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INTRODUCCION

Yo no habria nacido.
Mis hijas no habrian nacido.

En octubre de 2021 acudi a una conferencia impartida por el director del
Centro Nacional de Investigaciones Oncologicas (CNIO). En esa conferencia
exponia muchos de los grandes avances que se habian dado en nuestro pais
en el ambito de la oncologia durante los ultimos anos. Casi al final de su
charla celebro el hecho de que se estuviera generalizando la indicacion de
hacer un diagnostico preimplantacional a mujeres jovenes portadoras de
mutacion BRCA con deseo genésico, con la finalidad de evitar el nacimiento

de ninas que portasen dicha mutacion.

En ese tiempo me encontraba pendiente de los resultados de mi propio
estudio genético para saber si el cancer de mama que habia sufrido anos
atras se debia a una mutacion BRCA. En el caso de que yo fuese portadora

probablemente alguna de mis hijas también lo seria.

En este contexto personal, me produjo una profunda impresion el hecho de
que, para el director del CNIO, nuestras vidas, en el caso de ser portadoras
de la mutacion, no merecerian ser vividas. Tal es asi que él celebraba que
mujeres como nosotras ya no fueran a nacer, celebraba que mujeres como
todas las portadoras que he conocido a lo largo de estos anos, no fueran a

nacer. Esta tesis la comencé a escribir ese mismo dia.

Mis preguntas de investigacion eran claras: ¢Por qué se considera un gran
avance el hecho de evitar el nacimiento de mujeres portadoras de mutacion
BRCA? ¢Qué implicaciones tiene esta seleccion embrionaria, qué se gana

con ella? ¢:Qué subyace a ese planteamiento?

La duda que me surgio en ese momento fue si hacer la tesis en medicina o
en bioética. El tema encajaba en los dos ambitos y el itinerario del doctorado
en medicina me resultaba en ese tiempo mas sencillo y accesible. Pero, al
igual que se autodefine la profesora Montserrat Esquerda, yo soy una

meédico a la que le gusta leer.



En esos dias leia a Daniel Innerarity. Al final de un articulo sobre
modernidad y postmodernidad, recapitula tomando La crisis de las ciencias
europeas Yy la fenomenologia trascendental, de Edmund Husserl, como

referencia y escribe:

“El nucleo de la crisis de las ciencias europeas lo constituye la renuncia,
directa o implicita, al conocimiento de lo real. La verdad es el enlace legitimo
de la conciencia y el mundo. Pero la verdad tiene mucho que ver con un
estar mas-alla: algo que s6lo se alcanza desde la conviccién de que el
fundamento comienza donde termina nuestra soberania sobre el mundo, en
los confines de lo disponible, del dominio, la manipulacioén y la utilidad. Una
region que permanece oculta para el interés y so6lo se desvela en la

admiracién” (Innerarity, 1987, p.128).

Esta reflexion de Innerarity me acompano en el proceso de decision. El
abordaje desde la medicina, con su potente carga de ciencia empirica, hace
mas dificil esa “busqueda de la verdad mas alla de lo disponible” que
pretendo en esta tesis. La bioética, sin embargo, me permite trascender la
funcionalidad meédica, al suscitar la reflexion desde y hacia la profunda y

admirable complejidad de la persona.

El hecho de plantear una tesis en bioética que aborde un procedimiento de
seleccion genética me evoca, desde el principio, la ineludible referencia a
algunos autores y corrientes. Por un lado, Hans Jonas y su Principio de
responsabilidad y Michael Sandel (Contra la perfecciéon). Este es,
precisamente, el encuadre en el que pretendo que se desarrolle la
investigacion y la argumentacion. Aunque no se dedicara ningun capitulo
concreto a sus propuestas, ha sido lo reflexionado tras el estudio de ambos
autores lo que subyace al modo de plantear y desarrollar esta tesis. Una

cita de Hans Jonas puede ilustrar este espiritu:

“Si la nueva naturaleza de nuestra accion exige una nueva ética de mas
amplia responsabilidad, proporcionada al alcance de nuestro poder,
entonces exige también —precisamente en nombre de esa responsabilidad—
una nueva clase de humildad. Pero una humildad no debida, como antes, a
nuestra insignificancia, sino a la excesiva magnitud de nuestro poder, es

decir, al exceso de nuestra capacidad de hacer sobre nuestra capacidad de
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prever y sobre nuestra capacidad de valorar y de juzgar. Ante el potencial
casi escatologico de nuestros procesos técnicos, la ignorancia de las
consecuencias ultimas sera en si misma razoén suficiente para una

moderacion responsable” (Jonas, 2014, p.55).

Por otro lado, Julian Savulescu, y su proclamado Principio de beneficencia
procreativa. Es mi intencion alejarme del principalismo angloamericano
como referencia del analisis bioético, pero si pretendo hacer una exposicion
critica de los planteamientos del autor, ya que sus principios guian, en gran
medida, la manera de hacer de los comités éticos de las instituciones que

asesoran y proponen en el tema que nos ocupa.

Con la tesis enmarcada en el ambito de la bioética, el abordaje debera ser
tan amplio como la complejidad del tema: la eliminacion de embriones
portadores de mutacion BRCA, realizada tras una fertilizacion in vitro en
una mujer sin problemas de fertilidad que busca evitar la transmision del
riesgo elevado de cancer de mama o de ovario a la siguiente generacion. Sin
embargo, este procedimiento se plantea a pesar de la existencia de cirugias
reductoras de riesgo que practicamente eliminan esa posibilidad en la edad

adulta.

Nuevamente la lectura, en este caso de Edgar Morin, uno de los filésofos de
la complejidad, me orientdé en ese abordaje. Morin, en El pensamiento
complejo (2003) cuestiona la perspectiva tradicional del conocimiento
cientifico que busca reducir la complejidad de un problema como el que
acabo de plantear a un conjunto de leyes simples que lo expliquen. Cada
paso de toda la secuencia de procedimientos que termina en la destruccion
del embrion portador de una mutacion BRCA pertenece al ambito de una
especialidad distinta, que aplica leyes simples para su ambito exclusivo:
genética, oncologia, medicina reproductiva, cirugia reparadora, medicina
preventiva, psicologia... cada una se ocupa y ofrece soluciones y respuestas
a aspectos muy concretos del tema. Refiriéndose a realidades como esta,
Morin, en su libro Los 7 saberes necesarios para la educacion del futuro,

expone:



“... la hiperespecializacion impide ver tanto lo global (que fragmenta en
parcelas) como lo esencial (que disuelve); impide inclusive, tratar
correctamente los problemas particulares que so6lo pueden ser planteados
y pensados en un contexto (...) El debilitamiento de la percepcion de lo global
conduce al debilitamiento de la responsabilidad (cada uno tiende a
responsabilizarse solamente de su tarea especializada) y al debilitamiento
de la solidaridad (ya nadie siente vinculos con sus conciudadanos)” (Morin,

1999, p.17).

Por eso, en esta tesis, he elegido el marco del pensamiento complejo de
Edgar Morin como el eje metodologico y epistemologico que permita abordar
las maultiples dimensiones cientificas, sociales, éticas y filosoficas que
plantea el diagnostico genético preimplantacional (PGT) en portadoras de
mutaciones BRCA. Considero que este enfoque es el que mas ayuda a
trascender las vigentes visiones reduccionistas y lineales del tema,
integrando perspectivas interdisciplinarias que son esenciales para
comprender y manejar la complejidad inherente a este problema. El reto
esta, segun la propuesta de Morin, en conectar las diferentes dimensiones

del conocimiento, sin fragmentarlas. Esta sera la intencion de esta tesis.

El pensamiento complejo plantea, en primer lugar, la necesidad de
desarrollar un conocimiento objetivo basado en el rigor cientifico y
metodologico. Esto sera central en los capitulos iniciales, donde se
analizaran la arquitectura genética de las mutaciones BRCA, la tecnologia
del PGT y las bases cientificas que sustentan su aplicacion. Este analisis se
fundamenta en el pensamiento cientifico tradicional, pero sin perder de
vista que el conocimiento objetivo tiene sus propios limites y la influencia

de los contextos en los que se produce.

