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ARTICULO

Diagndstico genético prenatal y aborto. Dos cuestiones de
eugenesia y discriminacion?!
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Resumen

Los avances en genética seguidos de las nuevas tecnologias en la detecciéon temprana de afecciones
genéticas conllevan dilemas bioéticos sobre el uso adecuado de estas técnicas, la informacién que se le da a
la mujer embarazada y la decisiéon que ella tomara al recibirla. Detectar a tiempo anomalias genéticas
permite, en algunas ocasiones, el inicio de un tratamiento adecuado que permita que el nifio por nacer no
desarrolle una enfermedad discapacitante, como el caso de la fenilcetonuria, o una intervencién quirurgica
para un feto con espina bifida, pero en caso que no se tenga ningtn tratamiento disponible el aborto sigue
siendo la dltima alternativa. Aunque para muchos cualquier tipo de aborto es eugenésico, esto es busca
eliminar individuos no deseados, el objetivo de este articulo es revisar los diferentes tipos de aborto y
diferenciar entre el aborto propiamente eugenésico del aborto terapéutico, del aborto con fines sociales o
demograficos y del realizado por seleccion de sexo, para al final proponer que en ciertos casos el aborto

eugenésico podria considerarse como bioéticamente aceptable.

Palabras clave: aborto; diagndstico genético prenatal; eugenesia; discriminacién.

Abstract

Advances in genetics followed by the new technologies in the early detection of genetic disorders involving
bioethical dilemmas about the proper use of these techniques, the information given to pregnant women
and the decision that she will take to receive it. Early detection of genetic abnormalities allow, in some cases,
the initiation of appropriate treatment to allow the unborn child does not develop a disabling disease, as
the case of phenylketonuria, or surgery for a fetus with spina bifida, but If you do not have any treatment
available abortion remains the last alternative. Although for many, any type of abortion is eugenics, that is
seeking to eliminate unwanted individuals, the aim of this paper is to review the different types of abortion
and the difference between eugenic abortion, therapeutic abortion, abortion for social or demographic ends
and Sex-selection made for the for the final proposal that in some cases eugenic abortion could be

considered acceptable for bioethics.

Key words: abortion; prenatal genetic diagnosis; eugenics; discrimination.
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1. Introduccién

La carga de trastornos genéticos es importante en todas las partes del mundo [1]. Hay varios factores
a considerar en la reproduccién humana y la incidencia de trastornos genéticos: la alta tasa de nacimientos,
la procreaciéon en una edad reproductiva cada vez mayor, asi como la falta de recursos alimenticios y
sanitarios basicos que afectan el desarrollo idéneo de un feto, sobre todo en paises con grandes problemas

de justicia social.

Los adelantos en medicina y particularmente los destinados a la capacidad diagnéstica-preventiva
son cada vez mayores, esto abre la posibilidad de intervenir cada vez con mayor antelacion en el desarrollo
de alguna enfermedad o padecimiento. Este hecho genera dilemas éticos en la aplicacién de pruebas
genéticas y particularmente en aquellas destinadas a detectar enfermedades en fetos, como es el caso del

Diagnostico Genético Prenatal o DGP.

Este diagnoéstico ha modificado radicalmente el manejo de los embarazos, ya no es necesario esperar
hasta que nazca el bebé para tomar acciones relacionadas con su salud, ahora las afecciones pueden ser
detectadas desde el ttero. Esto ha provocado nuevos dilemas para el campo de la bioética ente ellos el
aborto (legalizacion o despenalizacion), las enfermedades que se deben incluir en programas de diagndstico
prenatal, el uso de procedimientos y tratamientos médicos que pueden ir de lo no invasivos (como cambio
de dieta materna en caso de fenilcetonuria) a altamente invasivos (como cirugia fetal, fetoscopias, etc.) los

cuales que pueden poner en riesgo la vida y salud de la madre y/o del feto, entre otros [2,3].

El Diagnéstico Genético Prenatal o DGP consta de tres etapas: la primera es el asesoramiento
genético?, la segunda es la aplicacion de las técnicas de diagnéstico, como ecografias o fetoscopias3 que
permiten detectar anomalias anatémicas (como labio leporino, espalda bifida, afecciones cardiacas, etc.) o

cromosémicas (como sindrome de Down, trisomia 18, etc.), y la tercera es la toma de decisiones.

