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El diagnéstico genético prenatal permite identificar numerosas enfermedades autosémicas recesivas
con antelacién a la implantacién del embrién. No obstante, las posibilidades terapéuticas atiin son
escasas para los individuos diagnosticados. Por esta razén, a través de la seleccién negativa frecuen-
temente son eliminados. Se propone un andlisis critico de dos cuestiones: la concordancia entre la
aplicabilidad de los test genéticos y el principio de igual valor. Posteriormente, se considera desde
un enfoque fenomenoldgico cémo se modifican relaciones humanas significativas como la filiacién
y la genitorialidad.

Prenatal genetic diagnosis allows the identification of many autosomal recessive diseases in advan-
ce of embryo implantation. However, the therapeutic possibilities are still scarce for diagnosed indi-
viduals. For this reason, they are often eliminated through negative selection. A critical analysis of
two issues is proposed.: the concordance between the application of genetic tests and the principle
of equal value. Subsequently, it is considered from a phenomenological approach, how significant
human relationships such as filiation and genitoriality are modified.
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1. Introduccion

Actualmente el diagndstico genético prenatal permite identificar numerosas enferme-
dades, incluso con antelacién a la implantacion del embrion. No obstante el momento
temprano con que se puede obtener la informacion diagndstica de las posibilidades te-
rapéuticas, en el caso de las enfermedades autosémicas recesivas, contindan siendo es-
casas para los individuos humanos diagnosticados (Kuliev, 2012, p. 5). Por ello en ciertos
contextos frecuentemente son eliminados, a través de técnicas que permiten la seleccién
negativa, con posterioridad a una deliberacién que evalta posibilidades con los futuros
padres. Estas circunstancias traen consigo interrogantes de tipo ético que se abordany
profundizan en dos secciones del presente trabajo. Estas preguntas centrales son:

1. ¢La aplicacion de los test genéticos es compatible con el postulado que sostiene
la democracia occidental?, o sea ;es compatible con la igualdad entre los seres
humanos?

2. ;Debemos admitir que la condicién de salud determine la filiaciéon? O ;es aceptable
que esta se otorgue condicionalmente?

Estos interrogantes revelan problemas antropolégicos en su

En el debate bioético, a nivel raiz. Lo anterior es consecuencia del desarrollo de técnicas diag-

antropoldgico, no ha recibido
suficiente atencién el modo en

nésticas genéticas que traen consigo un impacto cultural rele-
vante. Se debe entender por impacto cultural la capacidad de
transformar la mentalidad y las costumbres de una época. Sin

el que las técnicas diagndsticas embargo, no conocemos del todo hasta qué punto el mismo es
genéticas modifican la percibido y concientizado por el mundo moderno. En el debate

experiencia humana de la
reproduccién

bioético, a nivel antropoldgico, no ha recibido suficiente atencién
el modo en el que las técnicas diagndsticas genéticas modifican
la experiencia humana de la reproduccién. El uso de estas técni-
cas diagnodsticas, ademas de la identificacién de enfermedades,
tienen la potencialidad de mutar dinamicas interpersonales. Este
tipo de cambios en las relaciones mas significativas modifica la experiencia humana
(Pessina, 2000, p. 113).

Las técnicas reproductivas y genéticas (RGT en inglés) por un lado, ponen a disposi-
cion los instrumentos para transformar la generacion que, ain dentro de lo voluntario,
conserva una cierta casualidad. Con ellas lo aleatorio se convierte en un proceso pro-
gramado y controlado. Por el otro, dan a los padres mayores posibilidades de elegir
caracteristicas de los futuros hijos, por ejemplo evitando el nacimiento de nifios con
discapacidad eliminando deliberadamente embriones con estas caracteristicas. Esta
posibilidad interpela nuestra conciencia e identidad antropoldgica, asi como el modo
de establecer relaciones interpersonales. Por ello es necesario llegar a preguntarse:
¢como cambian las técnicas reproductivas y genéticas la experiencia de la generacién
humana? No es posible responder a priori, sin embargo una via para ganar este conoci-
miento es a través de una reflexiéon fenomenolégica.