Los fenomenos no existen de manera aislada, sino como parte de sistemas
interconectados. Por ello, esta tesis desarrolla un enfoque sistémico para
situar la problematica del PGT dentro de un marco mas amplio que
contemple sus relaciones con factores sociales, culturales, economicos y
politicos. Esto sera particularmente relevante al analizar como la

implementacion de estas tecnologias afecta no solo a las pacientes



individuales, sino también a las dinamicas del sistema de salud, los factores
socioculturales que influyen en las decisiones y las implicaciones

biopoliticas de la seleccion genética.

Finalmente, y desde un planteamiento que busca comprender los
fenomenos en toda su interrelacion y riqueza, se realizara un analisis desde
la perspectiva filosofica. Este enfoque busca comprender las corrientes de
pensamiento que subyacen a los fenomenos sociales que facilitan la
propuesta del PGT para mutaciones BRCA por parte de las autoridades
sanitarias y su aceptacion generalizada por parte de la poblacion. Esta
forma de proceder es fruto de un tiempo, de nuestro tiempo. Aun siendo
plenamente consciente de que esto puede suscitar controversia y
desacuerdos, este tiempo, desde el ultimo cuarto del siglo pasado hasta
nuestros dias lo asimilaré con la postmodernidad. Conceptualizarlo asi
permite integrar, de forma mas comprensible, la multiplicidad de
dimensiones que conforman los fenomenos humanos y sociales de este

tiempo.

Dentro de ese marco historico-temporal, se realizara una aproximacion a
algunas de las ideas y propuestas de Michael Foucault, Zygmunt Bauman
y Charles Taylor. Esto permitira analizar las caracteristicas de la sociedad
y el contexto historico que han propiciado la convergencia de avances
cientificos, realidades socioeconomicas y dinamicas politicas que facilitan

esa propuesta y aceptacion generalizada del PGT para mutaciones BRCA.

Antes de concluir esta introduccion quiero llamar la atencion sobre el hecho
de que no voy a entrar a valorar el estatuto ontologico del embrion. Siendo
un asunto absolutamente central, su abordaje ha sido ya objeto de infinidad
de estudios, y su toma en consideracion coparia toda exposicion y
argumentacion. Pero no quiero dejar de apuntar que, si nadie cuestionase
la sublime dignidad de la vida humana que atesora el embrion, esta tesis

no tendria sentido, porque no habria nada por lo que preguntarse.
Y nadie cuestionaria si yo habria tenido que nacer.

Y nadie cuestionaria si mis hijas habrian tenido que nacer.
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PARTE I: PERSPECTIVA CLINICA DE LA
MUTACION BRCA Y EL DIAGNOSTICO
PREIMPLANTACIONAL



Capitulo 1: Estado de portadora de la mutacién BRCA

CAPITULO 1: ESTADO DE PORTADORA DE
MUTACION BRCA1/BRCA2

Este capitulo examina la base genética del estado de portadora de
mutaciones en los genes BRCA1l y BRCA2, los riesgos asociados y las
estrategias de asesoramiento y prevencion disponibles. La seccion inicial se
centra en la arquitectura genética, desglosando la estructura y funcion de
los genes BRCA1 y BRCA2, asi como de otros genes de susceptibilidad en
la linea germinal, y aborda la complejidad de interpretar variantes de

significado incierto (VUS) y el riesgo poligénico.

Posteriormente, se realiza un analisis detallado sobre el riesgo y de la
supervivencia en portadoras, explorando los factores especificos que
afectan el riesgo individual y las distintas estrategias preventivas, como el
cribado y la cirugia profilactica, que ofrece opciones de manejo para reducir

drasticamente el riesgo de desarrollar cancer.

Este capitulo proporciona el marco genético necesario para comprender el
estado de portadora de mutaciones en los genes BRCA1 y BRCA2, sus
implicaciones en la salud y las opciones disponibles para el manejo del
riesgo. Al desglosar la arquitectura y funcion de estos genes, junto con otros
genes de susceptibilidad en la linea germinal, se busca clarificar la
complejidad de interpretar variantes de significado incierto (VUS) y el riesgo

poligénico.

El analisis de los riesgos asociados y las tasas de supervivencia en
portadoras permite dimensionar el impacto real en la salud de las mujeres
afectadas. Este analisis facilita una valoracion adecuada de la indicacion
de las decisiones clinicas y preventivas, como el cribado, la cirugia
profilactica y el uso del PGT. Estos aspectos conectan directamente con las

perspectivas sociales y bioéticas que se discutiran mas adelante.



Capitulo 1: Estado de portadora de la mutacién BRCA

1.1.- Arquitectura genética del cancer de mama y ovario
hereditario

El sindrome de cancer de mama y de ovario hereditario (HBOC) es una
condicion en la que el riesgo de padecer los mencionados procesos
oncologicos es significativamente mayor que en la poblacion general. El
mecanismo patogénico mas frecuente es la inactivacion, en linea germinal,
de los genes de BRCA1 y BRCA2. El avance en la tecnologia de
secuenciacion de proxima generacion (NGS) ha permitido conocer en
profundidad la estructura de dichos genes, lo que ha ampliado
significativamente la capacidad diagnostica en lo que respecta a las
mutaciones de los genes BRCA, permitiendo la identificacion temprana de
las mujeres portadoras de esta mutacion. Esta mejora en el diagnostico ha
abierto nuevas posibilidades para la aplicacion de protocolos preventivos

eficaces y precisos.

1.1.1.- BRCA1 Y BRCA2: Estructura genética y significado

Los genes supresores de tumores BRCA1 (OMIM#113705)! y BRCA2
(OMIM#600185) son dos anti-oncogenes. Fueron vinculados por primera
vez a la susceptibilidad al cancer de mama y de ovario en 1994 (BRCA1) por
Miki et al. (Miki et al., 1994)2. Estos genes estan ubicados en los
cromosomas 17q21 y 13q12, respectivamente. Ambos codifican proteinas

supresoras de tumores.

BRCAL1 es una proteina de 1.863 aminoacidos compuesta por 24 exones. Se
han identificado mas de 1.600 mutaciones en el gen BRCAI1, incluidas
deleciones, inserciones y muchos polimorfismos de un solo nucleétido (SNP)
en las secuencias codificantes o no codificantes. BRCA2 es una proteina de

3.418 aminoacidos. Contiene 27 exones. Se han identificado mas de 1.800

1 ONIM son las siglas de Online Mendelian Inheritance in Man, una base de datos de genes
humanos y trastornos y rasgos genéticos.

2 La mayoria de las fuentes consultadas estan publicadas en inglés. Se incluiran ademas
algunas referencias a publicaciones en francés y otras pocas, de documentos legales, en
sus idiomas originales. Las citas de los textos originales en inglés y francés han sido
traducidas por la autora de esta tesis para facilitar la fluidez en la lectura del documento.
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Capitulo 1: Estado de portadora de la mutacién BRCA

mutaciones diferentes, principalmente inserciones de marco de lectura,

deleciones y mutaciones sin sentido (Gorodetska et al., 2019).

Durante su ciclo de vida, las células enfrentan danos en su ADN en
multiples ocasiones. Las células dependen de mecanismos altamente
regulados para detectar y reparar estos danos, ya que su integridad y
supervivencia estan directamente vinculadas a la estabilidad de su material

genético.

La integridad del genoma esta continuamente amenazada por la agresion
de agentes ambientales como la radiacion de alta energia y elementos
quimicos capaces de causar mutaciones, asi como de sustancias
producidas naturalmente por el propio metabolismo. Asi mismo, durante el
proceso de replicacion del ADN que tiene lugar en toda multiplicacion
celular, pueden surgir obstaculos que interrumpen dicho proceso,
aumentando el riesgo de mutaciones genéticas. Si estas lesiones no se
reparan adecuadamente, pueden desencadenar cambios catastroéficos en el
genoma, contribuyendo al desarrollo de enfermedades como el cancer o
trastornos neurologicos entre otras muchas patologias. Entre todas las
formas de dano al ADN, las roturas de doble cadena representan la mayor
amenaza para la estabilidad genética. Estas roturas, como ya se ha
indicado, pueden ocurrir debido bien a la exposicion a productos quimicos
o bien al colapso de la maquinaria celular durante la replicacion.
Afortunadamente, existen diferentes mecanismos de reparacion del ADN,
como la recombinacion homoéloga, que ayudan a mantener la integridad del

genoma (Tarsounas & Sung, 2020).

