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Resumen / Abstract

En el transcurso de los ultimos anos, el incremento de la tecnologia
ha modificado la atencion prenatal. La posibilidad de aplicacion de
pruebas y estudios ha hecho posible que el diagnéstico prenatal de
defectos congénitos se convierta en un objetivo del control prena-
tal. Ronal Dworkin defiende el principio de autonomia procreativa,
segun el cual todas aquellas decisiones que afectan a la propia re-
produccién son individuales y fundamentales. Sin embargo, las de-
cisiones que se toman en el ambito procreativo se inscriben en el
seno de una relacion asistencial que se establece a lo largo del tiem-
po. En este articulo se pretende realizar un breve repaso de los prin-
cipios filoséficos que fundamentan el principio de autonomia, para
en un segundo tiempo realizar una reflexion sobre la aplicacion de
este concepto de autonomia a la toma de decisiones en el caso que
nos ocupa: el diagndstico prenatal de anomalias congénitas
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Ethical aspects of information and counselling on prenatal
diagnosis of congenital anomalies

In the course of the last few years, technological advances have
modified prenatal care. The possibility to run tests have made it pos-
sible for the prenatal diagnosis of congenital defects to become an
objective in prenatal care. Ronal Dworkin defends the principle of pro-
creative autonomy, which means that all decisions that affect their
reproduction are the individual’s own and fundamental choice. How-
ever, decisions made in the procreative setting are circumscribed to
the framework of a healthcare relationship t/ghat is established over
time. This article attempts to perform a brief review of the philo-
sophical principles that constitute the foundations of the principle of
autonomy, and then goes on to make a reflection on the application
of these autonomy concept into decision-making in the area of in-
terest: prenatal diagnosis of congenital anomalies.
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Introduccién

La asistencia a las mujeres en el momento del parto ha
sido una prdctica habitual a lo largo de la historia de la hu-
manidad. Desde la revolucion neolitica, cuando el hom-
bre dej6 de ser n6mada para convertirse en sedentario y
agricultor, la mujer, debido a sus peculiaridades biologi-
cas relacionadas con la fecundidad, debi6 asumir el papel
de madre y cuidadora de los nifos y, con el tiempo, tam-
bién de los individuos enfermos, viejos o incapacitados. Los
hombres salian a cazar y las mujeres se quedaban en los
poblados cuidando de los cultivos, los enfermos y los ni-
fos. La atencién a la mujer durante el parto formaba par-
te de esta labor reproductora y se convirtié, por tanto, en
una funcién exclusiva de la esfera femenina.

Las prdcticas de asistencia al parto se actualizaron segin
los conocimientos de cada época y de cada cultura. En
la Grecia presocratica, las matronas gozaban de un alto
prestigio social y con el paso de los siglos, las matronas
siguieron siendo quienes asistieron casi en exclusividad
a los nacimientos, hasta que entre los siglos XIV y XVII,
la quema de brujas llevé a muchas mujeres comadronas
y sanadoras a la hoguera (1). Se las acusaba de poseer una
sexualidad femenina, de estar organizadas y, sobre todo,
de poseer poderes magicos sobre la salud que podian

provocar el mal, pero que también tenian la capacidad -

de curar. A partir del siglo XVII, con la llegada de la llus-
tracion y muy especialmente con la aparicion de la Mo-
dernidad, la asistencia al parto inicié un proceso de me-
dicalizacién que se ha continuado de forma activa hasta
la actualidad. La saga de médicos de la familia Cham-
berlain, inventores de los férceps obstétricos, son posi-
blemente quienes mejor encarnan los inicios de esta me-
dicalizacién del nacimiento.

Los cuidados y controles se centraron en el momento del
parto y la atencién a la mujer durante el embarazo no for-
maba parte de las practicas asistenciales. No es hasta ini-
ciado el siglo XX cuando se instauran los controles prena-
tales de forma rutinaria. Fue el doctor Pinard, en Francia,
uno de los primeros en abogar por la exploracion de la
mujer embarazada. En 1895 disend el llamado estetosco-
pio de Pinard (2), todavia utilizado en la actualidad. En los
inicios de la atencion prenatal los controles se desarrolla-
ban desde el exterior del ttero gestante y el proceso de de-
sarrollo embrionario y fetal se manifestaba como una aven-
tura misteriosa que sucedia en el interior del Gtero gestante,
dentro de una caja cerrada, en la cual el feto era un auténtico
desconocido. Mediante exploraciones externas era posi-
ble estudiar su postura y presentacién, su crecimiento apro-
ximado y la positividad de su latido cardiaco.