El método empleado busca primeramente identificar algunos de los argumentos cen-
trales del debate (por ejemplo, que la seleccidn negativa de individuos con determina-
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das caracteristicas genéticas no esta en contradiccion con la igualdad entre los seres
humanos). Con posterioridad se considera si son vélidos o no. Como modalidad de
abordaje se profundizan algunas experiencias para esclarecer aspectos del fenéme-
no generativo, por ejemplo, la filiaciéon y su conexién con la condiciéon humana. Este
elemento es necesario para aclarar los mencionados interrogantes éticos relativos al
uso de las técnicas genéticas diagndsticas. Por tanto, el objetivo trazado de evidenciar
las repercusiones en relaciones significativas como la filiacién y la genitorialidad de la
reproduccion selectiva, empleando el diagndstico genético prenatal de enfermedades
autosOmicas recesivas implica una reflexién antropoldgica.

2. Diagnéstico genético prenatal de desordenes recesivos

Hemos comenzado un recorrido hacia una dislocacién espacio-temporal del origen del
ser humano. Una disyuncion que se ha desarrollado a partir de la separacién de los
actos que dan origen a una nueva vida humana con la introduccién de la fertilizacion
in vitro (IVF) y la posterior transferencia al ttero de los embriones. Estos factores han
facilitado la realizacién del diagndstico en etapas tempranas, ya
que el examen genético prenatal puede ser realizado durante el
periodo de desarrollo embrionario y fetal. Este tiene la finalidad
patrones de la herencia de de detectar si el neonato concebido presenta, o es portador de
enfermedades monogénicas alguna enfermedad de origen genético o malformacién (Burton
autosémicas han sido y Luciani, 2012). Aunque es la trisomia 21 la que se diagnostica
de forma mayoritaria (Sheets et al, 2011), cada vez es mayor el
numero de enfermedades que pueden ser detectadas mediante
pruebas genéticas.

Los conocimientos sobre los

importantes en su diagndstico

Los conocimientos sobre los patrones de la herencia de enfermedades monogénicas au-
tosémicas (provocadas por un solo gen no vinculado a los cromosomas que determinan
el sexo) han sido importantes en su diagnéstico. En el caso de las enfermedades autosé-
micas recesivas estan presentes para su manifestacion dos copias mutadas del gen: una
proveniente del padre y otra de la madre. Ambos progenitores son portadores sanos de
la enfermedad y no manifiestan sus sintomas. Las enfermedades recesivas pueden afec-
tar a individuos de ambos sexos con severidad y frecuencia similares (Gunder y Martin,
2010, p. 10). La descendencia tendra un 25 % de riesgo de manifestar la enfermedad, un
50 % de ser portador sano y un 25 % de no ser portador. Entre los ejemplos mas conoci-
dos de las enfermedades autosémicas recesivas encontramos la anemia falciforme, la
fibrosis quistica, la fenilcetonuria y la enfermedad de Tay-Sachs. Las probabilidades de
manifestacion aumentan cuando los progenitores son consanguineos (Gunder y Martin,
2010, p. 12). Es probable que los futuros padres conozcan que son portadores de la enfer-
medad, pues generalmente existen casos en el historial familiar. En este sentido Gunder
y Martin (2010) sefalan que contar con un historial familiar preciso es una herramienta
importante para recibir ayuda especializada (2010, p. 21).

El consejero genético es el especialista que trabaja con las personas que se realizaran
los test genéticos, explica sus resultados y da soporte en las decisiones futuras (Yas-
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hon y Cummings, 2013, p. 166). Los sujetos portadores sanos necesitan de atencion
en disimiles aspectos vinculados a la propia salud. Por esta razon, la realizacién del
consejo genético se propone con la finalidad de garantizar informacion atil y compren-
sible. La asesoria normalmente considera el impacto que puede tener la informacion
genética sobre el paciente y sus parientes cercanos. Por ejemplo, Sheets et al (2011)
proponen directrices para la comunicacion de la informacioén prenatal en el sindrome
de Down, debido a su incidencia. Este efecto negativo puede ser de naturaleza psicol6-
gica, existencial y modificar las relaciones familiares significativas. El consejo genético
es necesario en las pruebas de portadores sanos realizadas con el fin de detectar una
mutacion que pudiera tener consecuencias en su futura descendencia.