Los genes BRCA1 y BRCA2 desempenan una funcion vital en la
preservacion de la integridad genomica, ya que codifican para proteinas
imprescindibles en el proceso de recombinacion homéloga, que facilita la
reparacion precisa del ADN. Esta es la razon por la cual la pérdida de la
funcion de BRCA resultara en inestabilidad genémica, lo que eventualmente
conducira a la transformacion oncogénica de células no tumorales en

células iniciadoras de tumores (también Illamadas células madre



Capitulo 1: Estado de portadora de la mutacién BRCA

cancerosas), y podra afectar también a la velocidad de progresion del tumor

(Venkitaraman, 2014).

En torno a un 70-80% de las mutaciones en los genes BRCA llevan a la
produccion de una proteina disfuncional o a la ausencia de su producto
proteico que imposibilita la recombinacion homoéloga. Estas mutaciones son
clinicamente relevantes y se vinculan con un mayor riesgo de padecer

cancer de mama y de ovario (Gorodetska et al., 2019).

Las mutaciones de los genes cobran especial trascendencia cuando afectan
a la linea germinal. Esto es, cuando afectan a las células productoras de
ovulos o espermatozoides, dando lugar a gametos con mutaciones. Estas

mutaciones, por tanto, se pueden trasmitir a la siguiente generacion.

Las mutaciones en la linea germinal de BRCA que resultan en la pérdida de
su funciéon incrementan significativamente la probabilidad de desarrollar
cancer de mama y ovario (Findlay et al., 2018). Algunas mutaciones
especificas también se han asociado con un mayor riesgo de diversos tipos
de canceres, como los de prostata, colorrectal, estomago y pancreas,

aunque su incidencia es baja (Doddato et al., 2021).

Se estima que la prevalencia de mutaciones perjudiciales en BRCA es de
alrededor de 1 cada 400-500 personas en la poblacion general y afecta a
todos los grupos étnicos y razas, pero existen algunas poblaciones con una
prevalencia mas alta, como los judios asquenazies, entre los cuales 1 de

cada 40 individuos es portador (Yoshida, 2021).

En la mayoria de los casos, las variantes patologicas de BRCA1 o BRCA2
son heredadas de uno de los padres, llevando consigo una susceptibilidad
al cancer que se transmite de manera autosémica dominante (lo que implica
una probabilidad del 50% de transmitir a los hijos la mutacion) (Friedman
et al., 2012). El riesgo promedio de cancer difiere entre los dos genes: para
BRCAI, el riesgo promedio evaluado de cancer de mama varia entre 57 y
65% y de ovario entre 20 y 50%, mientras que para BRCA2, el riesgo varia
entre 35y 57% para cancer de mama y entre 5 y 23% para cancer de ovario

(Dean et al., 2021).
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Capitulo 1: Estado de portadora de la mutacién BRCA

Entre todas las pacientes con cancer de mama sin sesgo de seleccion, la
tasa de retencion de la mutacion BRCA1/2 se estima, segun los diversos
estudios, del 4,2 al 6,1% Entre las mujeres con cancer de ovario, la tasa de

retencion de la mutacion BRCA1/2 fue del 8,3 al 14,7% (Yoshida, 2021).

Estos datos revelan que un numero considerable de personas que portan
una mutacion en BRCA u otro gen de susceptibilidad pueden no desarrollar
la enfermedad. Este fenémeno se conoce como penetrancia reducida o
incompleta. El origen de la penetrancia variable puede obedecer a factores
variados, incluyendo la influencia de genes no vinculados, cambios
epigenéticos, factores ambientales, la naturaleza especifica de la mutacion
o la dosis del alelo. Este fenéomeno puede explicar por qué algunas
enfermedades genéticas se transmiten ocasionalmente a través de padres
no afectados, o por qué hay individuos sanos que tienen numerosas
variantes potencialmente patogenas en su genoma sin manifestar efectos

adversos evidentes (Cooper et al., 2013).

Los perfiles de expresion génica y los estudios de hibridacion genéomica
comparativa de matriz revelan que los genes de susceptibilidad altamente
penetrantes como BRCA1/2 pueden tener un impacto significativo en la
firma transcriptomica, la histopatologia, el patron inmunohistoquimico, la
respuesta a la terapia y el pronostico de los tumores de mama, ovario y

otros tumores asociados (Daum et al., 2018).

1.1.2.- Otros genes de susceptibilidad en linea germinal

Inicialmente, las directrices para detectar genes de susceptibilidad
hereditaria en pacientes con carcinoma de mama se centraban en las
variantes BRCA1/2. Sin embargo, investigaciones como la de Beich (2019)
revelaron que, en casi la mitad de las pacientes diagnosticadas con cancer
de mama y mutaciones genéticas patologicas en la linea germinal, el gen
afectado no era BRCA1 o BRCA2. Por lo tanto, la recomendacion actual es
que todas las pacientes diagnosticadas con cancer de mama se sometan a

pruebas de paneles genéticos ampliados.
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Un extenso analisis retrospectivo realizado por Buys (2017) incluyo a
35.409 mujeres con diagnostico de cancer de mama que se sometieron a
pruebas genéticas clinicas utilizando un panel de 25 genes. Los resultados
indicaron que menos de la mitad de las personas que cumplen con los
criterios de sospecha de cancer de mama y ovario hereditarios son
portadoras de variantes patogenas en los genes BRCA1 (24.0%) y BRCA2
(24.4%). Ademas, el 40.9% de las variantes patogenas identificadas estaban
presentes en otros genes asociados con el cancer de mama, como CHEK2

(11.7%), ATM (9.7%) y PALB2 (9.3%).

Mas recientemente, un estudio de casos y controles basado en la poblacion
(Hu et al., 2021), utiliz6 un panel personalizado de secuenciacion genética
para identificar variantes patogénicas en 28 genes asociados con
predisposicion al cancer. Este estudio incluyo a 32.247 mujeres con cancer
de mama (pacientes de casos) y 32.544 mujeres no afectadas (controles). Se
encontro que las variantes patogénicas en BRCA1l y BRCA2 estaban
asociadas con un alto riesgo de cancer de mama, mientras que las variantes
en PALB2 se asociaban con un riesgo moderado. Otras variantes
patogénicas estaban asociadas con diferentes subtipos de cancer de mama,

como receptores de estrogeno positivos o negativos, segin el gen afectado.

El empleo de tecnologias de secuenciacion de vanguardia, que posibilitan la
secuenciacion de varios genes simultaneamente, ha incrementado la
deteccion de mujeres con un mayor riesgo de cancer de mama. Sin embargo,
esto también ha generado nuevos retos, como una mayor probabilidad de
encontrar variantes de significado incierto (VUS) o variantes patogénicas

con relevancia clinica limitada (Buys et al., 2017).

1.1.3.- El problema de las variantes de significado incierto (VUS)

Actualmente, la capacidad para prever las consecuencias fenotipicas
(enfermedades, alteraciones o disfunciones) de cualquier variante
patogénica en el genoma humano es muy limitada. Esta capacidad de
estimar las consecuencias de una variacion en el genoma se hace

especialmente dificultosa cuando nos encontramos frente a lo que
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conocemos como variantes de significado incierto (variantes aparecidas en
el analisis del genoma de un paciente de las que no hay certeza de si estan
realmente relacionadas con una enfermedad). Este desafio se vuelve
especialmente problematico debido a la gran cantidad de VUS identificadas
en los genes que se denominan accionables. Estos genes son aquellos cuya
alteracion conlleva un alto riesgo de enfermedad grave, y esta puede
prevenirse o mitigarse mediante acciones o recomendaciones médicas
especificas, y cuyo riesgo y penetrancia son bien conocidos (Pampols,

2021).

