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Resumen

El autor sitlia el DGP como exponente paradigmatico de la medicina genética predictiva de nuestro
tiempo, haciendo un repaso de la situacion legal de esta técnica en Esparia, en otros paises europeos
y en los Estados Unidos, asi como poniendo de manifiesto las cuestiones de caréacter bioético que
plantea. Se alude igualmente a |la posicién sobre la materia de la Iglesia Catdlica, €l protestantismo,
el islamy el judaismo, al tiempo que se comentan las principales corrientes éticas sobre el estatuto
del embrion. Finalmente, se hace especial hincapié en la problematica biojuridica que presenta el
DGP extensivo o con finalidad terapéutica para terceros, y en los casos de enfer medades de posible
aparicion tardia, multifactoriales o de expresion fenotipica variable.
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Summary

This paper review the legals and etics aspects of PGD in Spain, others European countries
and USA. Also revew the opinions of catholics, protestants, islam and judes. At same time
coment the differents etics currents about the embryo. Finally the author does an aproach
of biolegals aspects for the use of DGP for thirds and in the cases of late appearance disea
ses or variable phenotypic expression.
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1.- INTRODUCCION. EL DGP COMO EXPO-
NENTE DE LA MEDICINA GENETICA DE
NUESTRO TIEMPO

La“medicina genética’ o “genomizada’, “medici-
na personalizada’ o “medicina a la carta’, constitu-
yen términos genéricos para describir todos aquellos
avances en diagndsticos y tratamientos de enfermeda-
des derivados del conocimiento y comprension de la
estructura genética de un individuo concreto.

Se trata para muchos de la medicina del futuroy
plantea numerosos interrogantes y desafios desde el
punto de vista clinico, bioético y juridico, pues invita
a reflexionar sobre la verdadera naturaleza y sentido
de la medicina moderna, asi como respecto del uso
correcto de lainformacion genéticay del alcance que,
en su caso, debe tener nuestra intervencion sobre el
genoma humano. No en vano, como afirmaba Hans
Jonas, el hombre puede ser por vez primera objetivo
directo de su propia arquitectura, y nada menos que
en su constitucion fisica heredada (2).

Pues bien, es precisamente entre |os grandes expo-
nentes de esta nueva medicina donde hallamos el
diagnostico genético preimplantatorio o preimplanta-
cional (en adelante DGP), que constituye uno de los
avances mas espectaculares de |os Ultimos tiempos en
la deteccion de enfermedades relacionadas con los
genes. A grandes rasgos, consiste en una técnica
diagndstica para comprobar la “salud genética’ de un
embridn vivo, «in vitro», antes de decidir, bien su
transferencia al Gtero materno, bien su descarte para
una finalidad procreativa, y €llo al objeto de evitar €l
nacimiento de nifios con enfermedades hereditarias
graves.

Pero lo cierto es que esta técnica no se presenta
hoy dia sélo como un instrumento para combatir la
transmision de patologias hereditarias, sino que, ade-
mas, alrededor de la misma empieza a abrirse un aba-
nico extraordinario de opciones y posibilidades para
los seres humanos, que hace alimentar en algunos
fantasias como la del bebé perfecto, la mejora de la
raza, la optimizacién del cuerpo, etc. Logicamente,
detras de lo anterior esta rondando el fantasma de la
eugenesia clasicay he aqui, por tanto, uno de los pe-
ligros mas evidentes que presenta el desarrollo incon-
trolado del DGP.

Sin embargo, a mismo tiempo que se atisban zo-
nas oscuras y preocupantes, se aprecia también que el
DGP puede configurarse como un elemento valioso
para el desarrollo de lalibertad reproductiva de aque-
Ilos padres que desean garantizar las mejores condi-
ciones posibles de salud para sus hijos. Se habla en-

tonces del surgimiento de un nuevo concepto de pa-
ternidad responsable que se vale de la informacion
genética para decidir sus opciones reproductivas y de
un nuevo tipo de eugenesia, la denominada “ neoeuge-
nesia’, que presenta matices propios importantes que
la diferencian de forma clara de la eugenesia clasica
(esencialmente el hecho de que tiene su origen en la
libertad reproductiva de los individuos o de las pare-
jas, y no en politicas estatales como antafio).

