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Resumen
Este articulo define y presenta en la primera parte una panoramica general sobre las
técnicas de diagnosis prenatal, justificando la licitud del recurso a las mismas en base a
los avances de la medicina fetal. Viene fuertemente cuestionada la validez de la PDG y
se aclaran algunos puntos relativos a la indicacién médica. En la segunda parte se
profundizan los aspectos bioéticos, explicando los principios éticos para una diagnosis
prenatal plenamente respetuosa del pequefio paciente (valor ético positivo de la
diagnosis; proporcionalidad terapéutica; consenso informado; responsabilidad-libertad).
Se insiste en la objecidn de conciencia y se presentan algunas sentencias que permiten
evidenciar algunos problemas juridico-legales relacionados con la diagnosis prenatal.
Las conclusiones orientan a un nuevo enfoque de la prevencion de las enfermedades
genéticas y malformativas.

palabras clave: Sindrome de Down; malformaciones; proporcionalidad terapéutica;
calidad de vida; estatuto humano.

SOME IMPLICATIONS AND BIOETHICS PROBLEMS OF PRENATAL
DIAGNOSIS

In the first part of this article a general panorama of the techniques of prenatal diagnosis
is defined and presented. Then a justification for the licitude of each is seen in the light
of the advances of fetal medicine. The validity of PDG is strongly questioned and some
clarification is given to points relative to the medical indications commonly given. In the
second part, the bioethical aspects are treated further, explaining the ethical principles of
a prenatal diagnosis that is respectful of our little patient ie. positive ethical value of the
diagnosis; therapeutic proportionality; informed consent; responsibility-freedom.
Consciencious objection is then highlighted and some cases are presented that evidence
juridical-legal problems related with prenatal diagnosis. The conclusions direct towards
a new focus on the prevention of genetic illnesses and malformations.

Key words: Down’s Syndrome; malformations; therapeutics proportionality; quality of
life; human statute.

Introduccion

Han pasado ya mas de 50 afios desde que se iniciaron las primeras pruebas de
diagnostico prenatal®. En estos afios la clinica, la biologia molecular, la genética y la
tecnologia han avanzado mucho. El continuo desarrollo de los conocimientos cientificos,
sobre todo en lo que se refiere a la genética, y la constante aparicion de nuevas
tecnologias permiten hoy la posibilidad de establecer diagnosis muy precoces de algunas



enfermedades. El hecho de que la posibilidad de intervenir para curar sea todavia escasa
crea numerosos problemas morales, agudizados por la cultura imperante, fuertemente
hedonista y por usos sociales que se van consolidando cada vez mas, como por ejemplo
el aumento de la edad promedio en que se concibe el primer hijo?. Este es un factor de
riesgo que aumenta, en algunos casos considerablemente, el riesgo de malformaciones y
de otras patologias congénitas como es el caso de la trisomia XXI (sindrome de Down).

La tecnologia biomédica es una gran ayuda para la diagnosis de muchas enfermedades.
Permite identificar procesos patoldgicos en etapas muy iniciales de su desarrollo o
incluso antes de su inicio. A modo de definicion podemos establecer que la diagnosis
prenatal abarca todas aquellas técnicas diagndsticas que pueden realizarse sobre el
embrion o sobre el feto que tienen como fin evidenciar patologias (en su mayor parte de
naturaleza genética y/o mal formativa), es decir, reconocer o excluir la presencia de
anomalias congénitas fetales.

Estas técnicas se pueden clasificar sustancialmente en:

— Técnicas de diagnosis prenatal invasivas, como por ejemplo la amniocentesis, la villocentesis,
la funiculocentesis y las biopsias de tejidos fetales, que nos permiten disponer de muestras
bioldgicas del feto o de los anexos fetales con las cuales es posible efectuar analisis
citogenéticos, estudios bioquimicos y de infectologia.

— Técnicas de diagnosis prenatal no invasiva, basadas esencialmente en la diagndstica
ultrasénica por imagenes (ecografia, velocimetria Doppler, etc.) que permiten la identificacion,
en diversas etapas de la gestacion, de numerosas anomalias estructurales percibidas a través
del eco ultrasdnico, alteraciones del crecimiento intrauterino, asi como la realizacidon de un
juicio global acerca del estado de bienestar del feto®.

Otra posible distincién entre las técnicas puede establecerse en funcion del tiempo:
técnicas preimplantatorias (antes de la anidacion del embridn en el Gtero) y técnicas
postimplantatorias, realizadas después de la implantacion.