En el transcurso de los Gltimos cuarenta anos el control del
embarazo ha sufrido cambios radicales. El incremento de
la tecnologia ha posibilitado su aplicacién en el control
prenatal y ha aumentado la posibilidad de abrir ventanas
al interior del dtero gestante: la ecografia ha potenciado
un cambio sustancial en los nuevos modelos de asisten-
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cia prenatal. La biopsia corial, la amniocentesis y ciertas
determinaciones bioquimicas en sangre, tales como la
fraccion beta de la hormona gonadotrofina coriénica, la
alfa-feto proteina o la proteina A plasmatica asociada al
embarazo, junto con la ecografia, han incrementado enor-
memente la capacidad médico-sanitaria de diagndstico
prenatal de todo tipo de defectos congénitos.

La posibilidad de aplicacién de este importante arsenal
de pruebas y estudios a la mujer gestante ha cambiado el
panorama del control prenatal y el diagndstico prenatal
de defectos congénitos se ha convertido en un objetivo
importante del control prenatal. En este nuevo escenario
el papel de los futuros padres, asi como de los profesio-
nales sanitarios, se ha visto modificado.

Antes de la realizacion de cualquier prueba de cribaje o
diagnéstico prenatal de defectos congénitos, existe un im-
portante consenso (3-6) sobre la necesidad-de proporcio-
nar, por parte de los profesionales que intervienen en el
asesoramiento prenatal, una informacion lo suficiente-
mente clara y completa como para que los consultantes
puedan representarse la situacién lo mas fielmente posi-
ble. También constituye una parte importante de la acti-
vidad profesional el proporcionar el soporte necesario
para que las mujeres y parejas implicadas puedan para
tomar sus propias decisiones, basada en un correcto con-
sentimiento informado. En general, se acepta que es ne-
cesario informar sobre los tipos de pruebas a utilizar, las
condiciones de las mismas con sus riesgos asociados, su
alcance diagnéstico y las posibilidades post-diagndstico.

En el proceso comunicativo que se establece entre la mu-
jer gestante, su pareja y los profesionales sanitarios ocu-
pa un lugar destacado el respeto a la autonomia perso-
nal en la toma de decisiones. Ronal Dworkin (7) defiende
el principio de autonomia procreativa, segtn el cual to-
das aquellas decisiones que afectan a la propia repro-
duccién son individuales y fundamentales, puesto que
se vinculan con el valor fundamental de la vida humana
en si misma. Segun el autor, las personas tienen el dere-
choy la responsabilidad moral de enfrentarse, por si mis-
mas, a las cuestiones fundamentales acerca del signifi-
cado y valor de sus propias vidas, respondiendo a sus
propias conciencias y convicciones.

Sin embargo, también es cierto que esta toma de deci-
siones no se realiza en un entorno aislado, separado del
contexto social y de la historia de vida que ha ido con-
figurando el desarrollo moral de las personas, por lo que
las decisiones que se toman en el dmbito procreativo se
inscriben en el seno de una relacién asistencial que se es-
tablece a lo largo del tiempo.

Abundan los estudios que han senalado la dificultad del
proceso de informacién por parte de los profesionales
implicados en asesoramiento y consejo prenatal (8,9). En
este sentido, se constatan diferencias en las decisiones

0098



( Gobema Tricas ). Aspectos éticos de la informacion y asesoramiento en el diagnéstico prenatal de anomalias congénitas

adoptadas por aquellas mujeres portadoras de fetos afec-
tados por sindromes cromosémicos poco conocidos,
como puede ser el sindrome de Klinefelter, dependiendo
del tipo de profesional que ofrecié el consejo prenatal
(10-13). También se ha senalado la dificultad de llevar a
cabo un asesoramiento no directivo (14-16) en consejo
prenatal por parte de profesionales sanitarios que en su
practica habitual estdn acostumbrados a realizar inter-
venciones directivas, aconsejando y prescribiendo habi-
tos y estilos de vida saludables o dietas y tratamientos. Al-
gunos profesionales piensan que la adopcién de una
neutralidad valorativa genera tensiones y dificultades en
el establecimiento de una relacién plenamente humana
entre el profesional y la paciente (12).

En este articulo pretendemos realizar un breve repaso de
los principios filoséficos sobre los cuales se fundamenta
el principio de autonomia, para en un segundo tiempo rea-
lizar una reflexion sobre la aplicacién de este mismo con-
cepto de autonomia a la toma de decisiones en el caso
concreto que nos ocupa: el diagnéstico prenatal de ano-
malias congénitas.