En los ultimos anos, la prevalencia de VUS en genes accionables ha
aumentado hasta constituir aproximadamente el 20% de los hallazgos.
Aunque se ha logrado reducir la prevalencia de VUS a menos del 5% para
los genes BRCA1 y BRCA2, el aumento global se debe a la inclusion de
genes menos estudiados en los analisis de paneles genéticos rutinarios.
Como resultado, alrededor de una de cada cinco personas que buscan
asesoramiento actualmente recibe un resultado de VUS, lo que genera clara
incertidumbre y aumenta la posibilidad de recibir medidas preventivas o
terapéuticas inapropiadas. Este desafio se agrava significativamente
cuando se realizan analisis de exoma o genoma completo ya que la
distincion entre variantes benignas raras y mutaciones patogénicas
requiere un analisis exhaustivo y multifactorial, que a menudo no se realiza
de manera completa en el contexto de las pruebas clinicas (Rhiem et al.,

2022).

En este sentido, los estudios de causalidad deben incluir la segregacion de
genotipos dentro de la familia, la coocurrencia en otras familias afectadas,
la frecuencia alélica, la naturaleza del cambio en la proteina codificada, asi
como analisis funcionales de proteinas y vias biolégicas. En ausencia de
respuestas claras a la mayoria de estos interrogantes, la atribucion de la
variante como causante de una enfermedad permanece incierta (Altarescu

et al., 2015).
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1.1.4.- El riesgo poligénico

Aunque la predisposicion al cancer de mama u ovario esta fuertemente
influenciada por la herencia de mutaciones en genes como los BRCA 1/2,
en anos recientes se ha comprobado que también existe un componente
poligénico significativo. Mediante paneles genéticos extensos, se han
identificado mas de cien pequenas variantes, llamadas polimorfismos de un

solo nucleotido (SNP), asociadas con el riesgo de cancer de mama.

Estas variantes comunes tienen efectos individuales pequenos, pero
acumulativos, sobre el riesgo de enfermedad. Su influencia colectiva puede
ser resumida en una medida Unica mediante una puntuacion de riesgo
poligénico. AUn no esta completamente claro como este riesgo poligénico,
estas pequenas variaciones en multiples vias celulares, afectan a la
interrupcion de vias especificas implicadas en el mantenimiento de la
integridad del ADN debido a mutaciones en los genes BRCA y otros genes
de susceptibilidad germinal, pero estudios como el realizado por Fahed

(2020) han confirmado esta relacion.

En dicho estudio, primero se identificaron las mutaciones concretas
mediante la secuenciacion de los genes BRCA1 y BRCA2 en un grupo de
casos de cancer de mama y un grupo de controles. Luego se calculo el riesgo
poligénico para el cancer de mama utilizando una puntuacion poligénica
validada previamente. El modelo combinado de la mutacion concreta del
gen BRCA y la puntuacion poligénica estimo6 que el riesgo de cancer de
mama entre portadores de una variante BRCA1 o BRCA2 podia ser hasta

16,68 veces mayor en ciertos percentiles de la puntuacion poligénica.

Ademas, al modelarse como la probabilidad de enfermedad a los 75 anos,
el riesgo entre los portadores de la mutacion BRCA vario del 12,7% al
75,7%, mientras que entre los no portadores varié del 3,3% al 29,6%. Es
evidente que la evaluacion del riesgo poligénico modifica de manera
importante la estimacion del riesgo de cancer de mama. Y esto lo hace hasta
tal punto que el riesgo de padecer cancer de mama en una paciente

portadora de mutacion BRCA pueda ser claramente menor que el de otra
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mujer que no sea portadora si se dan determinadas condiciones de riesgo

poligénico.

Aunque la predisposicion al cancer de mama u ovario esta fuertemente
influenciada por la herencia de mutaciones en genes como los BRCA 1/2,
en anos recientes se ha reconocido que también existe un componente
poligénico significativo. Mediante paneles genéticos extensos, se han
identificado mas de cien pequenas variantes (polimorfismos de un solo

nucleotido, SNP) asociadas con el riesgo de cancer de mama.

1.2.- Riesgo y supervivencia

Como ya se ha expuesto en el apartado anterior, el riesgo promedio de
desarrollar cancer en pacientes portadoras difiere entre los dos genes: para
BRCAI, el riesgo promedio evaluado de cancer de mama varia entre 57 y
65% y de ovario entre 20 y 50%, mientras que para BRCA2, el riesgo varia
entre 35y 57% para cancer de mama y entre 5 y 23% para cancer de ovario

(Dean et al., 2021).

1.2.1.- Riesgos diferenciales en BRCA1 y BRCA2

El manejo clinico adecuado de las personas portadoras de mutaciones en
BRCA1 y BRCA2 requiere una evaluacion precisa y prospectiva del riesgo
de desarrollar cancer. Esto implica analizar detalladamente los riesgos
especificos asociados con la mutacion para cada grupo de edad en cuanto
al cancer de mama y de ovario, y calcular como estos riesgos se ven
afectados por los antecedentes familiares de cancer y la ubicacion exacta

de la mutacion.

Para la mayoria de las mujeres, el riesgo de desarrollar cancer de ovario
epitelial no alcanza niveles superiores a los de la poblacion general hasta
alrededor de los 40 anos en aquellas con una variante patogénica en el gen
BRCA1, y mas cerca de los 50 anos cuando se trata de una portadora de

mutacion en BRCA2 (Phillips & Friedlander, 2022).

15



Capitulo 1: Estado de portadora de la mutacién BRCA

Aunque en la actualidad no se puede determinar con certeza el riesgo real
asociado a cada una de las variantes patogenas observadas, si esta claro
que el riesgo de cancer de mama aumenta para las mujeres portadoras de
BRCA1 y BRCA2 en funcion del numero de familiares de primer y segundo
grado diagnosticados con cancer de mama. Se ha demostrado que para
aquellas mujeres con dos o mas familiares de primer o segundo grado
diagnosticados con cancer de mama, en comparacion con aquellas sin
antecedentes familiares, el riesgo relativo para el cancer de mama fue de

1,99 (Findlay et al., 2018).

Respecto a las modificaciones del riesgo relacionadas con la posicion de la
mutacion, se ha observado que las mutaciones de BRCA1 ubicadas fuera
de la region delimitada por las posiciones ¢.2282 a c.4071 estan asociadas
con un riesgo significativamente mayor de cancer de mama en comparacion
con las mutaciones dentro de esta region. De manera similar, las
mutaciones fuera del sitio critico de la recombinacion homodloga del centro
de cancer ovarico (OCCR) también se han relacionado con un riesgo
significativamente mayor de cancer de mama en comparacion con las

mutaciones dentro del OCCR (Kuchenbaecker et al., 2017).

También se han observado diferencias respecto al riesgo de cancer segun la
variante BRCA. El alelo BRCA1 p.Argl1699Gln se ha identificado como una
variante con penetrancia reducida, relacionada con un riesgo intermedio de
desarrollar cancer de mama o de ovario. Se estima que el riesgo acumulado

hasta los 70 anos para este tipo de cancer es del 24%.

En contraste, el alelo BRCA2: p.Lys3326Ter se ha asociado con un menor
riesgo de cancer de mama y ovario en comparacion con otras variantes
patogénicas de BRCA2. Este hallazgo se basa en un extenso estudio de
casos y controles realizado por un consorcio internacional (Petrucelli et al.,

2022).

Finalmente, y de acuerdo con lo anteriormente expuesto, el riesgo poligénico
especifico de cada mujer va a condicionar un efecto mas o menos

determinante en la interrupcion de vias especificas implicadas en el
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mantenimiento de la integridad del ADN causada por la mutacion en los

genes BRCA. Esto va a aumentar o disminuir su penetrancia.

Con todo, y mas alla de la transcendencia de la estimacion del riesgo, la
principal preocupacion de pacientes y profesionales sanitaros a la hora de
abordar los problemas relacionados con el estado de portador de la
mutacion es la mortalidad derivada del cancer de mama o de ovario

condicionados por las mutaciones de los genes BRCA en linea germinal.

