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RESUMEN

El desarrollo del diagnoéstico prenatal ha modificado radicalmente el manejo de los
embarazos y de los resultados perinatales. Con este trabajo se pretende identificar los
principales dilemas bioéticos del diagnéstico prenatal de los defectos congénitos en la
provincia Artemisa. Se realizé un estudio observacional, descriptivo. Los criterios para
la indicacion del proceder, el aborto selectivo, estatus moral del feto se identifican
entre los conflictos bioéticos del diagnoéstico prenatal. Se concluye que los principios
generales de la bioética deben servir de base para el analisis y la solucién de los
dilemas que han surgido en el campo del diagnéstico prenatal y que el desarrollo
tecnoldgico no puede cambiar los principios bioéticos, ni los valores humanos de los
profesionales de la salud publica.
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ABSTRACT

The development of the prenatal diagnosis has radically modified the handling of
pregnancies and of perinatal results. An observational, descriptive study is carried out



with the objective of identifying the main bioethical dilemmas of prenatal diagnosis of
congenital defects Artemisia. Approaches for indicating procedures, the selective
abortion, and the fetus moral status are identified among the bioethical conflicts of the
prenatal diagnosis.

It is concluded that the general bioethics principles should serve as base for analysis
and solution of these dilemmas, which have arisen in the field of prenatal diagnosis.
Additionally it is concluded that technological development cannot change bioethical
principles, neither human values of health professionals.
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INTRODUCCION

El diagnéstico prenatal (DPN) y el aborto selectivo se identifican entre los grandes
dilemas en la practica de la genética médica.! Numerosos estudios demuestran la
amplia diversidad en los puntos de vista y actitudes de las personas en el mundo sobre
este tema; esta variabilidad generalmente es similar a la que existe dentro de cada
pais.?

El DPN consiste en la deteccion de anomalias genéticas o congénitas en el feto.
Actualmente se ofrece a parejas con riesgo, el aborto selectivo, también llamado
terapéutico o eugenésico (eugenesia positiva), es la solucién en practicamente el 95 %
de los casos si se demuestra anomalia. Asi este tipo de aborto esta legalizado en
numerosos paises, justificado por la razén del riesgo de malformacién congénita y
graves anomalias genéticas en del feto.®4

La Declaracion de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) sobre Etica, Genética
Médica y Servicios de Genética, establece entre sus normativas que: El DPN debe ser
realizado solo por razones relevantes a la salud del feto y se debe ofrecer
independientemente del punto de vista de la pareja sobre el aborto, sin embargo estos
postulados no ofrecen soluciones a todos los problemas en todas partes, por lo que el
debate continta.>®

Mdltiples son los conceptos que quieren definir palabra, ética, sin embargo si vamos a
sus origenes este vocablo se deriva de la palabra griega Ethos que significa habitos,
como ciencia podemos decir que trata de la moral, principios o normas de conducta
humana y sus deberes hacia la sociedad, la patria y la familia, esta ciencia aplicada a
la medicina trae consigo el surgimiento de la ética médica. El Ethos hace referencia a
la actitud de la persona hacia la vida.”

La bioética es el estudio sistematico de la conducta humana en el campo de las
ciencias biolégicas y de la atencidn a la salud, en la medida en que la conducta se
examine por los valores y principios morales.8



Se realiza un estudio observacional, descriptivo, con el objetivo de identificar los
principales dilemas bioéticos del diagndéstico prenatal de los defectos congénitos en la
provincia Artemisa.

DESARROLLO

El DPN plantea una serie de cuestiones dificiles de resolver en relacion con los puntos
de vista éticos, morales vy filoséficos, los cuales estan sujetos a la variacion individual.
Se debe ofrecer a las parejas con un alto riesgo de enfermedad genética, para
brindarles la oportunidad de tomar la decisién que consideren sea la mejor para ellos y
sus planes futuros.®

La Bioética es una potente herramienta moral y legal, cuyos objetivos pretenden
encontrar el nuevo marco moral y creativo que sustente a cada nuevo avance en el
conocimiento cientifico, hacia el bien del individuo y en aras de la conservacion de la
salud y de la vida , toma y considera al ser humano en su estrecha relacion con los
factores ambientales, tales como naturaleza, cultura, religiéon, politica y sociedad, entre
otros, respetando la individualidad de cada ser y la pluralidad de escenarios posibles.1°

Los lineamientos éticos del DPN han sido recientemente publicados por la OMS e
incluyen los siguientes:1!

1.- Los servicios del DPN deben estar disponibles de acuerdo a la necesidad médica,
independientemente de la capacidad de pago.

2.- El asesoramiento genético no directivo debe preceder al DPN e incluir una discusion
exhaustiva de sus riesgos, beneficios y limitaciones.

3.- El DPN deben ser optativo y voluntario.

4.- La pareja debe ser informada objetivamente de todo hallazgo clinico pertinente del
DPN

DILEMAS DEL DIAGNOSTICO PRENATAL
Voluntariedad en la realizaciéon del diagndstico prenatal

El asesoramiento genético,'? se ha definido como un proceso de comunicacién que
tiene que ver con los problemas humanos asociados con la ocurrencia o riesgo de
recurrencia de un trastorno genético en una familia, para ayudar al individuo o a la
familia a:

- Comprender el diagnéstico, el curso probable de la enfermedad y el manejo
disponible.