Tres acciones distintas pueden cualificar a estas técnicas: prevencion, correccion y
precocidad. Prevencién significa la capacidad de una diagnosis prenatal para poder
prevenir el desarrollo o el agravamiento de una patologia. Por ejemplo, una diagnosis
precoz de la espina bifida permite una intervencion intrauterina y con ello resolver el
problema®. Correccion se refiere a la capacidad de poder intervenir para corregir la
patologia una vez efectuada la diagnosis. Precocidad se refiere a la prontitud con que
una diagnosis puede ser efectuada. Si incluimos la diagnosis genética preimplantatoria
(Preimplantation Genetic Diagnosis, PGD) entre las técnicas de diagnosis prenatal es
evidente que se trata de una de las técnicas mas precoces®. En la actualidad las
enfermedades genéticas debidas a alteracion de un gen o de un cromosoma que es
posible diagnosticar en época prenatal son unas 200 y constituyen mas o menos el 5% de
todas las patologias hereditarias conocidas®.



El Diagndstico Genético Preimplantatorio es un procedimiento por el que se realiza un
analisis genético a embriones obtenidos por reproduccion asistida para transferir al Gtero
tnicamente aquellos libres de carga genética asociada a determinadas enfermedades’.
Cuando la enfermedad corresponde a un gen dominante presente en uno de los padres,
existe una posibilidad del 50% de transmitir la enfermedad al hijo a pesar de que el otro
progenitor sea sano. No existen portadores sanos de la enfermedad, o se es sano
(ausencia del gen) o se esta enfermo (presencia del gen al menos en una mitad del
patrimonio genético). Esto es la teoria. Al respecto puede verse como ejemplo el caso
del gen APC (adenomatous polyposis coli), caracteristico de la poliposis adenomatosa
familiar (FAP), una forma hereditaria de cancer caracterizada por la formacion de
centenares de adenomas en el colon-recto en una edad comprendida entre los veinte y
los cuarenta afios, con sucesiva degeneracion en adenocarcinoma y con una alta
percentual de mortalidad en ausencia de diagnostico precoz®.

Sin embargo, en la practica hay mucho margen de incerteza y muchas cosas que todavia
no conocemos. Un estudio todavia en curso en el Instituto Nacional para la Investigacion
del Cancer en Génova, por ejemplo, ha demostrado la presencia del gen APC en un 60%
de los casos investigados de FAP. ;Qué pasa con el otro 40% de los casos? En Gran
Bretafia la Human Fertilization and Embryology Authority (HFEA) aprobé el 2 de
noviembre de 2004 la seleccion embrional, es decir, el aborto eugenético de los
embriones concebidos in vitro “APC-positivos”, con la consiguiente eliminacion de
todos los predispuestos a la FAP. Se da la misma situacién en el caso de la fibrosis
quistica, el morbo di Huntington o la talasemia. Recientemente el Bridge Center
Fertility Clinic ha recibido via libre de la HFEA para el screening de los embriones con
el fin de asegurarse en la FIVET de crear nifios no afectos de estrabismo y detectar
algunas formas de cancer y de Alzheimer en sus primeros estadios®.

El hedonismo al que antes hemos aludido y la presencia de factores de riesgo social, hoy
por hoy conocidos como el factor edad, hacen que en la actualidad las técnicas de
diagnosis prenatal planteen grandes retos a la medicina, no solo en la practica ordinaria
0 en sus implicaciones éticas, sino también en sus diversas derivaciones juridicas y
econdmicas. Ciertamente las diferencias culturales existentes entre las diversas regiones
del mundo caracterizan en modo diverso esta problematica. Mientras en los asi llamados
paises del tercer mundo la aplicacion de las técnicas de diagnosis prenatal puede
contribuir a la solucién de numerosos problemas, en los paises del primer mundo una
aplicacion exagerada de estas técnicas diagnosticas esta llevando a la creacion de mas
problemas sin ofrecer las necesarias soluciones®®.

En algunos casos pues se puede diagnosticar de modo muy precoz y preciso las
malformaciones del concebido antes del nacimiento, aunque comparativamente las
posibilidades terapéuticas hoy por hoy son todavia muy bajas y en algunos casos nulas
como, por ejemplo, en el sindrome de Down. La situacion se complica si tenemos en
cuenta que el médico se relaciona no solo con el paciente (el pequefio paciente que es
nifio concebido —posible portador de una patologia—y su madre) sino también con la
familia.