Actualmente el diagndstico genético prenatal es una opcién cada vez mas accesible y menos invasiva.
Generalmente esta indicado cuando por lo menos uno de los padres tiene antecedentes de riesgo genético,
haber procreado previamente un hijo con enfermedades graves o cuando la edad de la madre supera los 35

afios. I[doneamente la finalidad que persigue el DGP es la terapéutica, esto es, tratar la afeccion detectada.

2 El asesoramiento genético es la primera fase del proceso de diagnéstico y se debe considerar la informacion que se brinde, la
tecnologia con la que se cuente para poder realizar o no un tratamiento, el acceso a las instituciones que ofrezcan realizar un tamiz
genético (por ejemplo en Cuba por derecho el acceso esta garantizado y el servicio es gratuito, subsidiado por el Estado), el tipo de
enfermedades que se incluyan en un programa de diagndstico prenatal (debera ser un problema de salud presente en un porcentaje
considerable de la poblacidn, del cual se conozca el avance natural de la enfermedad y los posibles tratamientos).

3 En general las técnicas de diagnostico genético prenatal se dividen en no invasivas e invasivas. En el primer grupo encontramos
Tamizaje bioquimico de cromosopatias (ej. Triple marcador: Alfa Feto Proteina, Gonadotrofina Coriénica Humana, Estriol no
conjugado), Tamizaje ecografico de cromosopatias y defectos estructurales (ej. Ecografia realizada en la semana 10 a 14), Diagnéstico
prenatal en células fetales circulantes en sangre matera. En el segundo grupo encontramos Biopsia de vellosidad corial,

embriofetoscopia, amniocentesis clasica y precoz, cordocentesis, biopsia fetal, celocentesis, lavado transcervical, entre otros.
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En la gran mayoria de los casos el diagnéstico prenatal proporcionara tranquilidad a los padres sobre
la salud 6ptima del feto; sin embargo, en los casos restantes la demanda del DGP conlleva a la dificil decisiéon
de proseguir con el embarazo de un feto con taras genéticas o anatémicas, o abortar al feto malformado o
con defectos percibidos como dificiles para la vida del nifio y del ambito familiar. Es la toma de decision la
que ha provocado que el Diagnéstico Genético Prenatal levante muchas cuestiones éticas respecto al
derecho de decidir quién vive y quién no, y discriminacién hacia discapacitados, por mencionar los mas

dificiles.

Para la mayoria de los médicos catdlicos, el DGP es considerado una medida eugenésica pues, como
habiamos mencionado, en algunas ocasiones conlleva al aborto. Algunos creen que si se prohibiera la
interrupcion del embarazo, en caso que los resultados del DGP fueran negativos, el interés de las parejas
por este método seria menor, lo cierto es que para muchas parejas el DGP seguido del aborto es su mejor
opcidn, pues no todos tienen los medios para mantener un hijo con graves taras en salud. Lamentablemente
la opcién de tratar in ttero al feto no siempre estd disponible, ya que no existen tratamientos seguros y/o
efectivos para todas las afecciones y peor auin, no en todos los paises ni en todos los hospitales se tiene la
infraestructura necesaria para ofrecer esta alternativa, ni todos los seguros médicos las cubren, lo que deja

a la pareja sin otra opcién mas que la de abortar.

Uno de los elementos fundamentales en una sociedad democratica, que considere la autonomia de
los individuos como esencial, se ve reflejado en el respeto sobre la decision de una mujer en lo que respecta
al embarazo y reproduccion. Exigir a una mujer embarazada simpatizante del movimiento pro-vida que
aborte es equivalente a exigirle a una mujer a favor del movimiento pro- eleccién que no lo haga, ambos son

incompatibles con la nocién de respeto a la autonomia [4,5].

Este principio (el de respeto a la autonomia) esta basado en el respeto a la habilidad de la persona
auténoma de controlar su propia vida y a decidir qué sucedera con su cuerpo, con sus planes de vida, con
su economia, etc. Queda claro que el aborto es un tema delicado, con muchas aristas y muchas vertientes

razon por la cual se ha revisado por expertos en casi todas las areas de la bioética.