- Apreciar la forma en que los factores hereditarios contribuyen a la enfermedad y el
riesgo de recurrencia en parientes especificos.

- Entender las alternativas u opciones para manejar el riesgo.

- Elegir un curso de accién apropiado para la familia atendiendo a sus riesgos,
objetivos familiares, principios éticos y religiosos.

- Ajustarse lo mejor posible a un miembro de la familia afectado y/o al riesgo de
recurrencia.

El asesoramiento genético debe incluir, consentimiento informado, que se ha sido
definido como "la explicacién a un paciente atento y mentalmente competente, de la
naturaleza de su enfermedad, asi como del balance entre los efectos de la misma y de
los riesgos y beneficios de los procedimientos diagndésticos y terapéuticos
recomendados, para a continuacién solicitarle su aprobacién para ser sometido a esos
procedimientos".1®

El consentimiento informado debe incluir los siguientes aspectos:*4
1. Descripcion de los tratamientos o procedimientos recomendados.
2. Informar acerca de los riesgos y beneficios del procedimiento.

3. Diferentes alternativas, incluyendo otros tratamientos o procedimientos, incluyendo
riesgos y beneficios.

4. Los posibles resultados en caso de no efectuarse el tratamiento.
5. Las probabilidades de éxito, y lo que el médico interpreta por éxito.

6. Los posibles problemas durante la recuperaciéon y el periodo de tiempo en el cual la
paciente no estara apta para reiniciar sus actividades normales.

Una vez ofrecido el asesoramiento genético y presentado los aspectos contenidos en el
consentimiento informado, la paciente debe tomar la decisién final, si procede o no, a
realizarse el diagnéstico prenatal. De esta forma los estudios prenatales deben basarse
en la voluntariedad de la mujer y de la pareja, para respetar la autonomia e intimidad
de la familia, la cual nunca debe ser tomada a la ligera.*®

Acceso a los servicios de diagndstico prenatal

La distribucion de los recursos de salud en el mundo tiene 2 variantes, la salud
socializada, la cual preserva el pleno derecho de todos los ciudadanos al acceder a los
servicios de salud, y la salud privatizada o por seguros de salud, que no garantizan el
beneficio de todos los miembros de la sociedad de estos servicios. En Estados Unidos
de Norteamérica, por ejemplo, se conoce que el 12 % de la poblacién no tiene
cobertura de seguro médico.?



En los paises donde existen diferencias entre las clases sociales y los servicios de salud
son privados o dependen de seguros médicos, no se garantiza el acceso a todos los
miembros de la sociedad, por lo que las gestantes de mas recursos tienen mayores
probabilidades de que se les realicen los procedimientos de pesquisaje y diagnostico
prenatal. Cuando esto ocurre, se incumple con el principio de justicia, al no haber
equidad en la distribucion del servicio ofertado, porque todas las gestantes con un
riesgo genético determinado tienen el mismo derecho de ser incluidas en un programa
de diagnéstico prenatal.

En Cuba, el programa de diagnéstico, manejo y prevencién de enfermedades genéticas
y defectos congénitos, tiene una historia de 30 afios con programas de DPN, de acceso
universal y gratuito, con alcance comunitario en los Ultimos 10 afos.*>¢ de tal forma,
todas las embarazadas, independientemente de su nivel cultural y social, estan al
alcance de los métodos de DPN y por tanto en nuestro pais, se cumple el principio

de justicia y beneficencia, que no es solo hacer el bien, sino también dar la posibilidad
a las personas de obtener el bien.

Estatus moral especial del feto

Los criterios morales y teolégicos sobre el feto van desde creer que este tiene un
estado independiente, hasta limitarlo al criterio de que su estatus moral es igual al de
cualquier persona nacida. Es muy dificil en sociedades pluralistas como la moderna
llegar a una definicién absoluta sobre este aspecto. Pero en relacion con el interés
meédico sobre el feto podemos ver que el estudio prenatal lo considera de forma
diferente.

Las respuestas a las interrogantes de ¢cuando el feto se considera persona? o ¢cuando
el feto se considera paciente?, se encuentran entre las mas controvertidas de la
medicina moderna y constituyen grandes dilemas éticos relacionados con el comienzo
de la vida. Algunos consideran que desde etapas precoces de la gestacion el embrion y
el feto tienen un estatus moral y por lo tanto debe ser respetado como una persona
potencial. El reconocimiento del estatus moral del embrién y de sus derechos como
persona se encuentra en el centro de los grandes conflictos éticos actuales en relacién
con los centros de reproduccion asistida y el destino de los embriones congelados
resultantes de los ciclos de fertilizacion in vitro.