Alrededor del 2% de los recién nacidos padece un defecto morfoldgico que puede
interesar a un solo érgano o una zona corporea o bien puede presentarse asociado a otras
malformaciones configurando entonces un verdadero sindrome. Muchas de las mas
comunes malformaciones congénitas como, por ejemplo, los defectos del tubo neural
(anencefalia, espina bifida), el labio leporino o el paladar hendido y numerosas
cardiopatias congenitas son debidas a una combinacion entre factores genéticos de
predisposicion y factores ambientales que desencadenan la malformacion mediante un
mecanismo de transmision que viene llamado multifactorial. Esto necesariamente
complica mucho las cosas'!.

Desgraciadamente las tres variables de las que antes hablabamos —prevencién,
correccion y precocidad— no tienen proporcionalidad directa con eficacia terapéutica y
esta es la causa de una fuerte problematica ética. ¢De qué sirve la diagnosis prenatal si
no hay posibilidad de una intervencion terapéutica? ¢ La diagnosis de una enfermedad,
en este momento incurable, no equivale a una sentencia de muerte para el concebido?

Posibilidad terapéutica y propuesta etica

Esquematizando mucho y siendo consciente de que quizé este acercamiento es
demasiado simplista, podemos decir que las posiciones mas frecuentes en el campo ético
que tienen que ver con la posibilidad de intervencion terapéutica son las siguientes:

a) Eutanasia neonatal

Es esta la posicion de algunos conocidos autores como, por ejemplo, Peter Singer. El
hecho de que algunos recién nacidos o algunos pacientes tengan graves dafios cerebrales,
por ejemplo, los convierte automaticamente en no-personas (en sentido moral). Su
incapacidad para experimentar placer o dolor justificaria su eliminacion, sea activa o
pasiva'?,

Algunos programas de reciente introduccion en los Estados Unidos someten a los recién
nacidos a una serie de pruebas para detectar defectos congénitos. Sin duda salvaran cada
afio miles de vidas, pero necesariamente aumentando el nimero crecera también el
riesgo de falsos positivos'®y de anélisis erroneos. EI mundo cientifico y los gobiernos
buscan hoy nuevas vias para mejorar la formacién de los médicos y la asistencia a los
padres de familia®®.

El derecho a los cuidados médicos —cuando se trata de nifios con patologias para las
cuales los padres requieren un tratamiento— es algo que normalmente viene garantizado
en las sociedades occidentales. El problema se presenta cuando algunas legislaciones
permiten elegir entre iniciar o no (o suspender) los tratamientos

0 curas que podrian salvar la vida. De hecho, hay quien sostiene que la familia de un
nifio gravemente enfermo puede solicitar la suspension de todo tratamiento. Que esto sea
un derecho legitimo, cuando se tiene la certeza de la inutilidad de los tratamientos, es
algo que nadie discute. El problema surge cuando la suspension de los tratamientos



viene propuesta no en el interés del nifio sino de terceros, es decir, cuando la familia cree
no poder hacer frente a esta situacion.

Es necesario ser claros para evitar volver a la barbarie del derecho de vida y muerte
sobre la prole del paterfamilias: la politica hacia la infancia y la discapacidad revela en
qué tipo de Estado nos encontramos. Un Estado moderno es aquel que se hace cargo de
los problemas, mas aun, pone en primer lugar en lo que se refiere a la culturay a la
asignacion de recursos econdémicos a quien tiene problemas®®.

b) Aborto selectivo-feticidio

El asi Ilamado aborto terapéutico resolveria el problema (aunque de hecho se suprime al
paciente sin resolver la enfermedad). En los paises en los que se prevé la posibilidad del
aborto eugenético se contempla la interrupcion del embarazo en razén de previstas o
confirmadas anomalias 0 malformaciones del concebido que puedan incidir
negativamente en la salud psicofisica de la madre'®. No se explicita si se trata de un
riesgo serio y actual ni tampoco se hace ninguna referencia a la gravedad de la
malformacion. En otras palabras, basta la simple presencia de una malformacion. En
realidad, y ampliando aln maés el horizonte, se habla también de prevision de dafio, y
esto complica aun més la situacion porque nos introduce de Ileno en otro tipo de
hipdtesis que tienen que ver con diagndsticos predictivos y predisposiciones genéticas.
En la préctica, es argumento suficiente la simple probabilidad de riesgo.

c¢) Prohibicion total de la diagnosis prenatal

El 9 de mayo de 2007 el New York Times publicaba un articulo informando que, como
consecuencia de una nueva recomendacion del Colegio Americano de Obstetras y
Ginecdlogos, los médicos han comenzado a ofrecer un procedimiento de analisis de
sindrome de Down a todas las mujeres embarazadas, sin importar su edad. Cerca del
90% de las mujeres a las que se les diagnostica el sindrome de Down normalmente
escogen abortar!’. Puestas asi las cosas y dado que el resultado a posteriori de la
diagnosis prenatal de una enfermedad o malformacion es casi siempre el aborto, algunos
sostienen que deberia prohibirse totalmente este tipo de pruebas diagnosticas, maxime
sabiendo que la posibilidad de intervencion terapéutica es bajisima.