2.1.Técnicas de diagndstico genético

Las técnicas de diagnodstico genético prenatal, dependiendo de los métodos emplea-
dos, son clasificadas en invasivas y no invasivas (Burton y Luciani, 2011, p. 21). Las
primeras generalmente involucran sondas o agujas para obtener material genético fe-
tal, por ejemplo en la amniocentesis y la biopsia de vellosidades coriénicas (Chorionic
Villus Sampling - CVS). Algunas de estas técnicas se encuentran enlistadas en la tabla
1. Todas ellas, producto de la invasividad, comportan un riesgo de pérdida del emba-
razo entre el 0.02 % y el 0.03 % (Yashon y Cummings, 2013, p. 169). Para evitarlo se
han desarrollado otras modalidades de diagndstico como las técnicas no invasivas de
diagndstico genético prenatal (NIPD) (Chitty y Bianchi, 2013, p. 511). En modo particular,
a través de un analisis de sangre materno se identifican células circulantes fetales libres
(cffDNA). A pesar de esta factibilidad en el analisis diagndstico, Chitty y Bianchi (2013)
sefalan que con esta modalidad mayormente son diagnosticadas aneuploidias producto
del peso condicionante del mercado. No obstante el menor interés por las enfermedades
autosémicas la cantidad que puede ser testada va en aumento, aunque a un ritmo lento.

Tabla 1. Técnicas de diagnéstico prenatal de enfermedades recesivas segun su invasividad

Técnicas invasivas Realizacion Técnicas no invasivas Realizacion

Amniocentesis

Biopsia de vellosidades
coriénicas (CVS)

Cordocentesis

Biopsia fetal

Después de la 102 Andlisis de material biolégico de la madre: a partir En el primer trimestre des-

semana de células y el ADN fetal en la sangre materna pués de la sexta semana
(cffDNA)

Después de la 162 Andlisis de material biolégico del embrion: diagnés-  Antes de la implantacion

semana tico genético de preimplantaciéon (DGP) del embrién

Entre la 242 y la 342
semana

Extremadamente rara

Fuente: elaboracién propia

Al estado actual de desarrollo de estas técnicas diagndsticas es posible identificar en-
fermedades autosémicas recesivas en etapas muy tempranas de la vida, incluso antes
de la implantacion del embrién. Para ello es suficiente la extraccion de una célula em-
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brionaria para la realizacion del examen genético. Una realidad ya consolidada incluso
en estadios de desarrollo embrionario de 8 a 16 células. Esta temprana intervencion se
justificaria con el fin de seleccionar individuos afectados por enfermedades genéticas.
La intervencion mayormente empleada en estos estadios tempranos es el diagndsti-
co genético de preimplantacién (DGP). Este ha sido desarrollado con la intencion de
diagnosticar a la futura descendencia de personas con riesgo elevado de transmision
de problemas genéticos (Harton et al, 2011, p. 41). Entre estos Ultimos se incluyen tam-
bién un numeroso grupo de desérdenes monogénicos autosdmicos recesivos. La tabla
2 ofrece un listado no exhaustivo.

El diagndstico genético puede ser realizado al embrién antes de la transferencia en el
Utero materno a través de la IVF (Harton et al, 2011; Kuliev, 2012). EI mismo se puede
efectuar a través de técnicas mas o menos invasivas respecto al embrion. En este sen-
tido Harton et al (2011) indican que los métodos no invasivos se realizan mediante el
cultivo de blastocistos. A partir de la composicién quimica del medio de cultivo se ob-
tienen datos que permiten analizar el metabolismo embrionario sin dafiar su integridad.
Por otro lado, los procesos invasivos realizan la biopsia del embrién o emplean la fision
gemelar. La obtencion del material genético a través de la biopsia puede realizarse
en diversos modos. En este sentido Harton (2011, p. 42) menciona que los métodos
mayormente empleados, por grados de invasividad son la remocién de los cuerpos po-
lares del cigoto, la remocién de uno o dos blastdmeros en el momento de la division o
la remocién de varias células en la etapa de blastocisto. En todos los casos dependera
del resultado del examen genético, y de la decision de los padres, si el embridn diagnos-
ticado se elimina o se implanta en el Utero.