A la postre, uno de los problemas basicos sera
donde situamos ética y juridicamente el limite de la
satisfaccion de los deseos de |os 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 so-
ciedad, através del Estado, para acotar la libertad re-
productiva en este campo.

2.- SSTUACION NORMATIVA DEL DGP EN
ESPANA Y EN OTROS PAISES DE NESTRO
ENTORNO CULTURAL

2.1.- En Espaia

Laley de reproduccion asistida espariola de 1988
(3) contemplaba la posibilidad de llevar a cabo un
diagndstico embrionario cuando afirmaba que toda
intervencion sobre el preembrién (4), vivo, «in vitro»,
con fines diagnosticos, no podria tener otra finalidad
gue la valoracién de su viabilidad o no, o la deteccion
de enfermedades hereditarias, a fin de tratarlas, si ello
es posible, o de desaconsgjar su transferencia (5). No
obstante, en la nueva ley de reproduccion de 2006, re-
cientemente aprobada por el Parlamento espafiol (6),
se recoge una regulacién mucho més exhaustiva que la
referida anteriormente y que incluye los avances cien-
tificos de los Ultimos tiempos.

De esta forma, en €l nuevo texto se prevé con re-
lacién a DGP la autorizacion directa de la técnica en
dos casos, en los que bastara simplemente con comu-
nicar su realizacion a la autoridad sanitaria corres-
pondiente, que habréa de informar a su vez ala
Comision Nacional de Reproduccion Humana
Asistida (7): @) La deteccién de enfermedades heredi-
tarias graves, de aparicion precoz y no susceptibles
de tratamiento curativo postnatal con arreglo a los
conocimientos cientificos actuales, con objeto de lle-
var a cabo la seleccion embrionaria de |os preembrio-
nes no afectos para su transferencia; b) y la deteccion
de otras alteraciones que puedan comprometer la via-
bilidad del preembrién (cromosopatias fundamental -
mente).
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Lanuevaley no cierrala puerta a otras situaciones
en las que pueda efectuarse el DGP, si bien las condi-
ciona a la autorizacién expresa, caso a caso, de la au-
toridad sanitaria correspondiente, previo informe pre-
ceptivo favorable de la citada Comision.

Por ultimo, incorpora también la autorizacién del
DGP extensivo, o con finalidad terapéutica para ter-
ceros, estableciendo que la aplicacion de las técnicas
de DGP, combinadas con la determinacion de antige-
nos de histocompatibilidad de los preembriones «in
vitro» con fines terapéuticos para terceros, requerira
igualmente de la autorizacidn expresa, caso a caso, de
la autoridad sanitaria correspondiente, previo informe
preceptivo favorable de la Comision, que debera eva-
luar las caracteristicas clinicas, terapéuticas y socia-
les de cada caso.

2.2.- Situacion legal del DGP en otros paises

En el ambito europeo no puede hablarse de una si-
tuacién armonizada en esta materia pues no existe
ninguna norma supranacional al respecto, siendo dis-
par la regulacion en cada uno de los paises como se
observa a continuacion:

En Francia, el Codigo de Salud Pdblica, reforma-
do parcialmente por la Ley relativa a la bioética de
agosto de 20048, admite el DGP de forma restringida
incidiendo en la necesidad de que se aplique sdlo en
casos de enfermedad grave y con fuertes controles.

De esta forma, establece que para poder realizarlo
se requiere que un médico especialista en genética
médica, que gjerza su actividad en un centro de diag-
nostico prenatal multidisciplinar autorizado, atestigtie
una fuerte probabilidad de dar a luz un hijo con una
enfermedad genética de particular gravedad que en €l
momento en que se practique el diagndstico sea incu-
rable. Ademés, la anomalia debe haberse detectado
con antelacion en uno de los progenitores, de modo
que, alahorade redlizar €l andlisis genético sobre su
embrion, solo cabra buscar esa anomalia. Se prevén
sanciones administrativas y penales para el caso de
contravencion de laley.

Por otro lado, la citada ley de bioética francesa ha
incorporado al Cédigo de Salud la autorizacion del
DGP extensivo, a titulo experimental, y siempre bajo
condiciones rigurosas (9): que la pareja haya tenido
un nifilo que padezca una enfermedad genética que
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 menoscabo de la
integridad del cuerpo del ser que vaya a nacer (a par-

tir del embridn que se transfiera al Gtero materno),
etc.