A esto habria que responder diciendo que se trata de una generalizacion que no refleja la
realidad de las cosas. La cirugia fetal aparece hoy como una alternativa valida a la
cirugia convencional (postnatal) en aquellas alteraciones fetales que empeoran con el
paso de los meses de embarazo. En estos casos debe realizarse un tratamiento de choque
que permita al feto nacer en mejores condiciones para ser tratado postnatalmente. Esto
es impensable sin una precoz diagnosis de estas enfermedades.

En Estados Unidos se ha desarrollado prevalentemente la asi denominada cirugia
abierta, mientras que en Europa se realizan las intervenciones intrauterinas a través de
fetoscopio®®. Actualmente la totalidad de las intervenciones fetales pueden ya ser



realizadas mediante fetoscopia, aunque existe una intervencion que todavia debe ser
realizada mediante cirugia abierta: la reparacion de la espina bifida.

La cirugia fetal empieza a desprenderse de su caracter experimental y es hoy una
realidad para més de una decena de trastornos congénitos que no pueden esperar al
nacimiento:

— Hernia diafragmdtica: el intestino se introduce en el diafragma y comprime el pulmén. Si no
se corrige intraudtero, los pulmones se dafian irreversiblemente.

— Obstrucciones renales: esta anomalia cierra la salida del uréter, lo que provoca una dilatacion
progresiva del rifidn hasta que deja de funcionar. Un catéter drena la orina a la cavidad
amnidtica. En estos casos la supervivencia de los fetos se ha triplicado.

— Sindrome de transfusion gemelar: los cordones umbilicales de los hermanos permanecen
comunicados, lo que conlleva a que uno reciba mds sangre que otro. A través del Utero se
cierra la comunicacién entre los cordones para que cada uno alimente a su feto. La
supervivencia ha pasado del 12% al 42%.

— Oclusiones de corddn: en gestaciones gemelares, cuando la muerte o la malformacién de uno
de los bebés amenaza la vida del otro, se liga el cordén umbilical.

— Bridas amnidticas: se eliminan los “hilos” duros de la cavidad amniética que pueden
estrangular extremidades o dedos.

— Derrame pleural: con catéteres se drena el liquido en los pulmones (derrame pleural) o en el
abdomen (ascitis).

— Tumores: algunos pueden ser mas grandes que la cabeza del bebé e impedir su desarrollo. Se
corrigen ligando una arteria del feto para no alimentar el tumor.

— Labio leporino: si se corrige intrautero se evitan otras deformidades faciales y apenas queda
cicatriz.

— Anemia fetal: con punciones ecograficas dirigidas al cordéon umbilical se suministra sangre al
feto y se le salva de una muerte segura®®. La supervivencia en los Gltimos 15 afios ha pasado del
60% al 92%.

— Rotura de membranas y pérdida de liquido amnidtico: cuando esto sucede en torno al cuarto
0 quinto mes y gracias a nuevas técnicas la supervivencia ha pasado en los Ultimos 15 afios del
0% al 40-60%.

— Descompensaciones cardiacas y presencia de liquidos en diversas cavidades del cuerpo fetal:
aqui la supervivencia ha pasado del 10% al 60%.



Los datos aqui mencionados y la experiencia acumulada en los Gltimos 20 afios de
investigacion demuestran que la medicina fetal, éticamente realizada, puede llegar a
resultados antes impensables y restituye a las técnicas de diagnosis prenatal toda su
dignidad convirtiéndolas en momento propedéutico para curar y no para matar.

Mas alla de este tipo de consideraciones conviene recordar que la medicina no solo es
funcional y fisica y que el aspecto psicologico tiene un papel fundamental en lo que
atafie al paciente y también sobre todo en lo relacionado a la familia. Las técnicas de
diagnosis prenatal ademas de posibilitar la atencion temprana de posibles patologias
preparan a la familia para acoger al recién nacido como se merece. Dicho en otras
palabras: la eticidad de estas técnicas diagnosticas esta fuera de discusion. Lo que si es
necesario desde el punto de vista deontoldgico y ético es que se haga un buen uso de las
mismas.