Los momentos considerados claves para esclarecer el estado moral del feto son: la
concepcion, la implantacion, el comienzo de la diferenciacion del sistema nervioso
central, la percepcion de los movimientos fetales por parte de la madre y el momento
del parto.l” Otros consideran que al alcanzarse el limite de viabilidad es que debe ser
considerado como una persona y como tal, respetarse sus derechos. El limite de
viabilidad o capacidad de sobrevivir fuera del ambiente uterino varia en diferentes
latitudes, asi se han establecido limites a las 28 y 24 sem. La viabilidad esta
relacionada no solamente con aspectos del desarrollo biolégico intrinseco feto, sino
también mucho depende de la tecnologia, cuyo desarrollo influye en gran medida la
posibilidad que tenga el feto de sobrevivir fuera del claustro materno.*®

De forma general podemos decir que el estatus moral del feto esta muy relacionado
con la decision de los padres de aceptar o no al feto enfermo, pues este no tiene
capacidad para decidir, por lo que resulta muy importante que el médico a pesar de



sus convicciones morales, no trate de influir de ninguna manera en la decision paterna.
Si tomamos en cuenta que la moral de un individuo se crea con las relaciones
interpersonales, este feto solo conoce el medio del claustro materno, y no es hasta el
nacimiento cuando se relaciona con el medio, por tanto en este momento le
corresponde a la madre decidir sobre su hijo.

El aborto selectivo como tratamiento

No son pocos los que acusan al diagndéstico prenatal de ser una préactica eugenésica,
porque se aborta el feto enfermo y se acepta el feto sano.® Por eso, algunos sectores
acuden al concepto de "calidad de vida" para tratar de justificar o no el aborto
selectivo. Este concepto en la practica no es valido por ser subjetivo y no poderse
generalizar.

Se ha demostrado que la secuencia de pensamientos que enfrenta la embarazada
cuando debe elegir el aborto selectivo, esta basado no solo en la calidad de vida del
feto en si, sino en la de ella, quien se siente unida al feto, y en la calidad de vida de la
familia como un todo.1® Aunque algunas embarazadas pueden desear elegir el aborto
antes de confirmar la afectacion del feto, es obligatorio por parte del médico
explicarles, previo al inicio del estudio, los pasos que este implica antes de tomar una
decision final sobre el curso del embarazo.

El aborto es un problema mundial de grandes proporciones y algunas de sus
consecuencias tienen un papel preponderante en las tasas de mortalidad materna de
muchos paises. De un modo gradual las razones sociables abrieron camino a las
indicaciones médicas que aceptaron el aborto terapéutico cuando el feto produjese o
agravase una enfermedad materna y algunos paises por defectos del feto. Las
connotaciones psicoldgicas, éticas y juridicas del aborto demandado estan no solo en
funcion de la persona que lo practica, sino también de la sociedad donde se desarrolla
y del lugar que en ella ocupa la mujer.*8

En esta poblacion existe la tendencia a favor de aceptar el aborto como opciéon
reproductiva preventiva ante el riesgo de enfermedades genéticas.? condicionado por la
confianza que tienen las personas en el sistema de salud cubano, ya que el aborto se
realiza de forma segura, gratuita e institucional, ademas existen regulaciones
sanitarias para su practica.?°

DIAGNOSTICO PRENATAL SIN ABORTO SELECTIVO

Existen muchas parejas que aun después del diagndstico de alguna afecciéon genética
en la descendencia rechazan el aborto selectivo como opcién terapéutica, por motivos
morales, éticos o religiosos. En ciertas sociedades este grupo de personas representa
una parte importante de la poblacidén. Cabria entonces preguntarse: si se conoce el
rechazo al aborto en algunas parejas por motivos disimiles, ¢vale la pena realizar en
ellas algun procedimiento de diagnéstico prenatal?



AUN en estas circunstancias se considera util la realizacion del diagnéstico prenatal por
diferentes razones, debido a que el procedimiento puede ser beneficioso para la madre
y el feto. Muchisimos resultados evidenciaran que el feto es normal, lo que aliviara y
hara desaparecer muchas tensiones entre los progenitores, sobre todo en las
poblaciones con alta incidencia de portadores. Cuando se usan marcadores séricos
para alguna enfermedad genética, el resultado anormal de uno de ellos puede no ser
exclusivo de aquellas, y por lo tanto, puede alertar al médico para la busqueda de
otras afecciones, como es el caso de la alfafetoproteina en suero materno, que ademas
de identificar el riesgo incrementado de cromosomopatias se asocia con
malformaciones y resultados obstétricos desfavorables.

Una vez que se conoce la presencia de alguna enfermedad en el feto, los padres
pueden recibir apoyo psicoldgico durante la gestacion que los ayude a enfrentar el
problema después del nacimiento, ademas se puede aumentar el niumero de controles
prenatales, orientar a los familiares acerca de las caracteristicas de la enfermedad,
remitir a la gestante a centros especializados donde se puede ofrecer atencion
inmediata al recién nacido, entre otras acciones de salud.®

Se concluye que los principios generales de la bioética deben servir de base para el
andlisis y la solucién de los dilemas que han surgido en el campo del diagndstico
prenatal y que el desarrollo tecnoldgico no puede cambiar los principios bioéticos, ni
los valores morales y humanos de los profesionales de la salud publica en Cuba.
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