Como ya se sefalo, éste es un problema en el que cominmente se mezclan la discriminacion, politicas
de salud y fines demograficos. De ahi que sea indispensable hacer dos distinciones: la primera es no
confundir aborto terapéutico con el propiamente eugenésico, y en segundo lugar marcar la diferencia ente
aborto como medida de control poblacional o con fines sociales. A continuacién expondremos las
diferencias entre aborto terapéutico, aborto con fines sociales o demograficos ejemplificado con el caso de

la India y la politica China de un solo hijo, la seleccién de sexo y finalmente el aborto eugenésico.

2. Aborto terapéutico

Este tipo de aborto se recomienda cuando la continuacién del embarazo puede amenazar la vida de
la mujer o deteriorar gravemente su salud y el médico no tenga alternativa al no poder salvar a ambos (por
ejemplo, si el embarazo es ectépico, esto es, cuando el embrién se implanta en la trompa de Falopio, o si la
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madre tiene cancer, hepatitis, cardiopatias, nefropatias, etc.). La evidencia clinica demuestra que el
embarazo puede agravar muchos problemas de salud crénicos o eventos traumaticos padecidos por la
mujer embarazada; sin embargo, no existe un consenso internacional alrededor de la lista de morbilidades
con relacion a las cuales la interrupcion del embarazo debe ser una opcion. Esto ha provocado que el acceso
al aborto terapéutico dependa del juicio personal de los médicos, quienes no tienen orientacién de los
asuntos legales, y de los factores de salud y éticos que deben tomarse en consideracién para poder tomar

una decision informada.

Si se considera la salud mental de la mujer, entonces dentro de este apartado de aborto terapéutico
se puede incluir aquel que se provoca cuando es resultado de una violacidn. Esta distincién dependera de
cada pafs. En el caso de México se ha diferenciado claramente el aborto terapéutico del eugenésico y del

provocado por violacion.

En México 29 estados declaran en sus cédigos penales que este tipo de aborto no es considerado
como un delito, salvo los estados de Guanajuato, Guerrero, Chihuahua, Hidalgo y Querétaro. El caso
especifico del Cédigo Penal de Baja California sefiala “El aborto no serd punible... cuando de no provocarse
la embarazada corra peligro de muerte a juicio del médico tratante quien dara aviso de inmediato al
ministerio publico y este oira el dictamen de un médico legista, siempre que esto fuera posible y no sea

peligrosa la demora” [7].

3. Aborto con fines sociales. El caso de las nifias en China e India

Este tipo de aborto estd relacionado directamente con los estandares sociales, generalmente la
seleccion de sexo no persigue fines terapéuticos sino econémicos. Las parejas prefieren tener hijos varones
y algunas estan dispuestas a someterse a tratamientos de fertilizacién asistida para asegurar un nifio, no

por cuestiones de salud sino por razones econdmicas, politicas o culturales.

En 1990 el articulo publicado por Amartya Sen titulado “More than 100 million women are missing”,
refiriéndose a la ausencia de mujeres en el continente asidtico ocasionadas por el infanticidio y feticidio
femenil, capturé la atencidn publica y a partir de entonces el tema ha sido estudiado por muchos autores.

En este articulo se veran brevemente dos casos, el de la India y China.

3.1. El caso de la India

En la India el déficit de mujeres es bastante conocido y las razones de este fen6meno son
generalmente econdémicas. De acuerdo con Beatriz Campos Masilla (2010), durante muchos afios se podian
ver anuncios publicitarios de clinicas para realizar abortos que sefialaban “gaste 500 rupias y ahorre 50,000

mafiana” lo que queria decir que si se abortaba una nifia, se podria ahorrar después una dote [8].
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A pesar de que tiene poco que este problema se convirtié en un tema de discriminacién mundial, esta
practica se ha venido realizando desde mucho antes. En la segunda mitad del siglo XIX el censo poblacional
Indio arrojé estadisticas que indicaban que habia mas hombres que mujeres. Esta diferencia originalmente
se adjudicé a que las mujeres estaban confinadas a las labores del hogar y por tal motivo no habian
participado del conteo poblacional, pero poco después se confirmé que las clases medias y altas recurrian,

y recurren, al infanticidio y feticidio femenino [9].