Tabla 2. Algunas enfermedades autosémicas recesivas diagnosticadas

Técnicas no invasivas de diagnéstico genético | Diagndstico genético de preimplantacion

prenatal

Enfermedades renales:
Fibrosis quistica

Enfermedades renales:
Fibrosis quistica
Enfermedad poliquistica renal

Enfermedades del sistema endocrino Enfermedades del sistema endocrino:
Hiperplasia suprarrenal congénita Hiperplasia suprarrenal congénita
Enfermedades metabdlicas: Enfermedades metabdlicas:

Acidemia propionica

Hemoglobinopatias:
Alfa talasemia
Beta talasemia

Acidemia propionica

Acil-CoA, deshidrogenasa, deficiencia de cadena media
Cistinosis

Enfermedad de Gaucher

Enfermedad de Tay-Sachs

Tirosinemia tipo |

Hemoglobinopatias:

Anemia de Fanconi (tipos A, F, J)
Anemia falciforme

Alfa talasemia

Beta talasemia

Purpura trombocitopénica trombdtica
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Retinopatias: Retinopatias:
Amaurosis congénita de Leber Amaurosis congénita de Leber

Leucodistrofias:
Enfermedad de Krabbe
Leucoencefalopatia con sustancia blanca evanescente

Enfermedades neurodegenerativas:
Atrofia muscular espinal, Tipo |

Fuente: elaboracién propia

3. Diagndstico genético y discriminacion

El creciente desarrollo de los test genéticos prenatales ha traido la posibilidad de selec-
cionar individuos con enfermedades genéticas que desarrollaran con alta probabilidad
una discapacidad. Entre los disimiles exdmenes que permiten este proceso de selec-
cion en etapas tempranas del desarrollo destaca el DGP. Wilkinson y Garrand subrayan
que el mismo tiene: “the potential to prevent a great deal of iliness and suffering” (Wi-
Ikinson y Garrand, 2013, p. 10) y se preguntan qué pudiera haber de equivocado en su
uso. No obstante pareciera ser una modalidad efectiva de prevenciéon de numerosas
enfermedades genéticas y de la discapacidad misma: ¢la aplicacién de los test es com-
patible con el postulado que sostiene la democracia occidental? O sea, es compatible
con el principio de igual valor o principio de igualdad (Pessina, 2000, p. 118) que afirma
la igualdad entre los hombres a partir de su idéntica dignidad o valor.

Adrianne Asch formuld hace algunos afios esta incompatibilidad centrandose en el do-
ble discurso respecto a la discapacidad:

It is possible for the same society to spouse the goals of including peoples with
disabilities as fully equals and participating members and simultaneously promo-
ting the use of embryo selection and selective abortion to prevent the birth of those
who would live with disabilities? (2003, p. 315)

La pregunta de Asch ademas de evidenciar una contradiccion y una discriminacion con-
tra individuos portadores de genes, refleja también una importante tesis. Es decir, la
idea de la igualdad entre los hombres, partiendo del reconocimiento del valor del ser
humano en cuanto tal, ha permitido el desarrollo de la certeza de que el ser humano
con discapacidad tiene el derecho a recibir tratamiento médico y de ser cuidado. Este
derecho, en efecto, no lo hacemos depender ni de su situacién econémica, tanto menos
social. Por ello, no se comprende por qué seria justificable condicionar el derecho al
tratamiento de las personas con discapacidad a la etapa del desarrollo biolégico en que
se puedan encontrar.

Respecto al tema de la discriminacién que se expresa en no respetar el principio de
igual valor (Pessina, 2000), Dana Baker sefiala que los test prenatales aumentan las
diferencias consideradas relevantes para ser llamadas discapacidad (Baker, 2017, p.
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253). Precisamente por esta razén se debe tener en cuenta que la eliminacién de em-
briones enfermos contiene implicita una evaluacién negativa de la discapacidad basa-
da en la condicién genética. Esta posicién también es compartida por Parens y Asch
(2003).

Como premisa se debe admitir que las enfermedades autosdmicas recesivas estan co-

nectadas a formas de discapacidad, aunque esta no se limita al elemento patoldgico.