En cuanto al sistema britanico, éste tiene la pecu-
liaridad de que existe una autoridad administrativain-
dependiente, la denominada “Human Fertilisation and
Embriology Authority” (HFEA), que tiene capacidad
para autorizar y supervisar por si misma las peticio-
nes de diagndstico de cada nueva patologia, y para
conceder licencias a los centros que desean llevar a
cabo latécnica, ya que entre otras cuestiones laley de
dicho pais sobre fertilizacién y embriologia de 1990
(10) no se pronuncia expresamente sobre la admisibi-
lidad del DGP.

En noviembre de 2001, después de una consulta
publica sobre la materia, la HFEA publicd unas reco-
mendaciones del grupo de trabajo en DGP, abogando
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 embridn sufriera un con-
dicionamiento genético grave” (11).

Asimismo, la HFEA tiene actualmente autorizado
el DGP en una serie de casos clinicos, que incluyen
patologias de aparicion tardia como algunos tipos de
canceres, y ha establecido ademas que los centros con
licencia para DGP no pueden hacer la técnica a cada
paciente que se |0 solicite de manera generalizada, si-
no que deben considerar la situacion médica de forma
individual (12).

Después de ciertos avatares judiciales, se ha reco-
nocido también por los tribunales britanicos la capa-
cidad de la HFEA para conceder autorizaciones de
DGP extensivo, que permitan seleccionar embriones
compatibles con hermanos gravemente enfermos, al
objeto de utilizar en el futuro las células del cordén
umbilical del recién nacido, y bajo estrictas condicio-
nes: (13) las autorizaciones para los tratamientos han
de concederse caso por caso, analizando los detalles
gue concurren en cada situacion individual ; se requie-
re una aprobacién expresa por el comité de licencias
de la HFEA; deben haberse explorado todas las alter-
nativas posibles de tratamiento y que no hay otra
fuente para obtener |os tejidos para el nifio afectado;
las condiciones de salud del nifio receptor deben ser
graves o de amenaza de su vida; los embriones no
pueden ser modificados genéticamente para conseguir
la compatibilidad; cada pareja que use estas técnicas
debe recibir un consejo apropiado sobre las implica-
ciones de las mismas; los padres no podran ser los re-
ceptores; y los pacientes y sus familias deben ser ani-
mados insistentemente a participar en los estudios de
seguimiento.

Por otro lado, el DGP esta prohibido en Alemania
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en virtud de una ley sobre proteccion de embriones
de 1990 (14). Esta norma sanciona con pena privativa
de libertad de hasta tres afios a quien utilice un em-
brion para cualquier otra razén que no sea su conser-
vacion. A este respecto, hay que tener en cuenta que
laley define como embrién tanto al évulo humano fe-
cundado (susceptible de desarrollo a partir de la fu-
sion de los nucleos) como a cualquier célula totipo-
tente extraida de un embridn susceptible de
desarrollarse hasta convertirse en un individuo.

Aungue ha habido algunas iniciativas para intentar
modificar laley alemana en este aspecto dando entra-
da a DGP, han sido rechazadas sobre la base de con-
siderar que el DGP contraviene el derecho a la pro-
teccion del embrién y también por el riesgo de
favorecer tendencias eugenésicas.

Por su parte, el DGP esta prohibido en Austria'y
Suiza, y se encuentra admitido en Dinamarca (siem-
pre que su campo de actuacion se limite a la detec-
cion de enfermedades hereditarias graves o de ano-
malias cromosomicas importantes en el caso de
tratamientos de reproduccion asistida), Noruega (li-
mitado a enfermedades hereditarias graves sin posibi-
lidad de tratamiento) y Suecia (limitado al diagnosti-
co de enfermedades graves y progresivas que
conduzcan a una muerte prematura y para las cuales
no haya tratamiento ni curacién en el momento del
diagnostico) (15). En cuanto a Italia, en 2005 fracaso
un referéndum para modificar su restrictiva “ley 40"
(16), en el sentido de permitir el DGP y otras técni-
cas.

Finalmente, en los Estados Unidos no existe regu-
lacion federal ni estatal del DGP, prohibiéndose ade-
mas el destino de fondos publicos a la investigacion
con embriones humanos. Por estas circunstancias, €l
DGP se practica en hospitales privados siguiendo ca-
da uno sus propias pautas.