Este problema ha crecido tanto que en 1994 se creé una ley que prohibe informar a las parejas del
sexo del futuro bebé mediante. Esta Ley (n°57); estipula que ningin centro de orientaciéon genética,
laboratorio o clinica practicara técnicas de diagnéstico prenatal con objetivos diferentes a la deteccién de
anomalias cromosdmicas, enfermedades genéticas metabdlicas, enfermedades genéticas ligadas al sexo y
anormalidades congénitas entre otras. Para poder realizar estos estudios la mujer embarazada debe tener
mas de 35 afios, haber sufrido dos o mas abortos espontdneos, haber estado expuesta a agentes
potencialmente teratégenos* como drogas, radiaciones, infecciones o agentes quimicos, contar con un
historial familiar de retrasos mentales o deformaciones fisicas o genéticas y, si después de haber cubierto
con lo antes citado, se practica el diagnéstico, bajo ninguna circunstancia se le informara a ella o a sus

familiares del sexo del bebé ni verbalmente ni por signos ni de cualquier otra forma [9].

Al parecer, independientemente de la existencia de esta ley, en este pais se genera un negocio de
645,000 euros anuales debido a interrupciones voluntarias de embarazo, tanto asi que el acrénimo SD que
originalmente significa Sex Detection (Deteccién de sexo) también significa Solution to Dowry (solucién a

la dote) [8].

Se estima que el infanticidio y feticidio femeninos estan provocando un déficit de 48 millones de
mujeres en la India y 55 millones en China. Al parecer hay un aumento relativo en las areas urbanas de India
en donde se realizan estas practicas y donde se registra un mayor desequilibrio poblacional de género es

en una zona denominada “el cinturdn del feticidio” en los estados de Punjab y Haryana [8].

3.2. China. La politica del hijo unico

El caso de China es probablemente el mas sonado, pero, al igual que el caso de la India, esta practica
es antigua y el infanticidio de nifas se tiene documentada desde el 233 a. C. por Han Feizi>[10]. Durante
décadas se logré manipular la informacidn sobre la falta de nifias en China, al principio se dijo que los padres

escondian, literalmente, a sus hijas de los censos poblacionales, pues estos indicaban que la tasa de

4 Del griego teratos que significa monstruo y genos o génesis que significa produccién o nacimiento, los teratégenos son sustancias que
afectaran al feto produciendo anomalias fisicas o genéticas.

5 “Cuando un nifio nace, sus padres se felicitan, pero cuando nace una nifia, ellos la matan... La razén de esta diferencia en tratamiento
es que los padres estan pensando en la conveniencia del futuro y calculando lo que a la larga mas les convendra” (Herrlee, 1953, en

Benitez, 1986).
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nacimientos era normal entre nifios y nifias; sin embargo, poco después se hizo evidente que las muertes

infantiles en nifias se incrementaban con cada afio de vida, reduciendo gradualmente su proporcion.

El aborto inducido en este pais fue legalizado en 1957 y se convirti6é en una practica comun en los
70’s a raiz de la campafia de planeacion familiar que promovia la disminucién de hijos por familia. Para
1979 se implemento la politica de “un solo hijo”. En la década de 1980, durante la Reptblica Popular China,
se difundié el uso de ultrasonido lo que provocé que, al conocer el sexo del feto durante el segundo trimestre
de embarazo, la practica de abortos se incrementara, especialmente en las areas rurales de China. Esta
campafia poco después fue modificada, y permiti6 a las familias de zonas rurales tener dos hijos. Una de las
razones para evitar tener una hija, sobre todo en zonas rurales, es que el varén tiene mas fuerza fisica y por
tanto puede desempefiar mas actividades, mas demandantes, lo que se proyecta en cuestiones econémicas
para la familia. Las condiciones que debe cubrir una pareja para poder tener un segundo hijo son estipuladas
en cada provincia, pero casi todas coinciden en que el primer nacimiento haya sido una nifia, que el segundo
hijo nazca por lo menos cuatro afios después del primero, que la mujer tenga mas de 28 afios de edad y que

los dos padres sean, a su vez, hijos tinicos [11].