Goodley (2016) aporta que esto se debe a que la discapacidad surge de la limitacion de

la funcién del individuo en relacién a un contexto socioambien-

Se debe tener en cuenta que tal. La misma, por tanto, se vincula fuertemente a una condicién
de salud manifestandose como limitacién del funcionamiento o

la eliminacién de embriones -
de la actividad de las personas.

enfermos contiene implicita . _ _ o
Considerando lo anterior el uso del DGP parece violar el Principio

de igual valor entre los seres humanos. Al respecto Wilkinson y
la discapacidad basada en la Garrand proponen que, por el contrario, no existe conflicto entre
condicién genética esta técnica de diagndstico genético, la seleccion y eliminacion
de individuos enfermos y el principio de igual valor (2013, p. 12).
Los autores proponen que si en realidad evaludsemos de igual
modo la discapacidad y la no-discapacidad, entonces no se entiende la razén por la que
nos empefiamos en prevenirla. Ambos autores relativizan sobre el principio de igualdad
indicando que este sera convincente dependiendo de cédmo se interprete. En este sen-
tido sefialan dos posibles interpretaciones del mismo:

una evaluacion negativa de

First, we can take it to mean exactly what it says, that we should attach the very
same value to being unable to walk or see as we would to being able to do those
things; similarly, on this interpretation, we should value dysfunctional immune sys-
tems the same as immune systems which can fight off infections. But on this literal
interpretation, the Equal Value Principle is a mistake. (2013, p. 12)

Es posible coincidir con que no existen rémoras morales en atribuir en abstracto un
valor negativo a una limitacién funcional. En abstracto, porque si bien nos referimos a
capacidades y funcionalidades que preferimos mantener sin embargo, son los seres
humanos los que las poseen y desarrollan. Es decir, estas funcionalidades no existen
sin un individuo humano. En este sentido, no es posible confundir la valoracién negativa
gue se hace respecto al no poder caminar (limitacién en la funcién) con minusvalorar al
ser humano que, de hecho, no camina. Por esta razén Wilkinson y Garrand (2013) erran
diciendo que este primer modo de interpretacion del principio de igualdad es equivo-
cado y literal. Se debe comprender que el principio de igualdad es relativo al valor del
ser humano, independientemente de su condicion de salud o de las limitaciones en
capacidades o funciones.

Los autores de la misma manera argumentan que la seleccién de individuos enfermos
mediante los test genéticos prenatales no constituye una discriminacién y no contradi-
ce el principio de igualdad proponiendo que:
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The fact that we sometimes try to avoid bringing a child with a disability into the
world says nothing at all about how we should treat existing people who already
have disabilities; just as the fact that we may attempt to cure some of them has no
implications for how we should treat those who can't be cured. (2013, p. 12)

Wilkinson y Garrand (2013) olvidan que la garantia del derecho al tratamiento médico
y al cuidado en los seres humanos ha sido el reconocimiento, incluso en modo impli-
cito del valor del hombre no obstante su enfermedad. Este “no obstante” posee un
doble significado. Por un lado, sefiala que la enfermedad (independientemente de su
naturaleza) debe ser combatida ya que constituye una privacion de las capacidades
humanas. Por el otro, indica que lo que determina el deber de ofrecer tratamiento y
cuidados al ser humano es simplemente el hecho de que es un ser humano del cual la
enfermedad no ha disminuido su valor.

Auln mas, admitiendo por absurdo, que el hecho de la eliminacion de sujetos humanos
no incida en cémo debemos tratar a las personas que tienen discapacidad, es indica-
tivo, sin embargo, de una discriminacion hacia aquellos que no pueden ser curados
por la ciencia moderna. La ausencia de perspectiva terapéutica
no puede justificar la generacion y luego la destruccion de seres
La ausencia de perspectiva humanos, aunque estos se encuentren en estado embrionario.
terapéutica no puede justiﬁcar Una respuesta en sentido contrario introduce una doble discrimi-
nacion. La primera relativa al grado de desarrollo alcanzado y la
segunda vinculada a la condicion de salud.

