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Resumen

El enunciado de la mayor parte de las Declaraciones intencionales de
Derechos Humanos invita a realizar un examen detenido que permita
contrastar si determinadas practicas diagnéstico prenatal dirigidas a la
deteccion de taras genéticas DPN se adecuan al espiritu y la letra esos
Documentos; y arbitrar, en su caso, tanto politicas sanitarias y sociales como

vias juridicas, para que la aspiracion a la igual dignidad y derechos de las
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personas, no esté en la practica sometida a la condiciéon nacer “perfectos”
genéticamente.

En particular, una interpretacién abierta y coherente del articulo 10
de la Convencién de Naciones Unidas sobre los derechos de las personas
con discapacidad, podria cuestionar abiertamente, las practicas y politicas
sanitarias de aquellos paises que promueven los programas de cribado de
malformaciones genéticas, ya que parten de la presuncion de que la vida de
una persona con discapacidad es inferior en valor a la de una persona sin

discapacidad.

Palabras clave:
Diagnéstico prenatal - Sindrome de Down — Aborto -

Declaraciones Internaciones de Derechos Humanos.

Abstract

The wording of the greater part of International Statements on
Human Rights invites everyone to make a careful examination that would
allow contrasting if certain prenatal diagnosis practices, led to the detection
of genetic defects, are suited to the spirit and letter of these Documents. And
arbitrate, if need be, both health policies and social and legal means, for the
aspiration to equal dignity and rights of persons be not subject to the
condition of petfect genetically birth.

In particular, an open and consistent interpretation of article 10th of
the United Nations Convention on the Rights of Persons with Disabilities,
could challenge the practices and health policies of those countries which

promote screening programs of birth defects, since they start from the
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presumption that the life of a person with a disability is lower in value to that

of a person without disabilities.

Key words:
Prenatal Diagnosis - Down Syndrome — Abortion - International

Statements on Human Rights.

INTRODUCCION

“No soy una enferma, tengo sindrome de Down”. De un modo tan
escueto y contundente contestaba una chica, cansada de que el comun de la
gente —guiados por la mejor voluntad- llame “enfermos” a quienes, como
ella, se diferencian genéticamente de las personas “normales” por algo tan
sencillo como tener un cromosoma mas? (entre un 0,07 y un 0,1% de los
nacimientos anuales en paises desarrollados).

El “tabt” sobre las personas con defectos genéticos, estd alimentado
no sélo por el desconocimiento social de esas discapacidades, sino también -
y éste sera el objetivo central de estas lineas- por un tratamiento legal
claramente deficiente. Buena ocasion nos brinda el recién celebrado 1.X
Aniversatio de la Declaracion de Derechos Humanos de Naciones Unidas,
para reflexionar si los principios que movieron a los autores de tan
trascendental documento, han alcanzado una de sus metas mas
fundamentales: la universalidad, con su correlato necesario: la eliminacion

efectiva de aquellas discriminaciones que impidan considerar a todos los

2 El médico genetista M. Lappé dird: "No hay una secuencia de ADN estereotipo: es la
variacion genética la que cuenta a la hora de comprender el genoma". Palabras como
"normal", "deletéreo", "deseable" "mejora", etc., son cientificamente ambiguas, sobre todo si
las referimos a la dotacién genética de la humanidad. Vid. Lappé M. Risk and the Ethic of
Genetic Choice. En: Bartles DM, Le Roy BS, Caplan AK, eds. Prescribing our future (Ethical
Challenges in Genetic Connseling). New York:Adline de Gruyter, Inc.; 1993. p. 62-3.
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seres humanos iguales en dignidad y derechos (articulo 1), sin distinciéon de
raza, color, sexo, idioma, religion, opiniéon politica o de cualquier otra indole,
origen nacional o social, posicién econdémica, nacimiento o cualquier otra
condicion (articulo 2).

Ciertamente la humanidad de 1948 era totalmente ajena a la
“revolucion de la Genética”, que estallé a partir de los afios 70, gracias a las
investigaciones de los Dres. Crick y Watson. Sin embargo, habia quedado
muy hondamente grabado en la conciencia colectiva el rechazo a las ideas
eugenésicas que practicaron, con inhumana eficiencia, el régimen nazi y otros
regimenes totalitarios, como el estalinismo y sus epigonos.

La mencién inicial al sindrome de Down y las siguientes
consideraciones sobre la Declaraciéon de Naciones Unidas, pretenden ser el
punto de partida de esta reflexiéon sobre una forma de discriminacién —la
discriminacién por motivos genéticos- en la que se da una curiosa paradoja:
una sensibilidad general —al menos tedrica- hacia quienes nacen con ellas, y la
indiferencia y el desconocimiento ante los que no llegan a nacer pot
presumirse que pueden padecer ese tipo de taras. A esta forma de
discriminacién esta contribuyendo, entre otras cosas, el desarrollo de

determinadas practicas de diagnéstico prenatal.