El nimero de abortos disminuyé considerablemente después de que se implementaron medidas
anticonceptivas y mayor informacién en reproduccién sexual; sin embargo, el nimero de abortos sigue
siendo alto y al parecer se suman a los otros mecanismos adn vigentes como el infanticidio, y el cuidado

negligente o maltrato a nifias que les provoca la muerte a temprana edad.

A diferencia de la India, el grado educativo en las mujeres chinas no influye en la toma de decisiones,
tanto mujeres campesinas con pobre educacién como mujeres citadinas con grados universitarios optan

por aborto selectivo [11].

En ambos casos queda claro el estatus que tiene el sexo femenino en ambas culturas. La falta actual
de mujeres lejos de reubicar el papel social que tienen las hace victimas de mal trato, cada vez son
desposadas mas jévenes, las secuestran de sus casas y en algunas ocasiones son madres a tan corta edad

que mueren durante el parto.

Se puede concluir que el diagndstico genético prenatal seguido del aborto de nifias en estos paises
no puede ser considerado como practicas eugenésicas, en ellas se refleja una cuestién determinada por la
cultura y factores sociales en estos paises (aunque este fendmeno se presenta en varios paises europeos y

de medio oriente) que afecta considerablemente la salud reproductiva de las mujeres.

4. Aborto eugenésico

Una de las principales causales de despenalizacion y/o legalizacién del aborto es cuando el producto
presenta alteraciones genéticas o congénitas, también denominado aborto eugenésico [12]. En muchas
legislaciones existe esta causal para no perseguir, lo que en otras condiciones se consideraria, un delito

punible. Actualmente este tipo de aborto no es coercitivo, es decir, quien toma la decisién de llevar a término
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0 no un embarazo en el que el feto presente anomalias genéticas, malformaciones o enfermedades graves,

es la madre y no el médico, familia o Estado; es una decisién auténoma.

Este tipo de aborto representa un problema de politica de salud publica en paises en desarrollo, cuyas
legislaciones son, en general, mas bien restrictivas y, por tanto, la cantidad de abortos clandestinos,

realizados muchas veces en condiciones insalubres, sigue siendo numerosa.

El aborto eugenésico confronta dos posturas opuestas, pro-vida y pro-eleccion. La primera sostiene
que la vida es lo mas preciado y que nadie tiene derecho a terminar con ella, en contra parte, la postura pro-
eleccion considera el derecho de decidir de la madre, las posibilidades fisicas econdémicas, sociales o

psicoldgicas, de 1a madre para poder elegir no tener un nifio severamente enfermo.

El problema con este aborto son los limites que han de marcarse para determinar su recomendacién
o despenalizacion, entre la vida digna e indigna e inhumana. Generalmente este limite se establece
considerando el tipo de taras que presenta el feto, la gravedad de las mismas y si existe un posible
tratamiento, ya sea antes o después del nacimiento. La incurabilidad de las enfermedades que provoquen
un sufrimiento extremo en el nifio por nacer puede ser un limite para recomendar o decidir realizar un

aborto eugenésico [13].

5. Seleccion de sexo y enfermedades ligadas a sexo

El objetivo que persigue este tipo de abortos es prevenir el nacimiento de un nifio con un importante
riesgo de padecer una enfermedad que le provocara gran sufrimiento. Esta situacién en particular mezcla
la posibilidad de realizar un aborto eugenésico o de optar por un tratamiento. A continuacién se presentan
dos claros ejemplos de como los avances en medicina son cruciales para decidir abortar o no a un feto con

enfermedades ligadas al sexo graves, la hemofilia y la Distrofia Muscular de Duchenne.

5.1. El caso de la hemofilia

La hemofilia A es un trastorno congénito de la coagulacion caracterizado por la deficiencia de factor
VIII en la sangre [15]. Esta enfermedad ocurre en todos los grupos raciales, con una incidencia aproximada
de 1:10 000. La hemofilia severa se caracteriza por tener un nivel de coagulacién menor a 1% de los
normales, quienes la padecen presentan hemorragias espontaneas y recurrentes en articulaciones (rodillas,
codos, tobillos). Si no se trata a tiempo estas hemorragias pueden generar artritis discapacitante a temprana

edad. Asimismo, presentan hemorragias en musculos y tejidos blandos [15].