la generacién y luego la

destruccion de seres humanos,

Por otro lado y retomando la ausencia de perspectiva terapéu-
aunhque estos se encuentren en

tica, no obstante los avances en la capacidad diagnéstica, con-
estado embrionario tinta siendo actual el hiato entre la posibilidad de diagnosticar
numerosas enfermedades y la posibilidad de curarlas. En este
sentido la aplicabilidad de los test genéticos prenatales adquiere
mayor problematicidad cuando se considera su utilidad clinica. El principio de utilidad
clinica, segun Bunnik, exige que los resultados de un test provean al paciente de op-
ciones razonables para la prevencién o el tratamiento que, a su vez, sean seguras y
accesibles y que, igualmente, se hayan demostrado efectivas (2011, p. 4). Completando
lo anterior Truitt (2015, p. 21) sefiala tres comunes escenarios para considerar una in-
formacion de utilidad clinica. El primero cuando su actuacion puede prevenir o curar la
condicion. El segundo cuando reduce la morbilidad y por ultimo cuando puede guiar el
tratamiento de la condicion. Lamentablemente la mayoria de los test genéticos prena-
tales para enfermedades autosémicas recesivas no tienen los dos primeros alcances,
desarrollandose casi exclusivamente en la orientacién del escenario terapéutico en
modo muy limitado (Chitty y Bianchi, 2013, p. 514). Igualmente, Kuliev refiriéndose a los
desordenes recesivos indica que son el grupo con menos probabilidad de tratamiento
de los trastornos congénitos, es decir, tienen un rendimiento de proporcion relativamen-
te bajo a las intervenciones terapéuticas disponibles (Kuliev, 2012, p. 5).

La informacidn genética en numerosas pruebas aun no tiene repercusiones terapéuti-
cas directas para los individuos en estado embrionario o fetal que son testados (Truitt,
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2015, p. 71). Los propésitos vinculados a este conocimiento
diagndstico, sin embargo, se circunscriben a que los futuros pa-
implicaciones antropoldgicas dres puedan tener la certeza de un hijo sano, o tomen decisiones
ya que la generacion expresa en que permitan preparar la llegada del hijo con una discapacidad o,
en algunos casos a la decision de abortar alli donde esta practica
es licita. La ausencia de acciones terapéuticas se evidencia en
modo particular con la DGP porque no se tratan a los embriones,
condicionada a la reciprocidad sino que estos vienen seleccionados siendo eliminados aque-
llos enfermos. Esta modalidad de generacién vinculada al uso de

los test genéticos introduce un cambio en el sentido del generar.

Este acto tiene implicaciones antropoldgicas ya que la generacion expresa en modo

simbolico la promesa de una dedicacion absoluta y no condicionada a la reciprocidad.

El acto de generar tiene

modo simbdlico la promesa de
una dedicacion absoluta y no

4.Transformar la generacién humana

Las técnicas reproductivas y genéticas diagndsticas descritas introducen un fenéme-
no que pudiéramos describir como generar con reserva. Lo cual significa, en términos
practicos, que el hijo se engendra para decidir si permitirle continuar viviendo, con pos-
terioridad a la realizacion del examen genético. Esta praxis refleja importantes modi-
ficaciones en la experiencia humana de la generacion transformando la filiacion y la
genitorialidad (Pessina, 2000, p. 113). Esta ultima debe ser entendida como la con-
dicién que asume un ser humano cuando genera biolégicamente a otros. La técnica
diagndstica preimplantatoria introduce una paradoja en las relaciones significativas
entre los seres humanos. Los individuos no elegidos para el implante por sus carac-
teristicas genéticas, si hubieran continuado su desarrollo habrian sido llamados hijos.
Normalmente son hijos aquellos que hemos engendrado. Sin embargo, este acto de
procrear para luego seleccionar pone en crisis la filiacién puesto que se hace depender
la condicién de hijo de la ausencia de enfermedades. Sin embargo, ;debemos admitir
que la condicion de salud determine la filiacién? O ;es aceptable que esta se otorgue
en modo condicional?

Con las pruebas genéticas prenatales se toman decisiones que directamente se vincu-
lan al significado y al valor atribuidos al ser humano (Parens y Ash, 2003; Baker, 2017).
Por un lado, el valor del engendrado se hace depender de la condicion de salud. Por
el otro, se cambia el significado de la filiacién. Ambos puntos irremediablemente nos
definen. No podemos olvidar que cada definicién que damos del ser humano es una
definicion de nosotros mismos. Por ello, ;no hay nada que objetar respecto al hecho de
que a no todos los seres humanos se les reconozca la condicién de hijos?