Principios éticos para una diagnosis prenatal plenamente respetuosa del
pequefio paciente

La descripcion detallada y sistematica de todas las técnicas de diagnosis prenatal,
invasivas y no invasivas, escapa al alcance de este trabajo. Pretendemos mas bien
concentrar la atencion sobre los aspectos bioéticos implicados en el manejo de estas
técnicas y las consecuencias que derivan de su aplicacion, dejando fuera de estas
consideraciones la eticidad o no eticidad de las técnicas en los casos particulares,
facilmente deducible del riesgo que conllevan, de la indicacion médica correspondiente
y de la potencialidad terapéutica, preventiva o asistencial que puedan llegar a significar
para un determinado paciente. Trataremos de concretar algunos particulares relativos al
mismo diagnostico. Explicaremos en qué consisten la proporcionalidad terapéutica y los
principios para un buen acompafiamiento de la pareja, para terminar aludiendo a los
problemas que pueden presentarsele al médico u operador sanitario en el campo de la
diagnosis prenatal que son de dos tipos fundamentalmente: problemas ético-morales o
problemas juridico-legales.

El valor ético positivo de la diagnosis prenatal

Un primer aspecto que hay que considerar es el de la misma diagnosis. El acto
diagndstico tiene un valor ético positivo porque es la premisa para una intervencion
terapéutica o asistencial al servicio de la salud y de la vida humana. Lo que
ulteriormente legitima la intervencion del médico no es la diagnosis, como tampoco lo
es el consenso del paciente. Es necesario también tener en cuenta la prognosis pues la
enfermedad es una realidad que evoluciona en el tiempo, es una realidad dinamica,
nunca estatica. Diagnosticar pues no basta y hay que tener en cuenta otros muchos
elementos, en este caso el acompafiamiento de los padres hasta el nacimiento del nifio
(dimensidn asistencial) y la posibilidad de intervencidn terapéutica para modificar la
prognosis?.



Quizéa un ejemplo ayudara a entender lo que queremos decir. Una mujer madre de tres
hijos solicita una revision ecografica. Acude sola pues su marido trabaja y no puede
acompafiarla. El técnico sanitario —es una mujer— realiza la ecografia de control y sin
medias palabras mira a la paciente y le dice, cito textualmente: “tienes que abortar; es
anencefalico”. La paciente se queda sin palabras y regresa a su casa envuelta en llanto.
Después de unos dias va junto a su marido a un ginecologo que después de ver la
ecografia se dirige a la pareja con estas palabras: es un nifio. (Qué nombre habéis
pensado para €l? En ambos casos la anencefalia, que es un problema gravisimo, esta
presente, pero solo en el segundo caso la diagnosis realiza verdaderamente su funcion
positiva?l.

Los principios de referencia para una diagnosis verdaderamente ética

Vida y dignidad del feto

Responsabilidad Responsabilidad
de la pareja del operador sanitario

Esto implica que:

a) El efecto viene tratado como cualquier individuo adulto.
b) La diagnosis prenatal es licita solo cuando se dan precisas y claras condiciones.

c) El contexto privilegiado para determinar estas condiciones es el counseling diagndstico.

1. Principio de proporcionalidad terapéutica

— Debe aplicarse a todos los sujetos implicados, es decir, debe tenerse en cuenta tanto a la
madre como al concebido.

— Deben ser tuteladas la vida y la integridad fisica de ambos.

— El acto diagnéstico y la decision terapéutica consiguiente no deben causar riesgos
desproporcionados. Debe mantenerse siempre un equilibrio entre los riesgos y los beneficios.

Esta proporcionalidad terapéutica supone el respeto de una serie de condiciones. En
primer lugar es necesario proceder a la luz de indicaciones médicas objetivas®? que
permitan suponer un riesgo para el concebido (un riesgo procreativo previsible o un
riesgo fetal durante el embarazo). A este nivel podemos enfrentarnos a diversos
problemas; el primero de ellos es la posibilidad de falsos positivos (positividad a
pruebas bioguimicas que indican probabilidad del riesgo); el segundo es el uso de



pruebas diagnosticas que son predictivas, es decir, se refieren a patologias que todavia
no son evidentes o a predisposiciones genéticas a padecer enfermedades incurables.