Los genes del factor de coagulaciéon VIII y IX (involucrados en la presencia de hemofilia) se
encuentran en el cromosoma X, de ahi que esta enfermedad se encuentre ligada al sexo, por tanto casi todos
los pacientes son varones (salvo que una nifia herede ambos cromosomas X recesivos, en este caso ella

presentara la enfermedad). Las hijas de varones con hemofilia son portadoras obligadas y tienen un 50%
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de probabilidad de transmitir el padecimiento a un hijo y 50% de tener una hija portadora. Una tercera
parte de los casos surgen en familias que no tienen historia previa de la enfermedad, lo que indica nuevas

mutaciones [15].

Antiguamente los pacientes morian antes de la etapa reproductiva debido a las hemorragias y sus
complicaciones. La medicina, en su esfuerzo por darles una mejor calidad de vida, provocé que se
incrementara el periodo de vida, permitiendo que algunos pacientes llegaran a la edad reproductiva y
tuvieran descendientes. Actualmente los pacientes varones con hemofilia, si bien es cierto que su estado de
salud es delicado, pueden integrarse a la escuela, conseguir un trabajo y, en general, tener una buena calidad
de vida. Por tal motivo, la mujer embarazada puede decidir continuar con el embarazo de un varén

hemofilico, o bien decidir inicamente tener hijas.

Una de las ventajas que ofrece la terapia génica de células somaticas® a estos pacientes es que podran
tener hijos varones que presentardn la enfermedad pero esta podria ser tratada a tiempo, permitiéndole
llevar una vida normal. Aunque este panorama sigue estando en el ambito de la especulacidn, lo cierto es
que los tratamientos para los pacientes hemofilicos cada vez son mayores, lo que permite que no todas las

mujeres, al conocer que su hijo presenta esta enfermedad, decidan abortar.

5.2. La Distrofia Muscular de Duchenne

Esta distrofia es 1a mas grave y recuente de las distrofias musculares progresivas que afecta a uno de
cada 3500 varones nacidos [16]. Se caracteriza por una degeneracién lenta de las fibras musculares
esqueléticas, relacionada con la deficiencia de la proteina distrofia, que lleva al paciente a la invalidez dentro
de los primeros 10 afios de vida y provoca la muerte por inanicién, insuficiencia respiratoria? y/o cardiaca®
en la segunda década de la vida [17], los pacientes pueden presentar un promedio cognitivo inferior al

normal que se manifiesta mas claramente en déficit del lenguaje [16].

Esta enfermedad, al igual que la hemofilia se encuentra ligada al sexo, el gen responsable se encuentra
en la region 21 del brazo corto del cromosoma X, este cromosoma presenta altas tasas de mutacion

conocida, porlo que la tercera parte de los individuos afectados no presenta antecedentes familiares. Puesto

6 Consiste en el tratamiento, prevencion y eliminacion de alguna enfermedad mediante la transferencia de ADN o el uso de genes para
reemplazar genes alterados. Su objetivo es corregir el origen genético de una enfermedad y no sélo los sintomas. Los primeros
protocolos fueron planeados para corregir enfermedades con un origen genético hereditario bien definido, mediante la inserciéon
funcional del gen que evitara la expresion del gen defectuoso. Actualmente el uso de esta tecnologia se ha extendido a enfermedades
con diferente origen ya sea infeccioso, alérgico, auto-inmune y el tratamiento del cancer. En especial la terapia génica en células
somaticas se aplica a las células capaces de mantener las funciones corporales normales. No afecta a las células reproductivas (6vulo,
esperma u 6vulo fecundado) y por tanto no pasa a la siguiente generacién. Las personas con tratamiento en células somaticas aun
pueden transmitir el desorden o enfermedad a sus descendientes.