3.- PRINCIPALES ASPECTOSBIOETICOS
RELACIONADOSCON EL DGP

El DGP es una técnica médica sometida a fuerte
controversia desde el punto de vista bioético y juridi-
co, en primer lugar porque conlleva la utilizacion de
los procedimientos de reproduccion asistida, también
porque conlleva la generacién de un nimero de em-
briones superior a un ciclo normal sin DGP, e igual-
mente porque conlleva la manipulacién y seleccién
de embriones, asi como el descarte de los que se con-
sideren no aptos.

La polémica se acentla méas si cabe a tratar del
denominado DGP extensivo, esto es, de aquel en el

gue se busca la seleccién de los embriones, no ya so-
lo para descartar los que presenten alguna anomalia
genética, sino también con fines terapéuticos para ter-
cerosy, en este sentido, tratando de garantizar la
compatibilidad del elegido, en funcion del antigeno
gue exprese, con un hermano vivo enfermo. Aquél
actuaria, una vez nacido, como futuro donante ce-
diéndole las células madre del cordén umbilical o, en
su caso, mediante un trasplante de médula Osea.

Lo mismo ha de predicarse de los casos en los que
el DGP pudiera plantearse, no ya para diagnosticar en-
fermedades graves, sino como un instrumento paralle-
var a cabo medicina de tipo perfectivo. Evidentemente,
en estos supuestos el desafio ético es de gran calado y
nos conecta de nuevo con €l problema eugenésico.

3.1.- El estatuto bioético del embridn «in vitro»

Entre las cuestiones bioéticas generales que nos
trae a colacion el DGP se halla sin duda €l controver-
tido asunto del estatuto del embrién, més concreta-
mente en nuestro caso del embridn vivo «in vitro».
Hay que tener en cuenta que la preferencia de esta
técnica respecto del aborto, como mecanismo para
evitar el nacimiento de descendientes enfermos, se
apoya en la hipétesis de que |os embriones jovenes
tienen menor rango moral que los fetos e, incluso, en
el convencimiento para algunos de que los embriones
«in vitro» con alguna tara genética carecen totalmen-
te de valor ético.

En cualquier caso, en la valoracion del estatuto
bioético del embridn son apreciables tres tendencias
generales, sin perjuicio de las posiciones intermedias
entre unasy otras que puedan deducirse (17):

3.1.1.- El embrién «in vitro» como realidad perso-
nal. Postura de la Iglesia Catdlica y Protestante en
contraste con la delareligion islamista y la judia

La primera perspectiva seria aguella que considera
gue un embrién «in vitro» debe protegerse como per-
sona desde que el 6vulo ha sido fecundado, porque
desde ese momento debe ser tenido por una realidad
personal. Los embriones humanos son seres humanos
merecedores del mismo respeto y consideracion que
el resto de las personas nacidas porque poseen una
constitucién biolégicay genética que les permitira
culminar su desarrollo.

Seguin esta tesis, que coincide con la opinién teo-
l6gica catélica (18), el embrion humano desde el mo-
mento de la concepcidn tiene un estatus moral equi-
valente al de una persona, que le hace acreedor al
pleno respeto de su integridad fisica.
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Desde esta forma de pensamiento, algun autor, to-
mando como base fundamentalmente la Instruccién
Donum Vitae de 1987, afirma que para que puedan
ser aceptadas moralmente las intervenciones sobre €l
embrion, las mismas han de pretender la mejora de su
salud o su propia supervivencia, respetando en todo
caso su vida e integridad (19).

Por esta razon, los partidarios de esta concepcion
del embrién se oponen al DGP en cuanto interven-
cion que pone inevitablemente en peligro laviday la
integridad del embridn. A este respecto, no puede ol -
vidarse que entre las objeciones méas importantes al
DGP, aparte de larelativa a descarte de aquel o aque-
Ilos que padezcan una enfermedad, se encuentra el
hecho de que la técnica en si origina numerosas pér-
didas de embriones araiz de la préactica de la biopsia
blastomérica y, también, del proceso de congela-
cion/descongelacién que se lleva a cabo cuando se
precisan conservar durante un tiempo parte de los
embriones generados.