En segundo lugar es necesario para respetar la proporcionalidad terapéutica minimizar el
riesgo, es decir, afrontar el menor riesgo posible. Es evidente que a mayor invasividad
de la técnica diagnostica mayor grado de riesgo (posibilidad del dafio fisico, aborto
espontaneo, etc.).

En tercer lugar hay que tener en cuenta la confiabilidad del resultado. No todas las
diagnosticas prenatales tienen el mismo grado de certeza. En muchos casos se usan
criterios de probabilidad, lo cual, de darse un falso positivo, puede significar un
gravisimo error.

2. Principios para el acompafamiento —counseling (pre y postdiagnastico)

a) La verdad en el respeto de los principios del proceso comunicativo

—Verdad en lo que se refiere a las posibilidades, limites y riesgos de las técnicas y de las
terapias y sobre los posibles riesgos.

— Verdad sobre el concebido, sobre sus condiciones de salud, sobre su identidad ética y
ontoldgica para asi favorecer que sea acogido.

— La esencia del counseling es proporcionar informacion y asegurar un alivio a la pareja de
manera que en la plena comprension de las implicaciones y responsabilidades que ello
comporta se pueda llegar a un consenso plena-mente libre e informado.

— La obligaciéon de este counseling y del consenso informado subsiste siempre, aun cuando se
trate de tests aplicados sistemdticamente. No hay que darlo por supuesto.

— Los principios que rigen este proceso comunicativo son: beneficialidad-no maleficencia de la
informacidn (certeza del contenido, respeto del derecho a no saber); no directividad de la
informacidn; confidencialidad y confianza; respeto y comprension; secreto profesional;
solidaridad de la organizacién social alrededor de la familia en el acoger al nascituro.

b) Obligatoriedad del consenso informado

—Las mujeres que son sometidas a un test bioquimico durante el embarazo deben ser antes
informadas de la posibilidad de tener que enfrentarse después a una decisidn relacionada de
un modo u otro con el aborto.

— Todos deben ser informados oportuna y claramente sobre la posibilidad de rechazar un test.

— La mujer y su familia deberian siempre saber que las pruebas de diagnosis prenatal pueden
ser el primer paso hacia el aborto, también aquellas que hacen simplemente una ecografia.
Todos deberian contar con la posibilidad de un oportuno acompafiamiento?3.



c¢) Libertad-responsabilidad

— Responsabilidad significa aqui que nadie puede responder en lugar nuestro. Se trata de
decisiones que no se pueden posponer y que no se pueden delegar. Cada uno debe aceptar su
propia responsabilidad. Es responsable el médico o el operador sanitario y es responsable
también la pareja.

— Es responsable la madre que debe actuar con libertad al interior de la pareja pero siempre
con responsabilidad. Esto significa que debe responder por el concebido y que no puede
ignorar tampoco al padre.

—También el médico y el operador sanitario son libres, son responsables y tienen una
conciencia. Los padres deben obrar en conciencia, el médico también. Cada uno debe asumir
libremente la responsabilidad que le compete.

En sintesis:

— Respeto por la vida.

— Equilibrio entre los riesgos y los beneficios, sobre todo para el concebido.
— Precisa indicacion médica.

— Consenso informado.

— Respeto de la conciencia.

Los posibles conflictos para el médico: responsabilidad hacia la vida 'y
respeto de la autonomia personal

A primera vista es evidente que los problemas que pueden presentarsele al médico u
operador sanitario en el campo de la diagnosis prenatal son de dos tipos
fundamentalmente: problemas ético-morales y problemas juridico-legales.

I. problemas bioéticomorales

Desde el punto de vista ético, la diagnosis prenatal, independientemente de los métodos
que se adopten, es moralmente ilicita cuando viene realizada con una finalidad selectiva
y sirve para la eliminacion de los nifios discapacitados. Dicho en otras palabras: cuando
se contempla la eventualidad, en funcion de los resultados, de provocar un aborto, la
diagnosis prenatal esta ya viciada en su raiz. Cuando una diagnosis certifica la existencia
de una malformacién o de una enfermedad hereditaria y se convierte automaticamente
en una sentencia de muerte se pervierte el acto médico en su misma raiz: no hacer el
mal.