Fundamentos filosoficos del
principio de autonomia y del
consentimiento informado

El fil6sofo Immanuel Kant (1724-1804), afirma en su libro
Fundamentacion para una metafisica de las costumbres
que los seres humanos tienen la capacidad de otorgarse a
si mismos una ley moral (17). Por eso se consideran auté-
nomos, es decir, constructores de un imperativo moral que
establecen como ley universal de obligado cumplimiento
(18). Ese deber moral lo descubre el ser humano dentro
de si, siendo aquello que le confiere una dignidad especial
que es objeto de respeto. La libertad es, para Kant, la con-
dicién de posibilidad de la moralidad. Porque somos li-
bres podemos actuar moralmente, pero eso nos exige ser
responsables de nuestros actos, ser capaces de justificarlos.
Esta defensa de la libertad personal surgié en plena época
de la Revolucién Francesa y tuvo su reflejo en las prime-
ras Declaraciones de los Derechos Humanos, que recla-
maron derechos civiles y politicos, asi como libertad de
pensamiento y de accién. Los individuos se convirtieron en
gestores de su propia libertad. El marco social y politico de
la época se limitaba a proteger la libertad para que los in-
dividuos pudieran actuar.

Este derecho a la autodeterminacién se incorporé al con-
cepto de ciudadania del siglo XVIII, manteniéndose en el
ambito de la vida politica y, por tanto, de la vida publi-
ca. El dmbito de las relaciones privadas, sin embargo, no
se vio impregnado por este nuevo concepto de autono-
mia. Este principio de autonomia tampoco les fue reco-
nocido a las mujeres, por considerarse que pertenecia al
ambito privado. Asi, de la separacién radical de este es-
pacio privado se desprendia la condena de la mujer al tu-
telaje de por vida, por la incapacidad que se le atribuia
de reconocer y aplicar los principios del interés general
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y de la universalidad de la jus-
ticia proclamados por Kant.

Frente a ello, algunas de las
primeras autoras feministas
como Mary Wollstonecraft, in-
vocé en su libro Vindicacion
de los derechos de la mujer la
universalidad del “buen sen-
tido”, como capacidad auté-
noma de pensar y juzgar, que

tal como habfa expresado pre- deben ser
viamente Descartes era coex-
tensiva a toda la especia hu- tomadas por
mana (19) y no sélo al sexo
masculino. Poco a poco, a lo personas

largo del siglo XX, la mujer fue
adquiriendo este derecho de
ciudadania politica y social
gracias a los movimientos de
mujeres sufragistas que recla-
maban que el sufragio univer-
sal se hiciera extensivo a la
mujer.

Fue también a lo largo del si-
glo XX, cuando el concepto
de autonomia personal dejé el
ambito politico para exten-
derse a otros ambientes de ac-
tuacién, entre ellos, la Medicina. Poco a poco se fue sus-
tituyendo la cldsica visién paternalista de la Medicina
por una nueva vision de relacién, en la que se establece
un nivel horizontal de comunicacién.

Las decisiones procreativas: las
personas toman sus decisiones en el
seno del ambito social

Las mujeres y sus parejas viven inmersas en una red de
relaciones sociales. Los individuos heredan un lugar con-
creto dentro del conjunto interconectado de relaciones so-
ciales y, de esta forma, no podemos concebir un “yo au-
ténomo” totalmente desconectado de su entorno social.

A lo largo del siglo XX, una fuerte euforia social fue con-
figurandose en el terreno de la lucha contra la enferme-
dad en los paises occidentales. El desarrollo de la higie-
ne plblica y el aumento del nivel de vida facilitaron
paulatinamente la longevidad media de la poblacién. La
euforia y el optimismo se hicieron evidentes. En este am-
biente de progreso se consigui6 el control de ciertas en-
fermedades constitucionales hereditarias: la fenilcetonu-
ria o la galactosemia pudieron ser vencidas con sencillos
métodos de diagndstico postnatal, aplicando posterior-
mente dietas adaptadas. Los avances en materia de gené-
tica hicieron intuir que en un futuro se podria, no tan sélo
impedir que las enfermedades congénitas se desarrollaran,
sino que incluso era legitimo aspirar a modificar aquellos
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genes defectuosos para conseguir la erradicacion de este
tipo de enfermedades. Este optimismo favorecié la gene-
ralizacién de una “falacia tecnolégica”, a través de la cual
se establecié una creencia generalizada que consideré el
proceso de embarazo y nacimiento como totalmente se-
guros, garantizados y con todas las complicaciones bajo
control, gracias al desarrollo del saber técnico.