Primeramente se debe considerar que el ser hijos es una condicién que nos define
profundamente. Tanto es asi que se encuentra vinculada a la comprension de nosotros
mismos. Es necesario, por ello, reconocer la conexidn entre el ser generados y nuestra
autocomprension. Si bien no todos los seres humanos son padres o madres, sin embar-
go todos hemos sido generados. De este modo, la generacion hace depender el inicio
de nuestra vida y, por tanto, nuestro “ser hijos”. Este evento, conjuntamente al hecho
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de haber nacido, es parte de nuestra conciencia. En consecuencia, asumirnos como

hijos es constitutivo de nuestra identidad. La imagen de nosotros mismos se edifica a

partir del vinculo que supone haber sido generados y haber nacido como ser humano

de otros seres humanos. De ahi que la conciencia de si pasa a través del reconocer la

propia condiciéon humana. Esta condiciéon indica que en el origen de mi existencia me
constituye el ser hijo, o sea el haber sido generado.

Considerando lo anterior, la categoria de la filiacién no se debe

La imagen de nosotros expresar en modo condicional, porque el ser hijos coincide por
mismos se edifica a partir del completo con la nocién ser humano. Es consecuencia del ser ge-

vinculo que supone haber sido

generados y haber nacido como
ser humano de otros seres de la ausencia de enfermedades genéticas. Esta modificacion

humanos

nerados que coinciden del todo estas dos categorias implicando
que todos los seres humanos somos hijos de alguien. A expen-
sas de ello la generacion con reserva hace depender la filiacion

del significado de la genitorialidad se evidencia sobre todo en la
decisidon sobre la continuidad de la existencia del ser humano en
estado embrionario.

En segundo lugar la decisidn de elegir para la implantacion tan solo embriones sanos
coincide con el derecho arcaico sobre la vida y la muerte del hijo. Precisamente en el
mundo antiguo romano se colocaba a los hijos por debajo del padre a la par de sus
pertenencias materiales y de sus esclavos. El pater familias poseia el derecho sobre
la existencia del hijo no solo hasta su independencia, sino por toda su vida. Solamen-
te la muerte del padre extinguia este derecho extraordinario (Zoja, 2016, p. 168). No
obstante se proclame la irrepetible individualidad del ser humano, sin embargo con la
generacion con reserva, este derecho continua siendo ejercitado.

Por otro lado, segun la costumbre romana el padre debia hacer un acto publico de re-
conocimiento con el cual afirmaba su voluntad de paternidad (Zoja, 2016, p. 23). Con el
acto de suscipére (elevacion) se cumplia el reconocimiento del hijo que la partera habia
previamente colocado a sus pies en el atrio de la casa. La accién era importante porque
levantar materialmente al nifio por un momento significaba transferirlo mas alto social-
mente para la vida entera. La transferencia era una prerrogativa del padre que se cons-
tituia como dador de vida social y moral. Lo que el padre donaba era cualitativamente
diferente del primer don recibido: la vida biolégica dada por la madre. Todos los nifios
recibian el primero, pero no todos el segundo. Con la dinamica del suscipére se dejaba
caer fuera del limite de la paternidad cualquier hijo que el padre no quisiese elegir. Los
recién nacidos no reconocidos por el padre eran vendidos como esclavos o abandona-
dos a su suerte. Este era el destino que tocaba a los hijos con malformaciones o a las
nifias cuando eran muchas en casa (Chillemi y Chiarello, 2011, p. 4). Esta costumbre
refleja metaféricamente la paternidad-maternidad en el proceso de generacion con re-
serva. Puesto que con ella para ser hijo resulta insuficiente el haber sido engendrado.
Es, por el contrario, necesaria una voluntad de reconocimiento que dependerd de la
condicion de salud del generado.