Un estudio prospectivo de cohortes (Copson et al., 2018) propuso identificar
las disparidades de supervivencia en casos de cancer de mama de inicio
temprano entre mujeres afectadas con o sin mutaciones de la linea germinal
BRCA1 o BRCA2, con el propdsito de evaluar el impacto de dichas
mutaciones. Estudiar especificamente a mujeres jovenes tiene un sentido
claro: a pesar de que solo un pequeno porcentaje de los casos de cancer de
mama, el 5%, se detectan en mujeres menores de 40 anos, una cantidad
considerable de fallecimientos por esta enfermedad se registra en este grupo
de edad.

El objetivo principal del estudio de Copson fue determinar la supervivencia
general para todas las portadoras de mutacion en BRCA1 o BRCA2 en
comparacion con aquellas que no lo son (BRCA negativo) a los 2, Sy 10

anos posteriores al diagnoéstico de cancer de mama.

Este estudio reafirmo que las pacientes diagnosticadas de cancer de mama
invasivo entre los 18 y 40 anos presentan una tasa de mortalidad especifica
alta por cancer de mama, y una proporcion significativa de ellas son
portadoras de mutaciones en BRCA1 y BRCA2. A pesar de ello, no hay
pruebas concluyentes de que estas mutaciones de la linea germinal BRCA1
o BRCA?2 afecten notablemente la supervivencia general en casos de cancer
de mama en ese rango de edad después de ajustar por factores pronosticos

conocidos.

La supervivencia global fue del 97,0% (IC del 95%: 94,5-98,4) en pacientes
con BRCA positivo frente al 96,6% (95,8-97,3) en pacientes con BRCA
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negativo a los 2 anos; 83,8% (79,3-87,5) versus 85,0% (83,5-86,4) a los 5
anos;y 73,4% (67,4-78,5) versus 70,1% (67,7-72,3) a los 10 anos.

1.2.2.- Influencia de otros factores de riesgo

Ademas de los ya mencionados, existen otros elementos que incrementan
el riesgo de padecer cancer de mama y que también pueden modificar la
incidencia de cancer de mama en portadoras de mutacion BRCA. Estos
incluyen la densidad mamografica, aspectos relacionados con la
reproduccion (tales como la edad en que ocurrio6 la primera menstruacion,
la edad de la menopausia, el numero de embarazos y la edad al tener el
primer hijo), influencias hormonales externas (como el uso de
anticonceptivos orales o la terapia hormonal para la menopausia),
caracteristicas antropométricas (como la estatura y el indice de masa
corporal) y aspectos de estilo de vida (como el consumo de alcohol) (Lee et
al., 2019). Considerar estos riesgo riesgos que pueden superponerse a la
mutacion en BRCA1l y BRCA2 es fundamental para ofrecer una vision
integral del riesgo de cancer de mama en portadoras ya que , como se
enunciara a lo largo de este capitulo, la expresion de este riesgo no es
uniforme. Considerar estos elementos permite contextualizar mejor la
heterogeneidad en la evolucion de la enfermedad y refuerza la necesidad de
un enfoque personalizado en la evaluacion del riesgo y la toma de decisiones

clinicas.

1.2.3.- Modelos integrales de calculo de riesgo

Como ha quedado claro en todo lo anteriormente expuesto, la evaluacion
del riesgo de cancer de mama no debe limitarse a un unico factor, sino que
debe considerar la interaccion compleja de una amplia gama de variables.
De esta manera, la estratificacion del riesgo surge como una herramienta
fundamental para clasificar a las mujeres en funcion de su susceptibilidad
individual al cancer de mama. Esta clasificacion permite optimizar las
intervenciones preventivas y de deteccion, dirigiendo los recursos y

esfuerzos hacia las poblaciones con mayor riesgo.
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Con el objetivo de integrar la informacion proveniente de diversos factores
de riesgo y proporcionar una evaluacion individualizada del riesgo de cancer
de mama, se han desarrollado diversas herramientas predictivas. Entre las
mas utilizadas se encuentra el modelo BOADICEA (Breast and Ovarian

Analysis of Disease Incidence and Carrier Estimation Algorithmes).

BOADICEA es un modelo computacional integral que considera una amplia
gama de factores de riesgo, incluyendo el historial familiar, los factores
hormonales y de estilo de vida, las variantes genéticas raras y comunes, y
la densidad mamografica. Esta herramienta permite calcular el riesgo
individual de desarrollar cancer de mama o de ovario en un periodo de

tiempo especifico.

La evaluacion individualizada del riesgo de cancer de mama ofrece
importantes beneficios para las mujeres y el sistema de salud, como el
hecho de favorecer la toma de decisiones informadas, o la optimizacion de

recursos (Lee et al., 2019).

1.2.4.- Estrategias de reduccion del riesgo en portadoras

1.2.4.1.- Cirugia reductora de riesgos

La mastectomia reductora de riesgo (MRR) y la salpingooforectomia
profilactica (RRSO) han surgido como opciones preventivas para mujeres
con mutaciones BRCA. La eficacia de estas estrategias se ha corroborado
en varios estudios. Entre ellos destaca un estudio de cohortes prospectivo
a gran escala (Domchek et al., 2010). El estudio incluy6 a 2.482 mujeres
portadoras de mutaciones BRCA1 o BRCA2, seguidas durante un periodo
de 35 anos (entre 1974 y 2009). Las participantes fueron reclutadas en 22
centros de Europa y América del Norte. Los resultados del estudio fueron

contundentes y sumamente alentadores:

- Mastectomia reductora de riesgo: Ninguna de las 247 mujeres que se
sometieron a una MRR fue diagnosticada con cancer de mama durante el

periodo de seguimiento. En contraste, 98 mujeres del grupo que no se
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sometio a la cirugia (n=1.372) desarrollaron cancer de mama. Este hallazgo
representa una reduccion del riesgo de cancer de mama del 100% en las
mujeres que optaron por la MRR. Un estudio reciente informa de que la tasa
de mortalidad por cancer de mama en los 15 anos posteriores a la
mastectomia bilateral de reduccion de riesgo se situa en el 0,95% (Metcalfe,

Kelly et al., 2024).

- Salpingooforectomia (Extrirpacion de trompas y ovarios) profilactica :
Las mujeres que se sometieron a una RRSO experimentaron un riesgo
significativamente menor de desarrollar cancer de ovario en comparacion
con aquellas que no se sometieron a la cirugia (1% frente a 6%,
respectivamente). Este resultado demuestra la eficacia de la RRSO en la

prevencion del cancer de ovario en mujeres con mutaciones BRCA.

Este estudio prospectivo a gran escala proporciona evidencia soélida que
respalda la eficacia de la MRR y la RRSO como estrategias preventivas para
mujeres con mutaciones BRCA1 y BRCA2. Los resultados del estudio son
claros: la MRR elimina por completo el riesgo de cancer de mama en estas
mujeres, mientras que la RRSO reduce significativamente el riesgo de
cancer de ovario. Estos hallazgos representan un avance significativo en la
lucha contra el cancer de mama y de ovario, y brindan a las mujeres con
mutaciones BRCA opciones preventivas altamente efectivas para proteger

su salud.

El estudio incluy6 una muestra grande y diversa de mujeres portadoras de
mutaciones BRCA de diferentes regiones del mundo, lo que permite la
generalizar de los resultados. El seguimiento prolongado de 35 anos

permitié evaluar los efectos a largo plazo de la MRR y la RRSO.

Los resultados del estudio coinciden con los de otras investigaciones que
han demostrado la eficacia de la MRR y la RRSO en la prevencion del cancer
de mama y ovario. Este estudio representa un hito importante en la
comprension y el manejo del cancer hereditario de mama y ovario, y ofrece
a las mujeres con mutaciones BRCA opciones preventivas altamente

efectivas para proteger su salud (Domchek et al., 2010).
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Pero, ciertamente, hay que tener en cuenta que, en lo que respecta al cancer
de ovario, existe un riesgo residual: si bien la RRSO no elimina por completo
el riesgo de cancer de ovario, el riesgo residual que persiste después de la
cirugia es bajo, oscilando entre el 2% y el 4% para el cancer peritoneal

primario en portadoras de mutaciones BRCA (Kuchenbaecker et al., 2017).