En el protestantismo se produce una consideracion
similar alade lalglesia Catélica, ya que se parte de
gue el valor y la dignidad intrinsecos que tiene la vi-
da humana, y que proviene de Dios, hacen que esta
ultima deba ser respetada, protegida, ayudada y po-
tenciada en todo momento; y de que hay una identi-
dad de cada ser humano desde el momento de la con-
cepcidn hasta la muerte que le hace uUnico e
irrepetible (20).

En cuanto a |la postura del Islam, la misma parte
de que si bien la vida biolégica tiene lugar con la fe-
cundacion, la vida humana, el ser humano como tal,
sblo surge cuando Dios infunde el alma en el cuerpo,
lo que tiene lugar para unos a los cuarenta dias de la
fecundacién y para la mayoria a los ciento veinte di-
as. Antes de ese tiempo, el feto pertenece exclusiva-
mente a los progenitores que pueden autorizar lain-
tervencion sobre el mismo, lo que conduce también a
una mayor flexibilidad del enjuiciamiento de algunas
intervenciones embrionarias, como el DGP.

Y por lo que se refiere al judaismo, la doctrinara-
binica respecto del origen de la vida, basada en el
Talmud, sefiala que el alma penetra en el cuerpo en el
dia cuarenta después de la concepcion, antes de lo
cual, segun expresion antigua, el embrion es simple
agua. Sin embargo, la santidad de la vida humana,
con valor absoluto e infinito, surge realmente con €l
nacimiento, definido legalmente como el momento en
el que la cabeza o la parte més grande del nifio emer-
ge por €l canal vaginal. La mejora genética o la selec-
cion de los caracteres personales no es aceptable sin
unarazon médica vaida

En definitiva, de lo comentado respecto de las re-

ligiones referidas se infiere que son las Iglesias
Catdlicay Protestante las que en |la préactica encuen-
tran graves objeciones a DGP, mientras que la citada
técnica tiene mayor permisibidad en lareligion isla-
mistay judia.

3.1.2.- Concepcion moral gradual del embrion

Dentro de esta segunda corriente hallariamos a
quienes sostienen la existencia de una condicién mo-
ral gradual del embrion, en virtud de la cual, si bien
es cierto que el embrion humano es siempre merece-
dor de un especial respeto y dignidad, hay que tener
en cuenta que en su desarrollo pueden reconocerse
etapas cualitativamente diferentes para su constitu-
cion como ser humano. Como consecuencia de ello,
en funcion de lafase y del contexto de desarrollo del
embrion, variara el tipo de respeto que merece y el
grado de proteccion legal de la que es acreedor. Se
podria sostener entonces que se produce una especie
de ontogénesis del ser humano.

El citado argumento ha influido en los sistemas de
plazos legales para limitar la investigaciéon con em-
briones, y en la diferenciacion conceptual y tedrica,
utilizada frecuentemente por el mundo juridico, entre
los términos “ preembrion” o “embridn preimplantato-
rio” (grupo de células resultantes de la division pro-
gresiva del évulo desde que es fecundado hasta apro-
ximadamente catorce dias mas tarde, cuando anida
establemente en el interior de Utero y aparece la linea
primitiva) y embrién o “embrion posimplantatorio” (a
partir del momento referido anteriormente, cuando se
produce el origen e incremento de la organogénesis, y
cuya duracién es de unos dos meses y medio mas)
(22).

De esta concepcién gradualista participa el filéso-
fo aleman Habermas, para quien puede distinguirse
entre el concepto de “inviolabilidad de la vida’, que
es propio de las personas, de los individuos nacidos,
y €l de“indisponibilidad de lavida’, atribuible a feto
y a embrién. Mientras que la inviolabilidad tendria
para dicho autor carécter absoluto, la indisponibilidad
seria una cuestion abierta a grados cuando estamos
ante un conflicto de bienes (por ejemplo, en el caso
del aborto terapéutico). Contintia Habermas diciendo
gue so6lo con el nacimiento el nifio se convierte en
“uno entre nosotros” y entra en un mundo de perso-
nas que le salen al encuentro, le dirigen la palabray
hablan con él. Es en este espacio donde el individuo
se constituye en alguien “singular inconfundible y
moralmente insustituible” (22).