I. EL DIAGNOSTICO PRENATAL.

Por diagnéstico prenatal (DPN) se entiende el conjunto de técnicas
y pruebas médicas que permiten conocer desde la gestacion las caracterfsticas
del feto (empezando por el sexo) con el fin de descubrir o descartar algunas
de las anomalias que corre el riesgo de padecer desde su nacimiento. Permite
el diagnostico precoz de ciertas enfermedades genéticas (como el Sindrome

de Down y la hemofilia), que son incurables, o de otro tipo que admiten
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tratamientos durante el embarazo (la hidrocefalia, por ejemplo), con el fin de

ayudar a los padres a tomar decisiones acerca de la salud del nifio, toda vez

que hay problemas pueden tratarse antes del nacimiento, mientras que otros

pueden necesitar tratamiento especial inmediatamente después. Basicamente

las posibilidades de realizar el diagnostico de una enfermedad que afecte al
feto se basan en 2 tipos de técnicas: Invasivas y no Invasivas. El paradigma

de las no invasivas es la ecografia, y el de las invasivas la amniocentesis. Las

técnicas invasivas implican cierto riesgo de pérdida fetal por lesion accidental

al embarazo, riesgo que varfa de acuerdo a la técnica y la experiencia del

operador. Las técnicas no invasivas consisten en evaluar el riesgo de

enfermedades fetales a través de la ecografia y de analisis bioquimicos y

comprenden, entre otras, la medicion del espesor de la nuca en la semana 13
para riesgo de Sindrome de Down, medicién de alfa feto proteina para

espina bifida, etc.

En los ultimos afios, debido al desarrollo vertiginoso experimentado
por estas técnicas diagndsticas, primero se insinuaron y después de han
propuesto abiertamente algunas practicas que podrian degenerar en una
discriminacién por motivos genéticos, con funestas consecuencias.

El DPN, que empez6 siendo una técnica indicada para casos muy
especificos (maternidad superior a 37 afios; hijos anteriores con alteraciones
cromosdémicas o antecedentes familiares de enfermedades congénitas y/o
susceptibles de transmision familiar), se ha ido extendiendo a otro tipo de
enfermedades, y pertrechindose con medios diagnésticos cada vez mas
sofisticados. Actualmente, por ejemplo, muchas instituciones sanitarias han
incorporado, entre su cartera de servicios, la realizacién a embarazadas —
estén o no dentro de los grupos de riesgo- de los denominados “cribados

combinados” en el primer trimestre de embarazo, consistentes en la
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realizacién, al mismo tiempo, de pruebas analiticas (analisis de sangre
materna) y ecografia, o en dos pasos (analiticas y ecografia en dias distintos),
a las que se afladen una ecograffa morfolégica en torno a la semana 20 de
gestacion.

La generalizacion de este tipo de pruebas, constituye un “salto
cualitativo” respecto al sentido que tuvo en sus inicios el DPN, que se cred
para dar una “salida precoz” a los nifios con enfermedades realmente graves
como una falta de desarrollo del encéfalo (anencefalia) o de los rifiones
(agenesia renal bilateral), defectos ambos incompatibles con la vida. Su
muerte natural llegard mas tarde o més temprano3.

Llegados a este punto, parece oportuno detenerse en las
repercusiones éticas, médicas y sociales del DPN en el caso de
malformaciones, para analizar después la direccién que han tomado algunas
legislaciones al regular estos supuestos. En el caso de algunas técnicas de
DPN, las dudas éticas van de la mano de las reservas médicas: tanto los
riesgos —pequefios, pero no despreciables- que para la salud y la vida de
madre e hijo tienen determinadas pruebas “invasivas”, como la
amniocentesis o las fetoscopias (el riesgo de abortos “iatrogénicos” oscila
entre 1% en la amniocentesis y un 5% para la fetoscopias y punciones fetales,
mientras que la probabilidad de que un feto presente algin defecto congénito
es del 3%) (vid. Tabla), como sobre todo la “praxis médica”, cada vez mas
extendida, de ofrecer la alternativa de la interrupcién de embarazo a aquellas
gestantes en las que se detecta una anomalia grave en las pruebas que se
realizan, en particular, entre la semana 20 y 22 (el limite maximo que permite

la ley espafiola vigente en estos supuestos son las 24 semanas). Conviene

3 El 95% de los bebés anencefalicos fallecen al nacer; el resto —salvo rarfsimas excepciones- a
los pocos dias; en la agenesia renal bilateral no hay supervivencia post parto.

70



EXAMEN PRENATALDEL SINDROME DE DOWN: ;UNA
NUEVA FORMA DE “DISCRIMINACION GENETICA™?

afiadir, ademas, un hecho que no por obvio merece ser olvidado: el
diagnostico prenatal estd indicado para descubrir (con un margen de error
pequefio, aunque no despreciable —entre 98% de fiabilidad de la
amniocentesis y un 50% antes de la semana 24 en ecografias- , ni exento de
riesgos para madre e hijo) anomalfas incompatibles con la vida; pero lo cierto
& que en casi la totalidad de los casos, las enfermedades detectables son
compatibles con la vida (Down, Patau, Hemofilia, fibrosis quistica, etc.),

aunque en su mayoria incurables.