7 Hipoventilacién crdnica alveolar en estado avanzado.

8 Cardiomiopatia dilatada y/o arritmias cardiacas.

Esta es una revista electrénica de acceso abierto, lo que significa que todo el contenido es de libre acceso sin coste alguno para el usuario o su institucién. Los usuarios
pueden leer, descargar, copiar, distribuir, imprimir o enlazar los textos completos de los articulos en esta revista sin pedir permiso previo del editor o del autor, siempre
que no medie lucro en dichas operaciones y siempre que se citen las fuentes. Esto esta de acuerdo con la definicion BOAI de acceso abierto.



Diagnostico genético prenatal y aborto. Dos cuestiones de eugenesia y discriminacién - Fabiola Villela Cortés, Jorge E. Linares Salgado I 302

que no existen alin tratamientos terapéuticos eficientes para esta enfermedad, la estrategia mas utilizada

es el aborto eugenésico.

Un estudio realizado en Brasil que analiz6 la percepcion de la calidad de los pacientes con DMD
reporto6 que la causa principal de infelicidad es el aislamiento social que tienen los pacientes, resultado de
la inmovilidad propia de la enfermedad. Actualmente, los avances en nuevos tratamientos incluyen, terapia
con células madre, trasplante de mioblastos, terapia genética de remplazo, terapia sobre-reguladora,
inhibidores de proteosoma, entre otras. Lamentablemente estas alternativas se encuentran en etapa
experimental y los resultados son diversos. Hasta el momento solo se tienen tratamientos quirurgicos, de
rehabilitacion y algunos medicamentos que no han probado su eficiencia. Mientras no exista un tratamiento

curativo sélo se puede retrasar la evolucion de la enfermedad [16].

Hasta ahora las opciones reproductivas que tienen las mujeres portadoras son: la adopcidn,
tratamiento de Fertilizacién in vitro (FIV) con donante de ovocitos y posterior diagndstico genético
preimplantacional (DGPI), arriesgarse a tener un hijo que presente la enfermedad y, en caso que el
diagnostico genético prenatal (DGP) revele que el feto varén presenta la mutacién, optar por un aborto

eugenésico, o simplemente no tener hijos.

6. Critica al aborto eugenésico. La discriminacion de la discapacidad

La discusion moral sobre el aborto es bastante problematica en muchos paises, pues hasta el
momento no existe un consenso social amplio sobre cuando puede aplicarse, cuando penalizarse y cuando
no, ni si debe prevalecer el derecho a la vida sobre el derecho de la mujer de decidir sobre su propio cuerpo
o viceversa. El caso del aborto eugenésico no es la excepcion, pues por un lado se considera el bienestar del
feto y, por otro, diversas comunidades de minusvalidos lo perciben como una discriminacién o negaciéon del
valor que la sociedad da a vidas y cuerpos diferentes al de la mayoria. Debemos recordar que en todos los
movimientos eugenésicos gubernamentales del siglo XX uno de los objetivos claros era detener el
nacimiento de personas que pudieran traer alguna discapacidad fisica o mental, pues se les consideraba
como un “lastre social”. Actualmente es el término “calidad de vida” lo que esta en juego. En este punto,
Bone [13] se pregunta “;Habra una creciente intolerancia hacia una menor calidad de vida?”, esto es, ;juna

intolerancia a la minusvalia?

El uso de técnicas como el DGP representa para la comunidad discapacitada un eslabén mas en la
cadena de abusos dirigidos a sus personas. La retérica de progreso genético encierra discriminacion social
y econdmica al menospreciar la vida de los discapacitados catalogandola de pasiva, tragica o no digna [18].
De acuerdo con Buchanan [18], el concepto de progreso que reside en el corazén mismo de la ideologia de
la nueva genética discrimina y devalda a los individuos discapacitados, y los afecta con la mayor injusticia

posible: rechazar el derecho a su existencia.