Esto implica que la mujer que solicitd la diagnosis con la intencion determinada y
precisa de proceder al aborto en el caso de que el resultado confirmara la existencia de
una malformacién o anomalia cometeria una accion gravemente ilicita. Asimismo,
obrarian en modo contrario a la ética y a la moral el conyuge, los parientes o cualquier
persona que aconsejara o impusiese la diagnosis prenatal a la gestante con la intencion
de llegar en dado caso al aborto. De modo semejante, el especialista que realizando la
diagnosis o comunicando el resultado de la misma contribuyese voluntariamente o
favoreciese la relacion causa-efecto entre la diagnosis prenatal y el aborto subsiguiente
obraria en modo contrario a la ética y a la moral. En este Gltimo supuesto se habla de
cooperacion al mal.

Existen dos modos de cooperacion al mal. Se habla de cooperacion material cuando
quien coopera a la accion mala de otro proporciona solo algin elemento (la materia)
pero no esta de acuerdo ni pretende en modo alguno el fin malo perseguido por el otro.
Por ejemplo, quien vende una pistola ignorando que el otro quiere suicidarse. Se habla
de cooperacion formal cuando la voluntad del que ayuda esta de acuerdo con el mal
buscado por el otro.

Se habla también de cooperacion al mal directa cuando es posible establecer una
relacion de causalidad entre la materia proporcionada por el que ayuda y el mal elegido
por el otro. La cooperacion es indirecta si esta relacion de causalidad no puede ser
establecida de antemano o no es en modo alguno evidente. Cuando un especialista tiene
la certeza moral de que la consecuencia directa de la diagnosis prenatal de una
malformacién o anormalidad serd el aborto, si procede esta colaborando directamente al
mal del otro, y por ello esta obrando mal, se hace complice del otro.

Es una violacion del derecho a la vida y es un abuso sobre los derechos y deberes
prioritarios de los conyuges cualquier normativa o programa de las autoridades civiles o
sanitarias o de organizaciones cientificas que en cualquier modo favorezca la conexion
entre diagnosis prenatal y aborto, o que induzca a las gestantes a someterse a la
diagnosis prenatal planificada con la intencién de eliminar los fetos portadores de
malformaciones o enfermedades hereditarias.

El derechoalaobjeciéndeconcienciasanitariapermite que el personalsanitario y los
operadores en el area de la salud no sean obligados a colaborar en actividades de este
tipo, que necesaria y especificamente estan finalizadas al aborto. Este derecho se funda
sobre la misma dignidad humana y no depende de su reconocimiento juridico. De hecho,
puede y debe ejercerse aunque juridicamente la legislacion no lo prevea asi. Es
conveniente legislar y garantizar mediante leyes el ejercicio de este derecho cuando en
una determinada situacion su libre ejercicio pueda ser puesto en peligro, pero en ningdn
modo una ley puede cancelar el derecho a la objecion de conciencia. Una ley que
prohibiera este derecho seria intrinsecamente mala y por lo tanto ya no seria ley.

Las actuales posibilidades cognitivas de la diagnosis prenatal exigen del derecho
respuestas cada vez mas argumentadas y adecuadas. Funcion del derecho es proteger los
valores coexistenciales relevantes. No cabe duda que frente a una forma de



discriminacion social legalizada contra la vida humana imperfecta, la finalidad
eugenésica de la diagnosis prenatal representa una amenaza contra el derecho a la vida,
contra la igualdad de oportunidades, es una ofensa contra la comdn dignidad de todos
los hombres, contra su identidad subjetiva y contra el derecho a la diferencia genética.

Il. problemas juridicolegales

La problematica en este campo es muy sencilla en su raiz (casi siempre se trata de
cuestiones econémicas), pero es muy compleja en sus manifestaciones, que ademas
varian en funcién de la concepcidn que se tenga del derecho. Esta diferente concepcion
del derecho explica las diferencias entre algunas sentencias de tribunales europeos y
otras que se encuentran en la jurisprudencia norteamericana.

Solo como bot6én de muestra vamos a enumerar algunas de ellas que dan una idea de los
posibles problemas en este campo.

— Reconocimiento del concebido-nacido como centro de intereses juridicamente tutelados,
merecedor de tutela y de resarcimiento por actos lesivos por parte de terceros anteriores al
nacimiento. Sin embargo, se excluye el resarcimiento directo por omitidas o erradas diagnosis
que hayan impedido el aborto?*. La justificacién para proceder de este modo es por una parte
la falta de un nexo de causalidad entre la conducta negligente del médico y la malformacién
congénita. Por otra parte, no puede existir o no puede reconocerse un interés del concebido en
no nacer®.

— Es reconocido un dafio bioldgico y patrimonial a los padres por violacion del deber de
informacién e impedimento con ello del aborto?.