Esta postura intermedia aboga, en definitiva, por
entender que la condicion de embrién no es equipara-
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ble ni empirica ni moralmente a la condicién de per-
sona, por lo que hay que configurar un estatuto espe-
cial parala mencionada realidad biol6gica, que conci-
lie de alguna forma las exigencias de respeto o
proteccion del propio embridn, con las posibilidades
de investigacion y las aplicaciones terapéuticas para
terceros derivadas de la experimentacion con el mis-
mo.

3.1.3.- Concepcion naturalista del embrion

Por ultimo, estaria la tercera tendencia, que podri-
amos denominar naturalista, mas alineada con el pen-
samiento utilitarista anglosajon, que admite técita-
mente una cierta biologizacion o cosificacion del ser
humano, que no se preocupa demasiado por aspectos
deontol6gicos, y que tiene una fe casi ciega a la hora
de aceptar los nuevos descubrimientos cientificos
(por ejemplo, los derivados de la utilizacién de célu-
las madre embrionarias).

Para sus partidarios, el embridon humano seria un
conjunto de células que no tienen un rango diferente
al de otras células humanas desde €l punto de vista de
su valor y del respeto y proteccion que merecen.
Dentro de esta postura estaria la de quienes afirman
gue el embridn humano no tiene una categoria moral
especifica y que deberia tratarse como un producto
propiedad de los progenitores respecto del que estos
ultimos tuvieran absoluta libertad para decidir su des-
tino.

Un ejemplo de seguidor extremo de esta linea se-
ria el del filosofo australiano Peter Singer, para quien
la vida de un embrion humano no cuenta con mayor
valor que lavida de un animal no humano (23).

En Ultima instancia, para los partidarios de esta
perspectiva podria valer la maxima de que “la perso-
na no nace, se hace”. Més alla de larealidad del em-
bridn, la persona no se comprende sino en la articula-
cion de tres planos distintos pero enlazados: 1) el
plano bioldgico del individuo, de su programa genéti-
co y de sus disposiciones innatas; 2) el plano relacio-
nal de su ser con otro, de su afectividad y de su histo-
ria; 3) y el plano simbdlico de la inscripcion en una
cultura, en una lengua, en unatradiciéon y de la conti-
nuacion de su vida en un discurso (24).

3.2.- Aspectos bioéticos en relacion con las dife-
rentes situaciones de aplicaciéon del DGP

En la parte final de este articulo, quisiera referir-
me a la problemética que presenta el DGP respecto
de dos situaciones particulares: por un lado, en el ca-
so del DGP extensivo o con finalidad terapéutica para

terceros, y, por otro, en el supuesto de realizacion de
la técnica para la deteccidn de enfermedades de posi-
ble aparicion tardia, multifactoriales o de expresion
fenotipicavariable.

3.2.1.- DGP extensivo o con finalidad terapéutica
para terceros

El DGP puede llevarse a cabo en combinacion con
otras técnicas, como la de determinacion de antigenos
de histocompatibilidad embrionarios, para la selec-
cién de embriones que den lugar a futuros seres hu-
manos que actlien como donantes en actuaciones tera-
péuticas paraterceros.

Son conocidos por los medios de comunicacion
algunos precedentes de estos casos ocurridos fuera de
Espafia. Por ejemplo, el caso Nash en Estados Unidos
(2000) (25), en el que una pareja del Estado de
Colorado, Lisay Jack Nash, con ayuda de |la selec-
Ccion genética de embriones, concibieron un nifio sano
para intentar salvar con células de su cordén umbili-
cal a su otra hija nacida con Anemia de Fanconi (se
obtuvieron 15 embriones de los cuales s6lo dos cum-
plian la doble condicién de no padecer la enfermedad
y ser genéticamente compatibles). Y, también, el caso
de Zain Hashmi, en el Reino Unido (2002) (26), un
nifio de cuatro afos con la enfermedad de talasemia,
gue cada tres o cuatro semanas habia de recibir una
transfusion de sangre para regenerar sus glébulos ro-
jos, por lo que su Unico remedio era conseguir un
trasplante de médula. Inicialmente la peticién de los
padres de Zain fue rechazada judicialmente, si bien €l
Tribunal de Apelacion revoco la Sentenciay accedio
alasolicitud.