MUERTES FETALES TRAS PROCEDIMIENTOS INVASIVOS

Abortos espontaneos entre 9-16 semanas. 2-5%
Biopsia Corial Transabdominal 0°5-1%
Biopsia Corial Transcervical 2-4%
Amniocentesis antes de Sem14 2-4%
Amniocentesis tras la Sem 14 0,5-1%
Cordocentesis 1-2%
Punciones Fetales (Cardiocentesis, toracocentesis, 5-6%
nefrocentesis, fetoscopias)

Fuente: Sociedad Espafiola de Ginecologia y Obstetricia. Tratado de
Ginecologfa, Obstetricia y Medicina de la Reproducciéon Humana. Ed.

Panamericana, 2003.

II. EL ABORTO POR “MALFORMACIONES” EN LA
LEGISLACION ESPANOLA.
Como es bien sabido, el Derecho espafiol —a semejanza de otras

legislaciones europeas- prevé entre los supuestos despenalizados del aborto
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la presuncion de que el feto pueda nacer con graves taras fisicas o psiquicas”
(n® 3 del articulo 417 bis Codigo penal). La imprecision del texto respecto a
la naturaleza de la “presuncién” y a qué se ha de entender por “graves” taras,
ha dado pie a un sin fin de interpretaciones doctrinales y jurisprudenciales.

El articulo 15 ¢) del Anteproyecto de ley de interrupcion del
embarazo, reproduce la misma excepcion, dentro del limite de las 22
semanas, aun cuando no se hable de “presuncién” sino de “riesgo”. En un
primer momento, podria tenerse la impresion de que la ley quiere conceder
alguna oportunidad de nacer a quienes de detecten graves anomalias, pero el
parrafo final del punto convierte esta percepcion en un espejismo, al permitir
que, previo dictamen de un comité clinico, pueda indicarse el aborto en caso
de que la anomalia detectada sea “extremadamente grave e incurable”,
aunque compatible con la vida. La suerte del non nato queda, ademads, mas
que comprometida, porque en el ese Comité clinico que decidird no podran
figurar quienes se hayan manifestado contrarios a la practica de la
interrupcién voluntaria del embarazo (articulo 16,4).

Con la ley espafiola actual, en 2007 el numero de abortos declarados
por malformaciones fetales supusieron en 2,91% del total (3.252)5. Ese
nimero es muy significativo si se tiene en cuenta la evolucién que han
experimentado en los ultimos 20 afios los nacimientos con Sindrome de
Down en Espafia: en el periodo 1986-2001, el indice de nacimientos con Sd,
se mantuvo mas o menos constante: 11,73 casos por cada 10.000
nacimientos; en 2002 —ultimo afio del que se tienen datos oficiales- bajo

hasta el 8,2/10.000. En 2005, si atendemos a estadisticas recientes,

4 Entre otras sentencias: Tribunal Supremo de 24 de octubre de 2008; Tribunal Supremo 7 de
junio de 2002; Tribunal Supremo Sala de lo Civil Sentencia 6 de junio de 1997.

5 “Interrupcién Voluntaria del Embarazo”. Datos definitivos correspondientes a 2007.
Ministerio de Sanidad y Consumo, 2008, pag. 18
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facilitadas por fuentes solventes, la proporcion ha descendido hasta
7,4/10.0006. Estos datos contrastan con la media de nacimientos con
malformaciones en paises desarrollados, en que la posibilidad de tener un
hijo con Sd (la alteracién mas facilmente detectable y que constituye el 65%-
70% de las malformaciones genéticas detectables durante el embarazo) serfa
15/10.000. En Espafia, los nifios con Down nacidos en 2006 no llegarian a
los 300 (entre 400.000 nifios nacidos).

¢A qué se puede deber un descenso tan significativo en menos de 20
afios? La Fundacién Sindrome de Down Espafia lo expresa con toda
claridad: entre un 95% y un 97% de los fetos a los que se les detecta
sindrome de Down tras realizar la prueba de amniocentesis son abortados’.
Estas estimaciones reflejan un nimero significativamente mayor de abortos
que en otros pafses. Son estimaciones muy aproximadas pero no datos
oficiales, pues en Espafia no hay datos oficiales debido a las caracteristicas
de opacidad de las practicas de aborto. En otros pafses como en Holanda,
Reino Unido o Estados Unidos, si hay datos oficiales: En Estados Unidos el
indice de abortos de fetos con sindrome de Down se sitda en el 80%, por
debajo del 95-97% que se estima en Espafia.

HEstos hechos nos llevan a hacer una primera consideracién: ¢en qué
lugar estd definido qué se considera una malformacién grave y qué no?
¢Hasta donde permite la ley el aborto? Se puede constatar que la mayoria de

las interrupciones del embarazo que se practican bajo este supuesto

¢ ROBLES BELLO, M* A. “Incidencia y prevalencia del Sindrome de Down”. Vol 24, Junio

2007 1 Revista Sindrome de Down, pags. 68-70. Vid. igualmente ECEMC. “Integracién de los
aspectos clinicos en el analisis epidemioldgico de los recién nacidos con defectos congénitos
registrados en el ECEMC: 30 afios preparandose para el futuro”. Revista de Dismorfologia y
Epidemiologia. 2006, Serie V, n°® 5.