Sin embargo, el estado actual de la tecnologia dista todavia
de este marco utépico. Actualmente, cuando una pareja
se enfrenta al diagndstico de una enfermedad congénita
grave, a la que el estado actual de la ciencia sélo puede
proporcionar diagndstico pero no tratamiento, los futuros
padres se hallan ante un reto al que, en muchas ocasio-
nes, no habian pensado que tendrian que enfrentarse.

La realizacion de un nimero cada vez mayor de explo-
raciones y examenes prenatales puede propiciar una vi-
sién mecanicista del embarazo, que genera una percep-
cion social de objetivacion y pérdida del sentido de
subjetividad de la relacion entre la madre y el feto (20). Tam-
bién cabe sefalar la posibilidad de que el cuerpo de la mu-
jer pueda ser considerado una especie de engranaje me-
canico, en el que los profesionales se convierten en técnicos
que buscan y detectan malformaciones, defectos o sim-

plemente genes defectuosos (21), olvidando con ello el -

aspecto humano que conlleva la relacién asistencial.

La paternidad es la principal institucion social relacio-
nada con la reproduccién. Numerosas costumbres o hé-
bitos culturales, rodean e ilustran a los padres cuando
éstos toman sus decisiones sobre la procreacion. La es-
peranza define el camino de la paternidad y la materni-
dad. La aspiracion a un “bebé perfecto” por parte de los
padres es habitual y legitima a lo largo del embarazo.
Sin embargo, la paternidad en los inicios del siglo XXI se
convierte en una cuestion de responsabilidad, en la que
mds que expectativas hay que enfrentarse a constantes
situaciones de eleccién (22). En estos momentos el diag-
nostico prenatal de anomalias congénitas ofrece nuevas
alternativas para la accion y, en base a ellas, aparecen
nuevas areas de responsabilidad.

Autonomia procreativa: un ejercicio
de libertad responsable

En relacién al poder que confiere a la humanidad la apa-
ricién de estas nuevas tecnologias reproductivas, apare-
ce el concepto de responsabilidad expresado por Hans Jo-
nas (23), quien discute con la ética de Kant para poner en
evidencia que su maxima principal que apuntaba a la
coherencia légica del individuo en sus acciones se vuel-
ve insuficiente a partir del momento en el que el hombre
toma conciencia de la importancia de su dimensién tem-
poral. La humanidad, gracias al estado actual de la tec-
nologia, adquiere una responsabilidad que no es tan sélo
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individual sino que se convierte en responsabilidad co-
lectiva hacia el futuro. Honas enfatiza en que su nuevo
imperativo sobre la responsabilidad se diferencia con el
de Kant en que debe dirigirse fundamentalmente al am-
bito publico y no tan sélo al comportamiento privado.
La procreacion, desde este punto de vista, no es asunto
de incumbencia Gnicamente individual. El conjunto de la
sociedad no permanece inmune, no considera la perpe-
tuacion de la especie solamente como una cuestion del
estricto dmbito privado. Es importante, por ello, estable-
cer politicas sanitarias de asistencia y de investigacion,
pero también es fundamental conseguir, sobre todo, una
conciencia de responsabilidad informada de una opinién
publica, que ha de formar parte del didlogo ético.

Las decisiones que a titulo individual tomen las parejas
en el ejercicio de su libertad y autonomia personal en
los temas relacionados con el diagnéstico prenatal, in-
fluirdn y a su vez se verdn influenciadas por aquellas
ideas sociales prevalentes. Pero ello no debe hacernos
olvidar que necesitamos también paradigmas éticos para
aquellas relaciones que se desarrollan en el ambito pri-
vado de la consulta de embarazo. En este sentido, pue-
de sernos (til la “Etica del cuidado” propuesta por C. Gi-
lligan, quien equipara la responsabilidad con la necesidad
de dar respuesta. Esta necesidad surge del reconocimiento
de que otros cuentan con nosotros y que nosotros esta-

mos en situacion de ayudarlos (24), presentando asi una
ética de la responsabilidad que brota de una conciencia
de la interconexion.