A lo anterior se pudiera objetar que genitorialidad y parentalidad son conceptos distin-
tos porque el primero se encuentra estrechamente vinculado a la biologia del proceso
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generativo, mientras que el segundo, abarcando el primero, penetra en las relaciones
simbélicas (Brousse, 2010, p. 66). Debemos recordar que la paternidad y la filiacion se
pueden expresar en ausencia del vinculo de sangre, lo que también conlleva a expresar-
se en relaciones bajo el simbolo de la pertenencia reciproca. Sin
embargo, con la generacion con reserva se desestima el valor
del vinculo biolégico como fundamento del nexo genitorialidad-
paternidad y la filiacion se filiacion. Que genitorialidad y parentalidad sean dos conceptos
pueden expresar en ausencia distintos no significa que estén desconectados. Sin embargo,
con esta modalidad de generaciéon ambos procesos se separan
- irremediablemente. Més aln, en modo descarnado la voluntad
también conlleva a expresarse del ser padres se expresa solamente en modo condicional, no
en relaciones bajo el simbolo de por el nacimiento del hijo o por el paso del tiempo que construye
la pertenencia reciproca la relacion, sino por el éxito positivo respecto a la ausencia de
enfermedades genéticas.

Debemos recordar que la

del vinculo de sangre, lo que

5. Consideraciones conclusivas

La realizacién en etapas tempranas del diagnéstico genético ha sido posible por la
dislocacion espacio temporal del origen del ser humano facilitada por la introduccién
de la IVF. El diagndstico genético prenatal tiene la importante finalidad de identificar la
presencia de numerosos desoérdenes, entre ellos las enfermedades autosémicas rece-
sivas. Las técnicas diagnésticas han evolucionado a tal punto de poder ofrecer infor-
macion relativa a la presencia de enfermedades incluso antes de la implantacion del
embrién. La intervencion empleada en estos estadios tempranos es el DGP que permite
seleccionar individuos afectados por enfermedades genéticas. De este modo, se ha
introducido la posibilidad de seleccionar individuos que desarrollaran con alta probabi-
lidad una discapacidad. Como se ha evidenciado estas acciones suponen una discrimi-
nacién contra individuos portadores de genes poniendo en duda que el ser humano con
discapacidad tiene el derecho de recibir tratamiento médico y de ser cuidado.

Como consecuencia de lo anterior esta practica se encuentra en contradiccién con el
principio de igualdad. El cual se sustenta en el valor intrinseco del ser humano, inde-
pendientemente de su condicidn de salud o de las limitaciones en sus capacidades o
funciones. Sin embargo, ha sido el reconocimiento del valor del ser humano y de nues-
tra igualdad lo que ha garantizado el derecho al tratamiento médico, no obstante la en-
fermedad. Por ello, no es razonable condicionar este derecho a la etapa del desarrollo
biolégico en que se encuentran los seres humanos con discapacidad.

Lamentablemente la mayoria de los test genéticos prenatales para enfermedades auto-
sémicas recesivas se desarrollan en modo muy limitado en la orientacién del escenario
terapéutico. Por ello, la informacién de numerosas pruebas aln no alcanza a tener re-
percusiones terapéuticas directas para los individuos testados en estado embriona-
rio o fetal. Como resultado se aplican técnicas de seleccidn negativa. Esta praxis que
se puede denominar generacién con reserva refleja importantes modificaciones en la
experiencia humana transformando la genitorialidad y la filiacién. El acto de procrear
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para luego seleccionar pone en crisis la filiacion, puesto que se hace depender la con-
dicion de hijo de la presencia o ausencia de enfermedades. Esta crisis nos interpela ya
que todos somos hijos. La filiacién nos define profundamente y
coincide por completo con la nocién de ser humano. Ambas ca-
La implantacion tan solo de tegorias corresponden porque todos hemos sido generados. Por
embriones sanos actualiza el estas razones la filiacién no se debe expresar condicionalmente.

antiguo derecho sobre la vida La implantacién tan solo de embriones sanos actualiza el anti-
y la muerte del hijo. Resulta guo derecho sobre la vida y la muerte del hijo. Resulta preocu-
pante que para ser hijo sea insuficiente el haber sido engendrado.
Es, por el contrario, necesaria una voluntad de reconocimiento.
Igualmente con esta decision se desestima el valor del vincu-
engendrado lo biolégico como fundamento del nexo genitorialidad-filiacion.
Aunque genitorialidad y parentalidad son conceptos distintos no
se deben encontrar separados. Con esta modalidad de genera-
cion, por el contrario, ambos se desligan irremediablemente. Ante este cambio sustan-
cial de nuestras relaciones mas significativas la pregunta que emerge es si estamos

dispuestos a pagar este precio, sin dejar de ser aquello que somos.

preocupante que para ser hijo
sea insuficiente el haber sido
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