7 En el mismo sentido, Estudio Colaborativo espasiol de malformaciones congénitas ECMC), 2002.

Texto completo en: http://bvs.isciii.es/mono/pdf/CIAC_02.pdf .
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corresponden a fetos con minusvalias compatibles con una vida
relativamente normal. «El defecto mds comun es el sindrome de Down, que
se detecta en uno de cada 500 bebés», asegura el ginecologo espafiol Luis
Chivas. Sin embargo, tal y como apunta el presidente de la Sociedad
Espafiola de Ginecologia y Obstetricia, José Manuel Bajo Arenas, este
trastorno «no se considera propiamente una malformacion, sino un sindrome
genéticon. Para buena parte de nuestra sociedad el bebé enfermo ha dejado
de ser querido”s; las victimas no son ya exclusivamente las que padecen
trisomia 21, Pattau, fibrosis, sino también malformaciones menores como
Pie zambo, labio lepotino, enanismo, et. Sin embatgo, la generalizacién de
pruebas de diagnodstico prenatal como la amniocentesis, cuya principal
misién es detectar este trastorno, ha hecho que una gran parte de los abortos
por malformacién correspondan a nifios con este sindrome, pese al

progresivo aumento de su calidad de vida en los dltimos afios.

III. UN PASO MAS: LOS PROGRAMAS DE CRIBADO
GENETICO.

Un paso mas en la deteccién y eliminaciéon de fetos con taras
genéticas, son los Programas de Cribado de Defectos Congénitos, dirigido a
la deteccion precoz de malformaciones en el embarazo, mediante la
realizaciéon de un “cribado” combinado en el primer trimestre de embarazo,
junto a una ecograffa morfolégica correspondiente a las 20 semanas de
gestacion. Este tipo de programas se van extendiendo paulatinamente, vy, al

menos, en Espafia los ofrece la Sanidad publica® a embarazadas, al margen

8 Diario I.a Razén, 2 de abril de 2009.
% En las Comunidades auténomas de Pais Vasco, Andalucia y Catalufia estan en marcha desde
hace 2-3 afios ese tipo de programas.
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de que sea un embarazo de riesgo. El objetivo de ese plan es reducir al 1% la
tasa de defectos congénitos no conocidos al nacimiento, que esta establecida
en el 3%.

En estos casos, es muy facil confundir la terapéutica con la
eugenesia. De hecho, la reduccién de la prevalencia de esas enfermedades no
se debe —como cabria imaginar- al uso de terapias, sino a un proceso de
deteccién y posterior eliminacién —mediante la interrupciéon voluntaria del
embarazo- de fetos con taras, especialmente Sindrome de Down y algunas
cardiopatias congénitas. De hecho, en el caso del Down, de su diagnéstico
dentro del plazo de las 20 semanas, se sigue en el 94,5 % la decisién de
abortar.

Los protocolos de funcionamiento de los servicios médicos que
implementan esos Programas son ambiguos!?, especialmente en dos
extremos: los que afectan a los especialistas y los de consentimiento
informado que se entregan a los padres. Tal como estin concebidos esos
protocolos, los médicos encargados de realizar tales exdmenes se ven
abocados a ofrecer a los padres la alternativa del aborto!!, también para

quedar a salvo de posibles reclamaciones. La mas que posible concatenacion

10 En el sistema sanitario espafiol, no existe la especialidad de Genética Clinica. Espafia es el
unico pafs de la UE, junto con Grecia, sin ningun itinerario formativo para especialistas
médicos o de laboratorio en genética clinica (LOPEZ-MORATALLA, N. Comparecencia ante la
Subcomision del Congreso de los Diputados para la modificacion de la Ley del aborto, Madrid, junio 2009.
11 SOCIEDAD ESPANOLA DE GINECOLOGIA Y OBSTETRICIA. ”Recomendaciones
para la organizacién de un Servicio de Obstetricia y Ginecologia”, caps. I y III: organizacién
del diagnéstico prenatal, pag. 21: “E/ cribado de todos los embarazos deberia identificar individualmente
a las mujeres con aumento de riesgo en una anomalia. El diagndstico antenatal posibilita el tratamiento fetal y
la terminacion electiva de la gestacion cuando la ciencia médica no puede ofrecer soluciones mds
adecnadas”. Vid. ademas, el capitulo sobre “el aborto provocado” redactado por el Dr.
Barambio Bermudez del Tratado de Ginecologifa, Obstetricia y Medicina de la Reproduccion
de la SEGO. Ed. Panamericana, Madrid 2003, pag. 1083: “La generalizacion del diagndstico
antenatal y el derecho legal de la mujer a que se impidan embarazos no deseados ha introducido el aborto
provocado en la ginecologia reglada, pero asin de manera poco generalizada...”