Las nuevas tecnologias confieren un mayor poder de elec-
cion, pero las decisiones deben ser tomadas por perso-
nas inmersas en una red de relaciones humanas necesi-
tadas de atencion y cuidados (25). Es necesario, por tanto,
conocer el contexto concreto en que aparecen los con-
flictos y saber cémo se sienten las personas afectadas,
para poder ofrecer una respuesta que permita el mante-
nimiento de las relaciones personales y humanas, po-
tenciando y respetando, por supuesto, la autonomia y la
libertad personal. Si aceptamos esta forma de abordar la
responsabilidad, el modelo de relacion sanitaria estric-
tamente informativo en el que el profesional sanitario es
simplemente un suministrador de experiencia técnica se
nos presenta insuficiente. La libertad y el control sobre las
decisiones en materia de salud, tomadas en solitario, no
constituyen, sin mas, la autonomia de las personas. El
ejercicio de una autonomia personal realmente efectiva
requiere que los individuos puedan formarse una actitud
critica sobre sus propios valores y preferencias, que de-
terminen, tras una necesaria reflexion, si estos valores
son coherentes y si son los mas adecuados para justificar
sus acciones y que posteriormente sean libres para poder
llevar a cabo aquellas acciones que mejor realicen estos
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valores. Para ello hace falta un proceso de reflexion in-
tegral. De esta forma surge un modelo de atencién deli-
berativo (6), en el que el objetivo de la relacién sanitario-
paciente es ayudar a éste a determinar y elegir.

Sheyla Benhabib (26), retoma la visién de “responsabili-
dad” adoptada por Gilligan y compatibiliza, desde un
punto de vista filoséfico, estas dos visiones de la res-
ponsabilidad, diferenciando las actuaciones y las res-
ponsabilidades en el dmbito pdblico de aquellas otras
actuaciones realizadas en el dmbito privado. Para ello
utiliza su formulacién del “otro generalizado” versus el
“otro concreto”.

Para Benhabib, el punto de vista del “otro generalizado”
nos demanda a considerar a todos y cada uno de los in-
dividuos como seres racionales, con los mismos dere-
chos y deberes que deseariamos concedernos a nosotros
mismos. Al asumir este punto de vista, hacemos abstrac-
cion de la individualidad y la identidad concreta del otro.
Nuestra relacién con el otro es regida por las normas de
igualdad formal y reciprocidad. Las normas de nuestras
interacciones son publicas e institucionales. Las catego-
rias morales que acompanan a tales interacciones son el
derecho y la obligacién; y los sentimientos morales co-

rrespondientes son el respeto, el deber, el mérito y la dig- -

nidad. Este punto de vista explica la necesidad de pro-
tocolos y guias de actuacion que normalicen la asistencia
e impidan la discriminacién en la atencién a las mujeres
a lo largo del embarazo.

El punto de vista del “otro concreto”, en cambio, nos de-
manda considerar a todos y cada uno de los seres racio-
nales como un individuo, con una historia, una identidad
y una construccion afectivo-emocional concretas. Al asu-
mir este punto de vista, que es el propio de una consul-
ta de atencién al embarazo, intentamos comprender las
necesidades del otro. Nuestra relacién con el otro se ha-
lla regida por normas de equidad y reciprocidad com-
plementaria. Cada cual tiene derecho a esperar y supo-
ner de los otros las formas de conducta por las que el
otro se sienta reconocido y confirmado en tanto que ser
individual y concreto con necesidades, talentos y capa-
cidades especificas. Las categorias morales que acom-
pafan a estas interacciones son: responsabilidad, vincu-
lacién y colaboracién. Los sentimientos morales
correspondientes son: cuidado, simpatia y solidaridad.

La profesionalidad se muestra en quienes intentan cum-

plir con las propias obligaciones y responsabilidades ha-
cia los demds, en una actitud de respeto hacia el otro,
intentando establecer un ejercicio de empatia que pue-
da desarrollarse en un ambiente en que tanto profesionales
como usuarios puedan tomar decisiones responsables y
auténomas, contando con el maximo de informacién dis-
ponible, en un ambiente que potencie el entendimiento
comunicativo, en el que el razonamiento y la argumen-
tacion tengan su lugar como elementos centrales.
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Debemos pues tener en cuenta que la firma de los do-
cumentos de consentimiento informado sin un didlogo
previo o el ofrecer los consejos siempre con un mismo dis-
curso prefabricado sin tener en cuenta las condiciones
personales del interlocutor se convierten en un discurso
vacio e incoherente, que no beneficia ni a padres ni a
profesionales. Debemos avanzar hacia la conformacién
de profesionales responsables y criticos capaces de es-
tablecer relaciones de compromiso con las parejas, pero
estos profesionales deben poseer, a la vez, un amplio gra-
do de flexibilidad intelectual que les permita una cons-
tante actualizacion en el seno de la actual sociedad del
conocimiento, asi como una adaptabilidad a los dife-
rentes medios y contextos geograficos.
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