No debemos olvidar que muchas veces la decisién final que puedan tomar los padres o la madre de
un feto con afecciones graves va a estar influida, tanto por la informacién que le ofrezca el ginecobstetra
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como por presiones y prejuicios sociales. Darrin Dixon (2008), en su articulo titulado Informed consent or
institutionalized eugenics?, analiza la situacién del aborto en fetos diagnosticados con Sindrome de Down en
EUA, y muestra que la balanza se inclina hacia el rechazo de abortos, mencionando varios factores que
influyen en las decisiones de las parejas o mujeres para no abortar, uno de ellos es el acceso a atencion
médica. Sefala que en Pittsburg, EUA, se realizan menos abortos por esta causa que en el resto de EUA,
debido a que en esta ciudad hay un mayor porcentaje de catélicos, hay mas servicios para atender a los
nifios con discapacidades y la ley federal protege a todos los nifios discapacitados. Los padres reciben
servicios gratuitos hasta que el nifio cumple tres afios, edad en la que comienza un plan educacional
individual que le permite desarrollar ciertas habilidades para posteriormente asistir a la escuela. Como
resultado de estas politicas publicas, los nifios con Sindrome de Down tienen mejores oportunidades de
vivir, volverse independientes de sus padres y convertirse en parte integral de la comunidad [19]. Esto nos
indica que, en efecto, hay ciertas discapacidades que no impiden al individuo que las padece tener una

calidad de vida adecuada.

Con este ejemplo vemos claramente que en muchos casos la discapacidad es una cuestiéon de
discriminacion, pues no se considera la calidad de vida que puede tener una persona, sino las taras e
impedimentos sociales que ésta tendria en una sociedad determinada. En cualquier caso, dependera de los
padres o la madre considerar si cuentan con las condiciones adecuadas para criar a un hijo discapacitado o
no, pues no se compara tener un nifio con sindrome de Down en Pittsburg que en la Ciudad de México (a

pesar del Teleton y esfuerzos de organizacion no gubernamentales de asistencia privada).

Considero que la discusién en torno al rechazo y discriminacién que sufren los discapacitados es
valida, siempre y cuando se trate de enfermedades que permitan a la persona que las padece tener una
calidad de vida aceptable, pero no tiene cabida cuando un bebé padece alguna enfermedad que, lejos de

brindar una calidad de vida adecuada, le provocara sufrimiento durante toda su vida.

Una posible solucién a este problema es, por un lado, establecer las diferencias entre enfermedad y
discapacidad pues la primera no necesariamente esta implicada en la segunda [19] y, por otro, cuestionar
lailusion de que los discapacitados son de facto incompetentes. Pero este tema es tan vasto que se requeriria

de mucho mas tiempo para poder abordarlo y lamentablemente rebasa los limites de esta investigacion.

7. Conclusiones

Nuestra propuesta es que un limite para determinar el aborto eugenésico sea hasta dénde la madre

o los padres estan dispuestos a enfrentar una enfermedad con su hijo. Si para ella o ellos la vida es lo mas

preciado y por tanto, cualquier enfermedad que presente ese hijo no es un motivo para considerarla como
a“ : : : : : ”n x = = . . .

una vida indigna de ser vivida” sino por el contrario merece la pena vivirla a pesar del sufrimiento que esta

pueda provocarle no sdlo al hijo(a) sino a ellos mismos, entonces no hay ninguna razén que justifique un

aborto eugenésico. La expresién mas grande de la autonomia es decidir tener un hijo enfermo. Sin embargo,

si la situacion es opuesta y la madre o los padres consideran que una enfermedad es incompatible con la
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nocioén de calidad de vida o vida digna de ser vivida o no podran proporcionarle los tratamientos necesarios

para paliar el sufrimiento vivido, entonces su decision de abortar deberd ser respetada.

Esto tltimo lo sustentamos basandonos en el estudio de las demandas realizadas sobre todo en EUA
conocidas como “demandas por vida injusta” (wrongful life) en la que los padres demandan a médicos y
profesionales de la salud en nombre de su hijo(a) por infringir el dafio moral de haberlo traido al mundo.
Generalmente se argumenta que los padres no recibieron la informacién necesaria respecto a la enfermedad
del hijo(a) antes, durante o después del nacimiento de éste y que la negligencia del personal de salud
ocasiond que los padres concibieran o no recurrieran al aborto eugenésico. Por tanto, segun ellos, el dafio
infringido al menor consiste en el hecho de haberlo traido al mundo bajo las condiciones de salud precaria
y alto sufrimiento en el que vive actualmente [14]. E1 6 de diciembre de 2010 la corte de Bruselas determin6

que los padres pueden realizar estas demandas en Bélgica®.
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