75



DOCTRINA - REVISTA del IDel

entre las pruebas de DPN realizadas entre la semana 20 y 22, ha llevado a
algunos ginecélogos a plantear la objecién de conciencia a las mismas'?,
posibilidad que, por lo demas, estd reconocida por la OMS para estos

casos 13,

IV. POSTURA DE LAS ORGANIZACIONES DE DEFENSA
DE LOS DISCAPACITADOS.

El dramatico descenso en los nacimientos de nifios con Sd, su
relacién indiscutible con la generalizacion de las pruebas de DPN a que
hemos hecho referencia, y la regulacién del aborto por “malformaciones”
que prevé el anteproyecto espafiola de ley de aborto, ha levantado la voz de
alarma entre las mds importantes organizaciones espafiolas de defensa de los
discapacitados.

La Federaciéon Espafiola de Sindrome de Down ha solicitado
reiteradamente que reforma de la Ley del aborto tenga en cuenta los
derechos de las personas con discapacidad y se ha mostrado contraria a que
ésta pudiera "frustrar el nacimiento deuna persona con sindrome de Down
por el mero hecho de serlo". Reclama en este sentido, que se respete el
espiritu de la Convencion Internacional de los Derechos de las Personas con
Discapacidad de la ONU, de mayo de 2007, y cuyo articulo 10 (Derecho a la
vida) sefiala que: “Los Estados Partes reafirman el derecho inherente a la

vida de todos los seres humanos y adoptaran todas las medidas necesarias

12Vid. entre otros enlaces: http://www.gaceta.es/04-06-

2008+primera objecion conciencia al diagnostico prenatal,noticia 1img,14,14,22459
13WERTZ DC, FLETCHER JC, BERG K. Review of Ethical Issues in Medical Genetics Report
of consultants to Wotld Health Organization, 2003, WHO/HGN/ETH/00.4: 38: “Although a
Jull range of genetics services, including prenatal diagnosis, should be available in every nation, individual
Physicians may choose not to perform prenatal diagnosis for reasons of conscience, if they oppose abortion”
(Trad. Dr. Emilio Alegre, Servicio Farmacologia Hospital Cadiz)
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para garantizar el goce efectivo de ese derecho por las personas con
discapacidad en igualdad de condiciones con las demas”.

Por su parte, el Comité Espafiol de Representantes de Personas con
Discapacidad (CERMI) ha insistido en que legalizar el aborto por razén de
discapacidad, presente o futura, en el feto constituye un acto discriminatorio
contrario a la Convencién de la ONU sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad. Este tratado internacional, es desde el pasado mes de
mayo derecho positivo, y por lo tanto vincula a todos los poderes del Estado,
incluido el Legislativo. "No se pueden promover disposiciones legales que
vayan en contra de los principios, valores y mandatos del tratado
internacional". Recuerda esta organizacién que la ratificacién por Espafia de
la Convencién de la ONU no puede ser un hecho neutro, sin consecuencias,
sino que debe tener su reflejo en todas las legislaciones, politicas y practicas

de los poderes publicos.

V. HACIA UNA MEDICINA DEFENSIVA: EL MIEDO A
LAS DEMANDAS.

La deriva que han tomado determinadas pruebas de diagnostico
prenatal, se entiende mejor si se adivinan las consecuencias que, tanto para la
sociedad como para los cientificos y el colectivo médico, lleva consigo
afrontar el “problema” de las personas con discapacidad de origen genético.

Lo expresa de modo bien elocuente el Dr. Didier Sicard, prestigioso
médico francés y ex Presidente del Comité Consultivo de Bioética francés:
"Parece como si en un momento dado la ciencia hubiera concedido a la
sociedad el derecho a establecer que la venida al mundo de ciertos nifios
fuera colectivamente no deseada, no deseable. Y los padres que deseasen el

nacimiento de estos nifios debieran exponerse, ademas del sufrimiento
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asociado a este handicap, a la mirada de la comunidad y a una forma de
crueldad social que nace del hecho de no haber aceptado la propuesta hecha
por la ciencia y reconocida por la ley" 14,

En lo que atafie a la postura de médicos de familia y ginecélogos que
se topen en su actividad profesional con embarazos a las que se detecte una
posible tara genética, ha tenido una influencia considerable la denominada
doctrina “Perruche”, una concrecién “continental”; por entendernos, de la
conocida jurisprudencia anglosajona del wrongful birth y de wrongful life!>

En el caso “Perruche”, la Corte de Casacion francesa dicto el 17 de
noviembre de 2000 una sentencia que resolvia favorablemente una accién de
indemnizacién por dafios y perjuicios que habfan presentado, en nombre
propio y en el de su hijo, los padres de un nifio nacido con graves
malformaciones y diversas anomalfas neuroldgicas, por la negligencia del
médico y del laboratorio que habfan analizado las muestras de sangre sin
detectar la rubéola de la madre gestante. La Cour revocd la sentencia de
instancia y reconocié que la negligencia médica habia impedido a la madre
decidir sobre la interrupcion legal del embarazo y evitar, asi, el nacimiento de
un hijo con graves anomalfas, y concedié al hijo que las sufrfa una
indemnizacién por los dafios detivados de las mismas. El Alto Tribunal
francés dio un paso mas respecto a la jurisprudencia anterior —favorable

unicamente a indemnizar a los padres cuando una negligencia médica limita

14 “Ta France an risque de leugenisme”. Entrevista a DIDIER SICARD en Le Monde, 3 de
febrero de 2007.