La RRSO no solo ofrece beneficios en términos de reduccion del riesgo de
cancer, sino que también impacta positivamente en el bienestar y la calidad
de vida de las mujeres que optan por ella. Un estudio ha demostrado que
mas del 85% de las mujeres que se someten a RRSO reportan altos niveles
de satisfaccion con la decision tomada. La RRSO brinda a las mujeres una
mayor tranquilidad al reducir significativamente la probabilidad de
desarrollar cancer de ovario, lo que se traduce en una menor preocupacion
por esta enfermedad (Phillips & Friedlander, 2022). Ademas, un reciente
estudio sugiere que entre las mujeres con una variacion de secuencia
BRCA1 o BRCAZ2, la ooforectomia se asocia con una reduccion significativa

de la mortalidad por todas las causas (Kotsopoulos et al., 2024).

El momento ideal para la RRSO debe individualizarse en funciéon de las
circunstancias y preferencias de cada mujer. En general, la RRSO se ofrece
una vez que se completa la formacion de la familia. Sin embargo, existen
excepciones para mujeres que desean preservar su fertilidad o para aquellas

con antecedentes familiares de canceres tempranos (Oxley et al., 2024).

La MRR con preservacion del complejo areola-pezon es una medida
altamente preventiva contra el cancer de mama en mujeres portadoras de
mutaciones genes BRCA1l y 2. Este enfoque quirurgico implica la
extirpacion completa de las glandulas mamarias, incluyendo el tejido
mamario y los conductos, con la preservacion del pezon y la areola. La
técnica se basa en eliminar el tejido mamario donde es mas probable que
se desarrolle el cancer, manteniendo al mismo tiempo la integridad estética
y sensorial del pezon y la areola (Jakub et al., 2018). Se recomienda

realizarla entre los 30 y 35 anos.
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La salpingooforectomia, como medida profilactica, se considera el estandar
de oro para reducir el riesgo de cancer de ovario en mujeres con alto riesgo.
Sin embargo, entre el 20% y el 30% de las mujeres retrasan o rechazan esta
intervencion debido a los efectos adversos significativos asociados o

percibidos.

El riesgo de cancer de ovario aumenta exponencialmente con el tiempo,
desde menos del 3% para pacientes menores de 40 anos, pasando al 10% a
los 50 anos hasta alcanzar el 49% y el 21% para las mutaciones BRCA1 y
BRCA2, respectivamente, a los 80 anos (Ramus et al., 2012). Se ha
identificado la trompa de Falopio, y especialmente las fimbrias, como el
origen anatomico en mas del 75% de los canceres serosos de alto grado

asociados a mutacion BRCA.

Partiendo de estos dos presupuestos, la fimbriectomia puede postularse
como una opcion mas aceptable para las mujeres. En este sentido, un
estudio piloto prospectivo (NCT01608074) (Leblanc et al., 2023) acaba de
evaluar la eficacia de la fimbriectomia radical seguida de una ooforectomia
retardada (PSDO) en la prevencion del cancer invasivo de ovario y pélvico,
junto con la seguridad de ambos procedimientos. El estudio incluyo a
mujeres premenopausicas de al menos 35 anos con alto riesgo de cancer de
ovario que habian rechazado la salpingooforectomia. Entre enero de 2012 y
octubre de 2014, 121 pacientes se sometieron a fimbriectomia radical. Se
detecto neoplasia oculta en dos casos, ambos con carcinoma de ovario
seroso tubarico de alto grado. Después de un seguimiento mediano de 7,3
anos, no se observaron casos de cancer pélvico invasivo. Tampoco se

encontraron anomalias en la biopsia de la ooforectomia tardia.

Por otra parte, otro estudio valora el punto de vista de las mujeres y
concluye que, en general, las mujeres portadoras de la mutacion BRCA
mostraron gran interés en la fimbriectomia radical aun teniendo en cuenta
el riesgo adicional potencial (Mohr-Sasson et al., 2023). Todo esto abre la
posibilidad indicar PSDO seguida de ooforectomia tardia como alternativa

segura y bien tolerada para reducir el riesgo de cancer de ovario en mujeres
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portadoras de mutacion BRCA que la RRSO a la vez que evita las

consecuencias fisicas y psicologicas de la menopausia precoz.

Estos hallazgos ponen de manifiesto una cuestion bioética fundamental que
enlaza con la reflexion central de esta tesis: si existen estrategias
preventivas altamente eficaces, como la mastectomia reductora de riesgo
(MRR) y la salpingooforectomia reductora de riesgo (RRSO), que
practicamente eliminan la posibilidad de desarrollar cancer en portadoras
de mutacion BRCA, ¢es justificable la eliminacion de embriones portadores
a traves del PGT? La capacidad de evitar el cancer mediante intervenciones
quirurgicas plantea un dilema profundo sobre el valor de la vida y la
justificacion de su descarte antes de nacer. En este contexto, la pregunta
central no es solo si es éticamente aceptable seleccionar embriones sin
mutaciones, sino si la mera predisposicion genética a un riesgo que puede
ser mitigado justifica impedir el nacimiento de individuos que, con acceso

a estrategias preventivas, podrian vivir una vida plena y saludable.

1.2.4.2.- Programas de Screening

Dada la tendencia global actual hacia la maternidad en edades mas
avanzadas, muchas mujeres portadoras de la mutacion BRCA no han
podido completar sus planes de tener hijos antes de la edad recomendada
para la RRSO. Una alternativa a la cirugia reductora de riesgo es la
vigilancia por resonancia magnética (RM) anual, que ofrece también una
drastica reduccion de la mortalidad. Un reciente estudio de cohorte a gran
escala, que incluyo a 1.442 mujeres con BRCA1l y 314 con variantes de
secuencia BRCA2, proporciona evidencia contundente sobre la eficacia de
la vigilancia por RM (Lubinski et al., 2024). Las participantes se sometieron

a una media de 4,7 examenes de RM durante el seguimiento del estudio.

Los hallazgos del estudio fueron inequivocamente positivos. Se observo una
sustancial disminucion de la mortalidad: las mujeres que se sometieron a
vigilancia por RM experimentaron una notable reduccion del 80% en la
mortalidad por cancer de mama en comparacion con aquellas que no se

sometieron a la prueba. Se evidenciéo también una tasa de mortalidad
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significativamente mas baja: a los 20 anos de seguimiento, el riesgo de
mortalidad por cancer de mama fue del 3,2% en el grupo de vigilancia por
RM, mientras que en las mujeres que no se sometieron a la prueba, la cifra

alcanzo6 el 14,9%.

1.2.4.3.- Terapia de reemplazo hormonal

Para las mujeres con alto riesgo de cancer de ovario, especialmente aquellas
con mutaciones BRCA1 y BRCA2, la RRSO se presenta como una poderosa
herramienta preventiva. Sin embargo, la decision de someterse a este
procedimiento implica una serie de consideraciones complejas que deben
abordarse de manera individualizada, como los riesgos quirurgicos, el
cambio en la imagen corporal o las consecuencias de la menopausia precoz
como la sintomatologia vasomotora o el incremento de la disfuncion sexual

causada por la disminucion de estrogenos que implica la ooforectomia.

A este respecto es importante tener en cuenta que la terapia hormonal
sustitutiva para tratar las consecuencias de la menopausia precoz puede
mejorar sensiblemente la sintomatologia y la calidad de vida (Siyam et al.,
2017) y no hay contraindicacion generalizada para su uso pacientes
portadoras con RRSO. Varios estudios observacionales han evaluado el uso
de TRH en portadoras de BRCA1/BRCA2 después de la RRSO
premenopausica (Wei et al., 2022). Las investigaciones sugieren que, a
diferencia de las mujeres mayores, la TRH para mujeres en menopausia
temprana no incrementa el riesgo de cancer de mama, incluso en el caso de
aquellas que son portadoras de BRCA1 y BRCA2 (siempre que se hallan
sometido a una cirugia preventiva) (Manchanda et al., 2022). La evidencia
sugiere que la TRH puede usarse de manera segura en portadoras de
mutaciones BRCA1/2 por un periodo de hasta 4,3 anos sin un aumento

significativo en el riesgo de cancer de mama (Vermeulen et al., 2019).

