te 8D

federseion Espaiols del Sindronc de Down

Luz verde para
la nueva Ley de
Reproduccion
Asistida

El ministerio de Sanidad y Consumo ha elaborado un primer borrador
de la nueva Ley de Reproduccion Asistida, que sustituira a la apro-
bada por el anterior Gobierno en el afo 2003. Este texto sera debatido
en las proximas semanas con todos los sectores interesados, buscando
el mas amplio consenso politico y social, antes de ser remitido para su
aprobacion al Consejo de Ministros y posteriormente, al Parlamento.

El objetivo fundamental de la nueva normativa segin fuentes del
ministerio de Sanidad es regular la aplicacion de las técnicas de repro-
duccion humana asistida con el fin de facilitar al maximo que las parejas
con problemas de fertilidad puedan tener hijos, superando los obstacu-
los que la actual legislacion establece. También regula la aplicacion de
estas técnicas en la prevencion y tratamiento de enfermedades de ori-
gen genético o hereditario y las condiciones en las que podra autorizar-
se la utilizacion de gametos y preembriones humanos con fines de inves-
tigacion. Del mismo modo, se persigue incrementar la seguridad y las
garantias que se ofrecen a estos procesos asi como facilitar una mayor
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y mejor informacion a los usuarios.

Opinion de Salyador Martinez

Catedratico de Universidad Miguel Hernandez de Alicante. Investigador del Instituto de Neurociencias UMH-CSIC.
Director del Laboratorio de Embriologia Experimental del Instituto de Neurociencias, UMH-CSIC y miembro del Patronato
de Ia Fundacién Sindrome de Down de la Region de Murcia (FUNDOWN).

La ley pretende regular el uso de técni-
cas modernas de diagnastico y se-
leccion genética en embriones humanos
con fines reproductivos; ademas de esta-
blecer los criterios y regular el uso de
embriones humanos para investigacion.

En lo que concierne a diagndstico preim-
plantacion es importante sefialar que Ia ley
significa un avance sobre la libertad que
parejas portadoras de alteraciones genéti-
cas diagnosticadas y con alta probabilidad
de progenie afectada de la enfermedad,
pueden tener para intentar tener hijos con
la seguridad de gue no padezcan la enfer-
medad. El desarrollo de la ley va a permitir
a estas parejas el acceder al diagnostico
genético y seleccion de los embriones que
posteriormente seran implantados. Con
ello se elimina la posibilidad de reproducir
la enfermedad en la progenie. No elimina
otras posibles caracteristicas genéticas

del individuo. En cuanto a su significacion
para el sindrome de Down (SD) es doble,
por un lado se podria hacer diagnostico
preimplantacion del SO, lo que por si
mismo no supone una medida légica (com-
plicada, cara y con riesgos}, y por otra
lado es en familias portadoras de trasloca-
ciones del cromosoma 21, donde el SD
puede ser trasmitido a la progenie con fre-
cuencias variables dependiendo del tipo de
traslocacion, es donde el diagnostico
preimplantacion puede tener indicacion.

El temor posible sobre el desarrollo de
esta tecnologia es doble:

- Por un lado el temor a que la seleccion
de embriones por causas de anomalias
genéticas derive en un proceso cada vez
menos restrictivo que pueda desembocar
en seleccionar genéticamente embriones
por causas de menor justificacion. Esto
podria también derivar hacia una sociedad

intolerante ante la discapacidad, después
ante la diversidad, y por lo tanto un dete-
rioro claro de la tolerancia a la diversidad
y de la "humanidad" social. Esto esta
protegido por los mecanismos logicos de
control sobre los tratamientos y las
clinicas.

- Por otro lado el puramente técnico de
que no conocemos en que medida estas
manipulaciones pueden producir a largo
plazo modificaciones importantes en la
aparicion de anomalias genéticas e inclu-
so en la genética general de la especie
humana (la seleccion de embriones en
funcion de unos pocos marcadores puede
aumentar la incidencia de otras anomalias
ligadas a las enfermedades que antes
estuvieran encubiertas). La ciencia y el
progreso tecnoldgicos deben de prateger
de estos posibles problemas.