15 Como es sabido, sobre casos de supuestas negligencias médicas que tengan como
consecuencia nacimientos con malformaciones, la jurisprudencia anglosajona ha desarrollado
a lo largo de los ultimos afios las teorias denominadas wrongful birth y de wrongful life. Cuando es
la madre quien ejercita sure propriola accién contra el médico que omiti6 la informacién relativa
a la anomalfa que impidi6 a la madre optar hipotéticamente por interrumpir legalmente la
gestacion, se habla de wrongful birth, mientras que si quien la ejercita es el hijo, se habla de

wrongful life.
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el acceso al aborto en los casos previstos por la ley-, dando a entender la
existencia de una especie de “derecho a nacer sin taras”, al establecer que
también el hijo nacido con malformaciones estarfa legitimado para solicitar
indemnizacién al apreciarse una relacion causal entre la negligencia médica y
la enfermedad.

Este caso despert6 una gran polémica en Francia y motivo, entre
otras cosas, un dictamen del Comité Nacional Consultivo de Etica (CCNE)
en mayo de 2001 titulado “Malformaciones congénitas y perjuicio”, en el que
advertia contra la inconsistencia juridica de esta tesis -pues no es la omisién
diagnostica la que muchas genera el daflo, sino factores genéticos o del
desarrollo fetal inabordables por la Medicina- y contra sus consecuencias
éticas. 16

En efecto, el derecho a no nacer con taras permitiria una demanda
contra los padres entablada por el hijo discapacitado, aunque sus padres lo
hubiesen asumido libre e informadamente. Ademds, obligaria a regular qué se
entiende por “tara” (no es lo mismo la falta de un dedo que de un miembro
principal), una regulacién de indudable "sabor eugenésico”, segin afirmé el
CCNE. Esta norma generarfa, ademas, un clima adverso contra los
discapacitados, que ya sufren suficiente falta de apoyo social, y una presién
insoportable sobre la profesion médica. Finalmente, la Asamblea Nacional
francesa hizo suyo este dictamen no vinculante y ha aprobado una ley que

deja sin efecto la doctrina Perruche!”.

16 Para ampliar informacién sobre la influencia del Comité Nacional de Etica francés en la
resolucién del caso Perruchefr. DIEZ FERNANDEZ, J.A. “  Los Comités Nacionales e
internacionales de Bioética’. Comares, Granada 2007, pags. 327-328.

17 El legislador francés aprobé incorporar un articulo en la Ley n° 2002-2003, de 4 de marzo
2002, relativa a los derechos de los enfermos y a la calidad del sistema sanitario (JO de 5
marzo de 2002), que excluye definitivamente la indemnizacion de los hijos por wrongful lifey,
de paso, limita extraordinariamente las reclamaciones de los padres en los supuestos de
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VI. DERECHO A LA INFORMACION: LA NECESIDAD
DE PROTOCOLOS DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
ADECUADOS.

Aludiamos al principio de estas lineas al desconocimiento social
sobre la realidad de las personas con malformaciones genéticas. Hasta hace
pocos afios, muchos padres inconsci entemente “escondfan” a esos nifios
dentro del pequefio ambito doméstico. Hoy las cosas estan cambiando, pero
para que ese cambio sea una realidad es preciso concienciar a la sociedad, a
las familias y a los profesionales de la sanidad de que esos nifios tienen una
dignidad igual a los demas y unas posibilidades de desarrollo y de plenitud
personal insospechadas. Hay datos muy alentadores en los dltimos afios:
aumento considerable de instituciones educativas especializadas; insercién
laboral, tratamiento y seguimiento de los sintomas concomitantes al Down
(ceguera, problemas cardiolégicos), y sobre todo, un aumento notable en su
vida media, que ahora estd entre los 56 y los 70 afios). La autonomia
alcanzada por las personas con sindrome de Down en los dltimos 20 afios se
demuestra con las mas de 1.800 personas de este colectivo que trabajan en el
sector privado en Espafia y las 117 que lo hacen en la administracién

publicals.

wrongful birth. Segan el Art. 1.1 de la ley: “Nadie puede invocar un perjuicio por el simple hecho
de su nacimiento. La persona nacida con una anomalia debida a una negligencia médica puede
obtener la indemnizacién de su perjuicio cuando el acto negligente ha provocado directamente
la anomalia o ha contribuido a agravarla, o no ha permitido adoptar las medidas susceptibles
de atenuarla. Cuando la responsabilidad de un profesional o de un establecimiento sanitatio se
produce con relacién a los padres de un hijo nacido con una anomalia no detectada durante la
gestaciéon como consecuencia de una actuacién culposa, los padres pueden reclamar una
indemnizacién tan solo por su propio perjuicio...”

18 Nota informativa de Fundacién Sindrome de Down, de 21 de marzo de 2009, con ocasién
del Dia Mundial del Sindrome de Down.
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Serfa muy conveniente que en los correspondientes servicios de
salud, se dispusiera de protocolos de consentimiento informado, en cuya
elaboracién participen no sélo las sociedades cientificas, sino también las
entidades que trabajan con discapacitados y las familias con hijos en esa
situacion. La participacion de todos esos autores se revela particularmente
importante, si se desea tener una visién integral de los problemas que
conlleva la aceptacion, cuidados, educacion, desarrollo de las personas con
esas discapacidades. Dejar la confeccién de esos protocolos sélo en manos
de médicos y sociedades cientificas, enfocarfa desde un unico angulo el
asunto e incluso, pondria el énfasis en evitar al profesional hipotéticos
problemas de responsabilidad civil o penal.