Varios estudios, realizados con diferentes numeros de participantes,
encontraron una reduccion significativa en la funcion sexual con la
salpingooforectomia bilateral; ningun estudio revel6 cambios en la funcion

sexual asociados con la mastectomia poscirugia. Los pocos estudios
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disponibles indicaron que la terapia hormonal para la menopausia produjo
una mejora significativa en la funcion sexual, aunque la funcion sexual
posoperatoria no pudo alcanzar los niveles iniciales con la terapia (Morgan

et al., 2023).

1.3.- Asesoramiento genético a portadoras de mutacion
BRCA1/BRCA2

La complejidad inherente a la traduccion genética de las mutaciones BRCA1
y BRCA2 implica la necesidad de enfoques individualizados para la
evaluacion y el manejo del riesgo asociado y la importancia de
contextualizar cada caso dentro de un marco integral y personalizado. El
asesoramiento genético a las familias con historial de cancer hereditario es
fundamental para abordar la incertidumbre asociada al riesgo. El
asesoramiento requiere la intervencion de especialistas en consejo genético,
quienes llevaran a cabo una evaluacion individual del riesgo para cada
miembro de la familia, asi como determinaciones genéticas oportunas,
teniendo como objetivo proponer opciones para conseguir la mejor calidad

de vida posible.

La evaluacion de la calidad de vida en contextos de enfermedades no
modificables, como el cancer hereditario, requiere un enfoque integral y
multidisciplinario (Contreras et al., 2023). Este enfoque, que se centra en
la probabilidad de padecerlo, tiene como finalidad principal aumentar la
cantidad de anos vividos. Junto a ello siempre se aborda la percepcion de
bienestar, que acompana de manera constante los diversos momentos del
proceso de asesoramiento a mujeres portadoras de mutacion, incluyendo

diagnostico, seguimiento, tratamiento y prevencion.

Por ello es imprescindible que el consejo genético pueda dar respuesta a las
inquietudes y demandas de informacion de las mujeres. Segun el estudio
de Park y colaboradores que coincide con otros realizados previamente,
senala las que las principales necesidades de informacion son las

siguientes: estrategias de reduccion de riesgos (94,4%), evaluacion
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personalizada de riesgos (66,7%), implicaciones familiares de los canceres
hereditarios (55,6%), toma de decisiones sobre opciones de reduccion de
riesgos (44,4%), psicologicas (38,9%), pruebas genéticas en cascada
(33,3%), el papel de los genes BRCA en los canceres hereditarios (22,2%),
cuestiones sociales relacionadas con las pruebas genéticas (16,7%) y

tratamiento/diagnostico del cancer (5,6%) (Park et al., 2023a).

No existe una legislacion nacional ni europea que regule la accion de los
asesores genéticos, pero si un codigo de buenas practicas profesionales
propuesto por el European Board of Medical Genetics (2013). Entre sus
indicaciones destacan, en primer lugar, ofrecer informacion precisa sobre
la gama de opciones disponibles para los pacientes, respetando su derecho
a tomar decisiones basadas en sus propias creencias y valores. Y, en

segundo lugar, permitirles tomar decisiones informadas, libres de coercion.

En nuestro entorno, aunque los oncoélogos y los genetistas son los
profesionales mas comunmente consultados, los especialistas en medicina
reproductiva estan desempenando un papel cada vez mas importante en el
asesoramiento a los portadores de mutaciones BRCA sin cancer (Vukovic et
al., 2021). Pese a ello, seria ideal que el asesoramiento al paciente fuera
proporcionado inicialmente por un asesor genético independiente en una
clinica, es decir, un asesor genético que no esté afiliado a un laboratorio de
PGT, dado que en esta situacion podrian surgir conflictos de intereses
(Indications and management of preimplantation genetic testing for

monogenic conditions: A committee opinion. 2023).

1.3.1.- Asesoramiento a mujeres en edad reproductiva

El descubrimiento de una variante patogénica de la linea germinal BRCA,
causante de una predisposicion hereditaria al cancer, puede generar una
oleada de emociones abrumadoras tanto para las mujeres portadoras como
para sus familias. La incertidumbre sobre el riesgo elevado de desarrollar
cancer, la posibilidad de transmitir la mutacion a la descendencia y las
complejas decisiones de manejo del riesgo, sobrecargan de manera

importante a las personas afectadas.
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El asesoramiento genético personalizado es una herramienta fundamental
para apoyar a las mujeres jovenes con mutaciones BRCA: permite brindar
informacion detallada sobre la genética del riesgo de cancer, las opciones
de prevencion, las implicaciones familiares y las alternativas reproductivas
que las apoyen en la toma decisiones informadas y responsables. Junto a
ello, el asesoramiento psicologico integrado ayuda a las mujeres a gestionar
las emociones dificiles, desarrollar estrategias de afrontamiento y reducir el

impacto psicologico de la predisposicion genética (Park et al., 2023a).

La identificacion temprana de portadoras de mutaciones en los genes BRCA
proporciona una oportunidad Unica para la prevencion del cancer y dota a
las mujeres de las herramientas y el conocimiento necesarios para tomar
decisiones informadas sobre su salud y su futuro. El asesoramiento
genético adecuado supone un apoyo imprescindible para asumir el control
de su vida, brindandoles la opcion de aumentar la vigilancia o someterse a
cirugia preventiva para reducir el riesgo. Sin embargo, esta informacion
suele llegar en un momento crucial de la vida, en el que se enfrentan a
decisiones trascendentales en términos de educacion, profesion, relaciones

y maternidad.

Aunque el riesgo de cancer de mama antes de los 30 anos es relativamente
bajo (solo entre el 1 y 2% en mujeres portadoras de mutacion), es este rango
de edad el momento en el que suele surgir la necesidad de tomar decisiones
complejas relacionadas con la gestion de los riesgos, ya que la cirugia
preventiva de mama y ovarios puede condicionar la maternidad y la

lactancia.

En dos estudios similares (Young et al., 2019; Patenaude et al., 2013), las
mujeres portadoras expresaban su preocupacion por cuestiones
reproductivas y por alcanzar ciertos hitos en la vida, como el embarazo,
antes de considerar opciones quirurgicas. Vivir con un riesgo genético se
percibe como un estilo de vida condensado, por la presion que sienten las
mujeres sobre ellas para cumplir con muchos de sus eventos vitales dentro
de plazos limitados, lo que a menudo les genera ansiedad. En ambos

estudios, las mujeres expresaron el deseo de conocer el lapso de tiempo en
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el que podrian dedicarse a disfrutar o perseguir sus metas personales y
profesionales antes de enfrentarse a pruebas, evaluaciones y posiblemente
cirugias. Pese a la notable dificultad del momento, el hecho de ser
consciente de su condicion y de sus implicaciones a todos los niveles es lo
que les permite adoptar posturas proactivas hacia su futuro, de ahi la
trascendencia de un adecuado asesoramiento genético (Evans et al., 2016).
El deseo de tener hijos o la preocupacion por la fertilidad futura no parece
verse afectado en las mujeres portadoras de mutacion (Lewinsohn et al.,

2023).

Resulta evidente, por tanto, que cada mujer portadora necesita un tipo
especifico de apoyo para enfrentar los desafios que surgen al vivir con esta
condicion genética. Estas necesidades de apoyo son dinamicas y cambian
a medida que evolucionan las circunstancias individuales, los resultados
de las distintas pruebas o las indicaciones de cirugia reductora de riesgo.
Por lo tanto, es de suma importancia realizar evaluaciones periodicas de las
necesidades de apoyo de las personas en riesgo genético a lo largo del

tiempo (Park et al., 2023b).

Braakhekke (2015) subraya la importancia fundamental de considerar
tanto la eficacia como la seguridad al seleccionar tratamientos en medicina
reproductiva. Argumentan que la evaluacion de estos aspectos no puede
reducirse a un Unico resultado, como los nacimientos vivos Unicos y
saludables, ya que cada uno tiene sus propias métricas y consideraciones
especificas. En el caso de las mujeres portadoras de mutacion BRCA,
quienes pueden enfrentar riesgos fetales adicionales, esta evaluacion

integral es atin mas crucial.