En el plano bioético, deben significarse las dos li-
neas basicas de pensamiento que confluyen en esta
modalidad de DGP, esto es, por un lado, el pensa-
miento deontoldgico kantiano, que apuesta por consi-
derar a ser humano como un fin en si mismo, que no
puede ser utilizado simplemente como un medio; vy,
por otro lado, el pensamiento utilitarista o consecuen-
cialista, més proclive a contemplar favorablemente la
realizacion de la técnica en este tipo de situaciones.

Sobre las variables anteriores, la Unidad de
Bioéticay Orientacion Sanitaria de la Comunidad de
Madrid, siguiendo las lineas béasicas de un pronuncia-
miento sobre un caso de este tipo analizado por el
Comité Nacional de Bioética francés (27), tiene ma-
nifestado en un informe de 2003 que no es legitimo
emprender un embarazo con otra finalidad primordial
gue no sea el bienestar del hijo que va a nacer, y que
el Unico objetivo del embarazo no puede ser terapéu-
tico. Por tanto, desde un punto de vista tedrico y for-
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mal, a pesar de la compasion y de la solidaridad que
pueda experimentarse en estas situaciones, hay que
descartar siempre que se vaya a producir una instru-
mentalizacion de un nifio.

No obstante, en el citado informe, previendo que
en la préactica las hipétesis de DPG extensivo se plan-
teen sobre el supuesto de que las parejas que o soli-
citen afirmen querer tener ademas otro hijo, se aboga
porgue se preste una informacion adecuada y por es-
crito a los progenitores mediante la que se les ponga
de manifiesto todas las circunstancias que rodean es-
tos casos, ademas de prestarse asistencia psicol 6gica
en la medida precisa (28). En este sentido, debe te-
nerse en cuenta, con ocasion de la informacién alos
miembros de la pareja, que existe la posibilidad de
gue ningun embridn de los que se obtengan mediante
fecundacion «in vitro» sea compatible con el herma-
no nacido y que, sin embargo, sean embriones sanos a
los que deberia asegurarseles un destino reproducti-
VO.

También es importante ilustrar a los padres sobre
la perspectiva de una vinculacion futuray forzada en-
tre los hermanos, ya que es previsible que, una vez
agotadas las posibilidades de utilizacién de las célu-
las del corddn umbilical, pudiera ser preciso llevar a
cabo trasplantes de médula 6sea, |0 que encadenaria
de alguna forma a los hermanos de forma fisicay psi-
coldgica (“ encadenamiento terapéutico”).

Por su parte, la Comision Nacional de Repro-
duccién Humana Asistida, sin de dejar de valorar la
objecion consistente en el condicionamiento del em-
brion creado con fines terapéuticos para terceros, esto
es, con fines ajenos a su propia existencia, considera
mayoritariamente que la misma no constituye una ra-
zon suficiente para impedir, con caracter general, la
realizacion de esta practica (29).

Ademas, para la citada Comision, en cuanto a los
dilemas sobre si existira realmente aprecio y compro-
miso de atencion de los padres para con la criatura
gue pudiera nacer, debido a la finalidad origen de su
procreacion, considera que no existe ninguna clase de
evidencia que haga dudar que asi vaya a ser. De esta
manera, parala Comision las val oraciones tanto posi-
tivas (en el sentido de un mayor aprecio) como nega-
tivas (que la criatura nacida pudiera verse desprecia-
da si no se obtiene éxito en el tratamiento en el que
interviniera como donante) constituyen especulacio-
nes de caracter tedrico, de dificil o imposible valora-
cion general, dada la variedad y dispersion de los ca-
sos posibles y su afectacién potencial por otras
circunstancias muy diversas, que se dan también en
cualquier otra concepcién de un ser humano.

3.2.2.- DGP en enfermedades de posible aparicién
tardia, multifactoriales o de expresién fenotipica va-
riable

La utilizacion del DGP para la prevencion de en-
fermedades genéticas de aparicién tardia o multifac-
toriales, del tipo de la poliposis adenomatosa fami-
liar, de la poliquistosis renal, sindrome de Steinert,
fibromatosis, etc., es objeto igualmente de gran con-
troversia desde el punto de vista bioético y legal, ya
que plantea el problema de determinar cuando una vi-
da es digna de ser vivida y, en consecuencia, donde
poner los limites a la seleccion genética de embrio-
nes.