Estos protocolos podrian contemplar, a nuestro juicio, alguno de los
siguientes extremos:

Riesgos y beneficios de las pruebas de DPN para la madre y el feto;

Grado de fiabilidad de dichas pruebas respecto al diagnostico.

Si se confirmase la existencia de malformaciones compatibles con la
vida, respetar el derecho a no recibir informacién: no son pocos los médicos
y asistentes sociales que entienden que nada beneficia a los padres conocer,
durante todo el embarazo, que su hijo sea portador del Sindrome de Down,
el nivel de ansiedad y miedo que ello genera supone un riesgo anadido para el
desarrollo de la gestacién, aun ante la decision de seguir adelante tras el
diagnostico. En este caso, se podtia aplicar por analogia, lo establecido por el
articulo 10, 2 del Convenio para la Proteccién de los Derechos Humanos y la

Dignidad del Ser Humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la
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Biomedicina (denominado también Convenio de Oviedo)!®, dejando
légicamente constancia escrita de esa decision.

Informacion sobre las posibilidades de tratamiento y de curacién, en
su €aso.

Informar sobre los recursos sanitarios, sociales, econdémicos,
educativos, etc. con que podran contar para que el hijo pueda llevar una vida
mas digna.

Proporcionar contactos con entidades oficiales o privadas que
ayudan a discapacitados y sus familias.

Si pese a todo, los padres planteasen abiertamente la decision de
recurrir al aborto, informarles de los riesgos e igualmente, de la posibilidad
de sindrome post traumatico del aborto? que afecta también a quienes han

optado por el aborto en el caso de malformaciones

VII. LA DISCRIMINACION POR MOTIVOS GENETICOS
EN LAS DECLARACIONES INTERNACIONALES SOBRE
DERECHOS HUMANOS.

Llegamos aqui a uno de los puntos conclusivos de este estudio: el
tratamiento que dan las grandes declaraciones de derechos humanos a la

discriminacién por motivos genéticos. En las lineas anteriores, hemos

19 Articulo 10, 2. Toda persona tendra derecho a conocer toda informacién obtenida respecto
a su salud. No obstante, debera respetarse la voluntad de una persona de no ser informada.

20 La incidencia del sindrome post traumadtico en caso de aborto (SPA), es una cuestién
bastante novedosa, de la existen por el momento pocos estudios, pero que reflejan
suficientemente la aparicién de trastornos psiquicos y de conducta que afectan a personas que
han abortado. Entre los articulos mas recientes y rigurosos, cfr. D.M. FERGUSSON, L.J.
HORWOOD, E.M. RIDDER “Abortion in young women and subsequent mental health”
Journal of Child Psychology and Psychiatry 2006, 47, 16-24; PK. COLEMAN, C.T. COYLE, M.
SHUPING, V. M. RUE. “Induced abortion and anxiety, mood, and substance abuse
disorders: Isolating the effects of abortion in the national comorbidity survey”. Journal of
Psychiatric Research (2008), doi:10.1016/].jpsychires.2008.10.009.
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esbozado algunos de los principios sobre la materia que establecen estos
instrumentos internacionales. Ciertamente, el rango de cada declaracién es
distinto, a tenor del compromiso que adquiera cada pais signatario, del
ambito geografico, de la naturaleza de los temas tratados, y de los
instrumentos con que cuente la organizacién para hacer cumplir lo
establecido.

En cualquier caso, importa destacar que esas declaraciones tienen
como fuente primordial la Declaracién Universal de Derechos Humanos de
1948, en particular los articulos 1 y 2 ya mencionados.

Para mayor claridad y concision, me limitaré a enunciar los articulos
relativos a la discriminaciéon por motivos genéticos:

- Convencién de Naciones Unidas sobre los derechos de las
personas con discapacidad, 2007,

Articulo 10. Derecho a la vida:

Los Estados Partes reafirman el derecho inherente a la vida de todos
los seres humanos y adoptaran todas las medidas necesarias para garantizar el
goce efectivo de ese derecho por las personas con discapacidad en igualdad
de condiciones con las demas.

- Declaracién Universal sobre el Genoma Humano y los derechos
Humanos, de la UNESCO, 1997.

Articulo 2.

a) Cada individuo tiene derecho al respeto de su dignidad y
derechos, cualesquiera que sean sus caracteristicas genéticas.

b) Esta dignidad impone que no se reduzca a los individuos a sus
caracteristicas genéticas y que se respete su caracter unico y su diversidad.

Articulo 6.
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Nadie podra ser objeto de discriminaciones fundadas en sus
caracteristicas genéticas, cuyo objeto o efecto serfa atentar contra sus
derechos y libertades fundamentales y el reconocimiento de su dignidad.