Asimismo la ley contempla la posibilidad
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de seleccionar embriones que tengan
unas caracteristicas especiales para
poder ser donantes beneficiosos para el
tratamiento de una enfermedad en un
tercero. Esto entra dentro del dmbito de
lo muy personal. Creo que ofertar esta
posibilidad esta muy bien, por la existencia
de una demanda social. El problema estri-
ba sélo en el lado emocional muy perso-
nal, en cuanto a las complejidades de
explicar el tener un hijo no por él mismo,
sino como solucion posible a la enferme-
dad de otra persona. En este punto yo no
soy capaz de adaptar una postura definiti-
va, pero por supuesto estoy a favor de
que la posibilidad se oferte a las familias
que lo consideren oportuno.

La regulacién del uso de embriones para
fines cientificos era necesaria y parece
estar bien controlada y tener un desarro-
llo légico. [

Opinionde jag(is Florez

Catedratico de Farmacologia Facultad de Medicina de la Universidad de Cantabria.
Asesor Cientifico de la Fundacion Sindrome de Down de Cantabria.

1. El término preembrién es un
eufemismo gue trata de diferenciar
entre la vida humana antes de for-
marse la linea primitiva y la que
prosigue tras la formacion de dicha
linea. Pero no hay solucion de con-
tinuidad alguna porque toda la
potencialidad del nuevo ser se
encuentra identificada como vida
Unica y distinta generada tras el
proceso de la fertilizacion. Lo ante-
rior que existe antes de la gastrula-
cién es tan vida humana como lo
es lo posterior. Este término llama
a engafo e introduce en la juris-
prudencia una falsa distincion.

2. Prevencion de enfermedades de
origen genético o hereditario.... y
seleccion embrionaria de los no
afectos. La Unica manera de preve-
nir y seleccionar embriones es
suprimir los que estén afectados o
molesten. La ley justifica y permite
la supresion de la vida humana.

3. Utilizacién... con fines de investi-
gacion. Significa la manipulacién de
una vida humana viva, no muerta,
plenamente conformada dentro del
estadio en que se encuentra.
Atenta contra su propia dignidad.
¢Consideran los legisladores que
hay algin momento concreto en
que la vida humana es imbuida de
dignidad y a partir de él ya no
puede ser manipulada? ¢Podrian
especificarlo?

El investigador va siempre mas alla
de lo permitido legalmente. Esta ley
facilita aun méas su deslizamiento
hacia terrenos de extraordinaria
gravedad.

4. Articulo 5, péarrafo B. El donan-
te... no padece enfermedades
genéticas. Puede no padecer y ser
transmisor. ¢Significaria eso que
cada donante habria de ser anali-

zado para saber si presenta alguna
mutacion en cualquiera de los
genes cuyo andlisis es ahora
factible?

5. Articulo 12, parrafo 1, a).
Enfermedades hereditarias
graves... no susceptibles de trata-
miento curativo postnatal. ¢Y si no
lo hay curativo pero si paliativo?
Se supone que se refiere a enfer-
medades no sdlo hereditarias sino
también genéticas. Ahi entra de
lleno el sindrome de Down. ¢Es
enfermedad grave? Dada la enor-
me variabilidad interindividual en el
desarrollo posterior de una perso-
na con sindrome de Down, ¢como
predecirlo en la etapa embriona-
ria? ¢A qué se llama tratamiento
curativo postnatal? Los profundos
y generalizados avances consegui-
dos en el manejo del sindrome

de Down, ¢como serian
considerados?

Tras un esfuerzo casi sobrehuma-
no, estamos viviendo momentos
criticos para que la sociedad acep-
te sin paliativos, de una vez por
todas y sin discriminacion alguna, a
las personas con sindrome de
Down como personas con plenos
derechos. No podemos enviar a la
sociedad mensajes ambiguos: "es
una persona con pleno derecho,
salvo el pleno derecho a la vida".
Asi jamas conseguiremos gue sean
aceptadas por la sociedad sin con-
diciones, porque los mismos legis-
ladores, al aceptar que puedan ser
discriminadas en razon de lo que
tienen, el sindrome de Down, las
sefalan con una marca extraordi-
nariamente negativa. Son las mis-
mas personas con sindrome de
Down, cuando se les da la
oportunidad de hablar, quienes
defienden su derecho a ser
concebidas y a vivir. [J
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