— Otra de las justificaciones que aparecen en las sentencias es la violacion de la libertad y de la
autodeterminacion de la mujer. Asimismo alguna sentencia habla de violacién del derecho a la
salud psiquica® . También viene legitimado el derecho al deseo procreativo de los padres (art. 4
. 194/78).

— Hacer nacer un hijo en condiciones poco satisfactorias en términos de calidad de vida
equivale a causarle una injusticia (unplanned). Por ello, los tribunales norteamericanos
reconocen el derecho a la diagnosis prenatal “wrongful diagnosis” e insisten particularmente
en el derecho al consenso informado en los embarazos de alto riesgo. La vida es un principio de
“public policy”. Se excluye el reconocimiento del dafio a la vida aun cuando se trate de una
persona discapacitada pues se trata de dafos “non cognisable at law”. El hijo se convierte en
“centro de costos” y algunas sentencias dan pie para pensar en la posibilidad de paternidad
legal de los médicos y riesgo de tener que afrontar resarcimientos.

— La posibilidad de resarcimiento se hizo realidad en una célebre sentencia del tribunal de
casacién francés conocida como “Caso Perruche”. Esta sentencia®® causé una gran perplejidad
porque en ella se alude a un presunto derecho a no nacer. También del derecho a abortar se
infiere el derecho a ser abortado. Se privilegia el principio de la reparacion (en términos
econdmicos) al principio de solidaridad.



Conclusion

Cada vez sabemos mas sobre las enfermedades y cada vez podemos saber antes sobre las
enfermedades. Sin embargo, son escasas aun las respuestas terapéuticas. Por eso se
impone una continua reflexion sobre la importancia de la investigacion en el campo de
la medicina fetal, a la luz de los principios antropoldgicos que fundan la verdad del
hombre y el respeto de su dignidad. Los problemas planteados en el campo bioético son
insuperables y lo seguiran siendo mientras no se le reconozca al feto su estatuto humano.
El embrion y el feto o son seres humanos, dignos de ser tutelados en su derecho a nacer
y a nacer sanos, o son solo una parte del cuerpo de la madre de la cual se puede disponer
auténomamente?®.

Es un hecho que hoy por hoy los modernos instrumentales diagnosticos, el avance de la
medicina y la vision cada vez mas difundida del feto como pequefio paciente confieren
hoy al médico la capacidad de observar y poder ayudar al concebido. La vision
utilitarista, interesada tan solo en reducir el costo humano y econémico de las
enfermedades genéticas para la sociedad, se revela incapaz no solo de eliminar las
enfermedades genéticas, sino también de resolver el drama humano que acompafia la
vida de una persona discapacitada y a su misma familia.

Es una aberracidn y una monstruosidad concebir la prevencion de las enfermedades
genéticas y de las malformaciones como eliminacion de seres humanos. La prevencion
deberia ser entendida como investigacion terapéutica y como educacionformacion de las
parejas a la vida y a la salud, ya desde antes de la concepcion, a través de una completa y
verdadera informacion cientifica sobre las causas de las enfermedades genéticas y las
posibilidades al dia de hoy diagnoésticas y terapéuticas. Los problemas relacionados a la
salud fetal no tienen solamente una causa genética. Implican una multiplicidad de causas
de origen personal, ético y social que escapan al enfoque eugenésico y que quedan por
ello mismo sin resolver.

Debemaos ser conscientes del inmenso poder de la tecnologia y de la capacidad que tiene
para generar estilos de vida individuales y sociales. Conocer esto es el presupuesto
indispensable para no caer en la confusion entre modernidad y bondad, entre novedad
tecnoldgica y mejoria efectiva de la calidad de vida para cada persona y para las
generaciones futuras. Afirmar que los cientificos no son responsables de sus acciones es
hoy algo imposible.

La experiencia clinica ensefia que para salvaguardar el verdadero bien de todos los
sujetos implicados, la diagnosis prenatal debe ser promovida no como instrumento para
buscar el feto malformado cueste lo que cueste, sino como un camino para sostener a la
gestante y acompaniarla desde la fase preconcepcional hasta después del nacimiento.
Esto implica a nivel colectivo que la ética de la responsabilidad debe ser una realidad
hecha posible sobre todo a través de la asistencia, concebida en primer lugar como
reorganizacion de los servicios, de las estructuras y como distribucion de los recursos
disponibles. En segundo lugar, urge favorecer los programas de recuperacion y



rehabilitacion. En tercer lugar, y con esto concluimos, hay que trabajar sin descanso por
promover una verdadera cultura de la solidaridad, la cultura de la vida.
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