- Declaracion Internacional sobre los datos genéticos humanos, de la
UNESCO, 2003

Articulo 7: No discriminaciéon y no estigmatizacion

a) Deberfa hacerse todo lo posible por garantizar que los datos
genéticos humanos y los datos proteémicos humanos no se utilicen con fines
que discriminen, al tener por objeto o consecuencia la violacién de los
derechos humanos, las libertades fundamentales o la dignidad humana de
una persona, o que provoquen la estigmatizacion de una persona, una
familia, un grupo o comunidades.

- Convenio Consejo de Europa sobre Derechos Humanos y
Biomedicina (1996)

Articulo 11. No discriminaciéon

Se prohibe toda forma de discriminacién de una persona a causa de
su patrimonio genético.

- Carta Europea de Derechos Humanos (Tratado de Lisboa):

Articulo 3.2: la prohibicién de las practicas eugenésicas, y en
particular las que tienen por finalidad la seleccion de las personas.

Articulo 21

No discriminacién

1. Se prohibe toda discriminacién, y en particular la ejercida por
razén de sexo, raza, color, origenes étnicos o sociales, caracteristicas
genéticas, lengua, religién o convicciones, opiniones politicas o de cualquier
otro tipo, pertenencia a una minorfa nacional, patrimonio, nacimiento,

discapacidad, edad u orientacion sexual
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Este Tratado ha sido ratificado por algunos paises, Espafia entre
ellos, pero no entrard en vigor hasta recibir la ratificacién de todos los paises

de lIa Union.

VIII. CONCLUSIONES:

A la vista del enunciado de esos textos, pensamos que serfa muy
oportuno hacer una honda reflexién sobre la adecuacién de las practicas
actuales de DPN al espiritu y la letra de las Declaraciones internacionales, y
arbitrar, tanto politicas sanitarias y sociales como vias juridicas, para que la
aspiracién a la igual dignidad y derechos de las personas, no esté en la
practica sometida a la condicién nacer “perfectos” genéticamente.

En particular, una interpretacién abierta y coherente del articulo 10
de la Convencién de la ONU sobre derechos de las personas con
discapacidad, cuestionaria abiertamente,a mi juicio, las practicas y politicas
sanitarias de aquellos paises que promueven los programas de cribado
genético, ya que parten de la presuncion de que la vida de una persona con
discapacidad es inferior en valor a la de una persona sin discapacidad.
Constituirfa una triste paradoja que la mayor parte de los futuros
“beneficiarios” de tales derechos, nunca tuvieran la oportunidad de disfrutar
de ellos.

El ejercicio de los derechos humanos, sobre todo cuando sus
titulares son mas débiles, debe estar garantizado por una politica social
adecuada. Cuando en 1985 el Tribunal Constitucional espafiol declaré que el
aborto eugenésico no era contrario a la Constitucién, apel6 a la eximente de
estado de necesidad, porque continuar con el embarazo “entrafiarfa la
imposicién de una conducta que excede de la que normalmente es exigible a

la madre y a la familia”; pero afiadfa a renglén seguido, una consideracion
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que, con el paso del tiempo, ha adquirido una gran relevancia: “en la medida
en que se avance en la ejecuciéon de la politica preventiva y en la
generalizacién e intensidad de las prestaciones asistenciales que son
inherentes al Estado social, contribuird de modo decisivo a evitar la situacion
que estd en la base de la despenalizacion”?!

La doctrina del wrongful life-wrongful birth, ha ejercido una enorme
influencia para la aceptacion de un supuesto “derecho a nacer sin taras”,
sesgando hacia enfoques eugenésicos la percepcion social de la discapacidad
y favoreciendo planteamientos “pro-choice” por parte de algunos médicos.

Como apunta el conocido filésofo Alasdair Maclntyre, la vida de las
personas con discapacidad tiene la misma dignidad que la del resto de las
personas que, también en algin momento de su vida son dependientes. El
ser humano es vulnerable y, a menudo, debe su supervivencia a los demas; la
dependencia de otras personas resulta evidente durante la primera infancia y
la vejez, y ademas la vida de las personas se halla en ocasiones caracterizada,
entre esas dos etapas, por lesiones o enfermedades que en algunos casos
pueden producir la discapacitaciéon total??. También Benedicto XVI, ha
hablado de la radicalidad del concepto de dignidad con que se debe mirar a
todas las personas: cada ser humano, "es mucho mas que una singular
combinacién de informaciones genéticas que le transmiten sus padres”, sin
embargo, hoy en dia, "se tiende a privilegiar las capacidades operativas, la
eficiencia, la perfeccion y la belleza fisica, en detrimento de otras

dimensiones de la existencia que no se consideran dignas"?23.

21 Sentencia TC 53/1985, de 11 de abril, FJ 11, apartado c)

2 MACINTYRE, A. "Animales racionales y dependientes”. Paid6s Ibérica, 2001

2 BENEDICTO XVI Discurso a los participantes en el Congreso cientifico "Nuevas Fronteras
delaGenéticasy Peligrosdela Eugenesia", convocado por la Pontificia Academia para la vida.

Roma 21 de febrero de 2009.
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