En principio, parece razonable que el DGP pueda
emplearse en el diagnostico de enfermedades heredi-
tarias graves, pero, ¢qué es una enfermedad grave? o
¢como definiriamos lo que es la salud?.

De entrada, hemos de recordar que la
Organizacion Mundial de la Salud puso €l énfasis, en
1947, en la salud como estado de “completo bienestar
fisico, mental y social”, pero lo cierto es que no es
posible realmente que la medicina aporte un bienestar
“completo”, ni siquiera en el sentido fisico. Por este
motivo, quizas sea mas apropiada a estos efectos la
definicién contenida en el Informe del Hastings
Center de Nueva York, sobre los fines de la medicina
en nuestros dias. En el mismo se define la salud como
“la experiencia de bienestar e integridad del cuerpo y
la mente. La salud se caracteriza por la ausencia de
males de consideracion y, por tanto, por la capacidad
de una persona para perseguir sus metas vitales y de-
senvolverse adecuadamente en contextos sociales y
laborales habituales’. Como se dice en el documento,
con esta definicidn se quiere incidir y subrayar en
factores tales como “laintegridad y el buen funciona-
miento del cuerpo, la ausencia de disfuncionesy la
consiguiente capacidad para actuar en el mundo”
(30).

Tomando en cuenta esta definicion de salud podri-
amos deducir que las personas que padecieran alguna
de las patologias a que se refiere €l tipo de casos cli-
nicos que estamos analizando en este apartado, aparte
de sufrir dolencias fisicas, tendrian también dificulta-
des significativas para desarrollarse en el ambito so-
cial y laboral. Consecuentemente, no serian personas
con salud en el sentido que estamos hablando, sino
con una enfermedad. Ahora bien, el siguiente paso es
sopesar si, desde el punto de vista médico, en cada
uno de los supuestos gque se analicen puede hablarse
realmente de existencia de una enfermedad grave que
justifique el recurso al DGP y, en definitiva, de la
procedencia de llevar a cabo la seleccién genética de
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embriones para descartar a los portadores de la pato-
logia de que se trate.

Hay, desde luego, diferentes teorias para abordar
este tipo de situaciones (libre decisién de los padres,
control publico estricto, prohibicion, combinacién de
control publico y analisis bioético). Por gjemplo, la
Sociedad Europea de Reproduccién Humanay
Embriologia (ESHRE), entiende que €l DGP para en-
fermedades de aparicion tardia y multifactoriales es
éticamente aceptable, siempre que la pareja esté de
acuerdo en conocer sus resultados e implicaciones y
se realice un consegjo genético adecuado, y ello a pe-
sar de que se desconozca en la actualidad como evo-
lucionara la terapia diagnosticada desde que el nifio
nazca hasta el momento en que la enfermedad se ma-
nifieste.

De esta forma, para la ESHRE es esencial tomar
en consideracion la severidad que, de manifestarse,
tendria la enfermedad de que se trate y los efectos de
la misma en la calidad de vida del futuro hijo. Por
tanto, si existe posibilidad de desarrollar la enferme-
dad considera justificado proceder a la seleccion ge-
nética de embriones (31).

L 6gicamente, en la medida en que es mas remota
la posibilidad de que los hijos padezcan una enferme-
dad grave pierde contundencia también la decision
proclive a la utilizacion del DGP para llevar a cabo
una seleccidn genética de los embriones. En este sen-
tido, resulta de interés aludir en este punto a la teoria
del profesor Kitcher sobre la primacia en estos casos
de alcanzar un consenso mediante la deliberacion y
ponderacion de cada situacion (32).

Se trataria en definitiva de apostar por una ética
de tipo discursivo, en la que lo que debe primar es el
CONSenso, entre otras cosas porque en esta materia el
Derecho resulta obvio que no puede abarcar y regular
la gran cantidad de situaciones clinicas conflictivas
gue pueden producirse, maxime en un campo tan no-
vedoso como el DGP. De esta forma, el Derecho ne-
cesariamente ird a la zaga de una realidad que es por
otro lado enormemente cambiante y, quizas, su apor-
tacion mas relevante y su maxima aspiracion, pudiera
ser la de delimitar los cauces adecuados para la reso-
lucion de los problemas, asi como la estructura, com-
posicion y forma de actuacion de los érganos o comi-
tés interdisciplinares que deban tomar las decisiones
correspondientes.
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