Integrar estas perspectivas en la practica clinica mejora la calidad de la
atencion ofrecida a las parejas con deseo genésico y también permite
abordar las complejas cuestiones de investigacion relacionadas con estos
tratamientos en las mujeres portadoras de mutacion BRCA. Este enfoque
holistico y basado en evidencia garantizaria que las parejas reciban la
atencion mas informada y personalizada posible en su viaje hacia la

paternidad.
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1.3.2.- Asesoramiento a menores

La aparicion de un cancer relacionado con las mutaciones BRCA antes de
los 25 anos es algo excepcional. Por ello, y dado que la adopcion temprana
de medidas preventivas puede acarrear diversas consecuencias negativas,
las pruebas genéticas para BRCA1/2 no se realizan en menores. Incluso en

el rango de edad de 18 a 25 anos son, hoy en dia, objeto de debate.

No obstante, esos menores no suelen vivir aislados de esa realidad. Una
considerable cantidad de personas portadoras de mutaciones en el gen
BRCA optan por compartir dicha informacion con sus hijos. De hecho, la
mayoria de los hijos adolescentes y jovenes adultos reciben una primera
informacion sobre estas mutaciones a través de sus padres (Bradbury et

al., 2009).

Una de las cosas que genera mas preocupacion a las mujeres portadoras es
como esa posible condicion genética va a impactar en la adaptacion
psicosocial y en la conducta a largo plazo de su descendencia y, muy en
especial, de sus hijas. Preocupa también el efecto de la abundante y
frecuentemente contradictoria e inexacta informacion sobre pruebas

genéticas y riesgo de cancer a la que acceden a través de redes sociales.

Por tanto, a la hora de prestar un adecuado asesoramiento, resulta
imprescindible entender como afecta a las menores la revelacion del estado
de portador de una mutacion BRCA patogénica por parte de su madre. Esto
va a facilitar una mejor comprension de sus procesos y sus opciones
personales, va a mejorar la comunicacion y a reforzar la eficacia y la
autonomia en el proceso de asesoramiento sobre el riesgo de cancer

familiar.

Un estudio reciente (Arun et al., 2022) concluye que las adolescentes y
adultas jovenes cuyas madres eran portadoras de BRCA son, en su gran
mayoria, conscientes del riesgo genético y muestran interés en obtener
informacion al respecto. También sugiere que la comunicacion sobre el
estado de BRCA mutado de la madre no afecta el estilo de vida de los hijos

ni tiene un impacto negativo en su calidad de vida a largo plazo.
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En este mismo sentido, también son llamativas las conclusiones del estudio
publicado por Terry (2017) en el que se examiné el impacto de los
antecedentes familiares de cancer de mama en el ajuste psicosocial y los
comportamientos de salud entre mas de 800 ninas que estaban
participando en el estudio multicéntrico LEGACY Girls (Terry et al, 2017).
Segun el estudio, las ninas con antecedentes familiares de cancer de mama
mostraron un mejor ajuste psicosocial en general en comparacion con
aquellas sin tales antecedentes, y no se observaron diferencias significativas
en sus comportamientos de salud. Sin embargo, las hijas de madres con
historial de cancer de mama reportaron niveles mas altos de angustia

especifica relacionada con esta enfermedad.

Con respecto a esto, este estudio también dejo patente que una mayor
ansiedad materna se asocié con una mayor ansiedad por cancer de mama
de la hija. Esto permite suponer que una intervencion adecuada para
abordar las preocupaciones sobre el cancer de mama y el riesgo genético
pueden disminuir la ansiedad relacionada con cancer como con el estado

de portadoras de las hijas.

Por lo tanto, es crucial proporcionar atencion profesional integral a las
familias en riesgo, lo que también implica incluir a los menores en ese
proceso. Esto implica fomentar una comunicacion abierta y realista sobre
las opciones futuras de pruebas genéticas e intervenciones para mitigar el
riesgo. Una mayor adopcion de opciones de deteccion y medidas para
reducir el riesgo va a tener un impacto positivo en la supervivencia. Ademas,
la psicoeducacion puede desempenar un papel importante en la reduccion

de la angustia relacionada con el cancer (Patenaude et al., 2013).

Asumiendo la gran importancia del consejo genético a los menores, hay que
destacar la importancia principal de los apoyos especificos que ofrecen los
miembros de la familia en situaciones de sindromes de cancer familiar. La
ausencia de estos apoyos motiva la necesidad de buscar apoyo fuera del
ambito familiar y aumenta, de manera llamativa, la vulnerabilidad de las

menores (Siyam et al., 2017).
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1.3.3.- Afectacion de la familia

La identificacion de un riesgo genético heredado no solo influye en la
autopercepcion futura, también altera las dinamicas relacionales dentro de
las familias, especialmente en lo que se refiere a las redes genéticas, es
decir, la familia biolégica (Badley, 2014) Cuando una persona descubre que
es portadora de una mutacion genética de alto riesgo, como la mutacion
BRCA, se desencadenan cambios en la manera en que se relaciona con los

miembros de su familia, tanto directos como extendidos.

En primer lugar, se produce una preocupacion por los parientes directos
que podrian heredar la misma mutacion, lo que influye en las relaciones
familiares y en la forma en que se comparten o se ocultan los resultados
genéticos relevantes. Asimismo, se produce un cambio en las relaciones con
los miembros de la familia extendida, ya que el descubrimiento de una
mutacion genética relevante puede modificar la percepcion del riesgo de
enfermedad en la familia en su conjunto, lo que puede conducir a un mayor

contacto y a compartir informacion sobre la salud (Aceti, 2024).

Ademas, el riesgo genético puede provocar una revision de la historia y las
narrativas familiares, cuestionando la presencia de la enfermedad en
generaciones anteriores y su impacto en la familia. Esto puede influir en
como se comparten historias familiares y en la interpretacion de ciertos
eventos familiares a la luz de la genética (Smith et al., 2023). Por tanto, es
imprescindible, en el proceso de asesoramiento genético, abordar la

comunicacion y la relacion con la familia ampliada.

1.3.4.- Investigacion traslacional e imperativo tecnoléogico

Los descubrimientos relacionados con los genes BRCA son ejemplos
paradigmaticos de investigacion traslacional. Esto es, de como la
investigacion cientifica basica puede traducirse directamente en
aplicaciones clinicas que impactan la vida de las personas. Conceptualizar

el descubrimiento de los genes BRCA1 y BRCA2 como un hito en la
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investigacion traslacional enfatiza una tendencia creciente en la medicina

conocida como el "imperativo tecnologico" (Bourret et al., 2014).

Este concepto describe una situacion en la que las explicaciones genéticas
y las soluciones tecnologicas derivadas se convierten en el centro de
atencion del manejo de enfermedades. Dicho enfoque se basa en la premisa
de que cada problema meédico tiene una raiz genética identificable y, por lo
tanto, una solucion técnica basada en intervenciones biomédicas. Este
modelo de actuaciéon crea un escenario en el que la busqueda de
explicaciones genéticas y la intervencion técnica asociada —en este caso, el
uso de tecnologias como el diagnostico genético preimplantacional (PGT) o
la mastectomia preventiva— son consideradas no como una opcion médica,

sino como una obligacion implicita.

Esto refuerza la nocion de que los avances en biologia molecular y genética
son esenciales para comprender el origen de ciertas patologias y que son
indispensables para su prevencion y tratamiento. Sin embargo, esta vision
centrada en la tecnologia a menudo implica una dependencia excesiva de
soluciones meédicas y minimiza los factores sociales, ambientales y
comportamentales que también influyen en el desarrollo y progresion de

enfermedades como el cancer.

En el marco del imperativo tecnologico, la medicina se convierte en una
disciplina centrada en la correccion de fallos genéticos y fomenta una
narrativa en la que la intervencion genética no es solo una opcion, sino una
obligacion médica y social. Para muchas mujeres portadoras de mutaciones
BRCA, esto se traduce en una presion implicita para optar por el diagnoéstico
genético preimplantacional (PGT) que se les presenta como la accion
necesaria para evitar transmitir la mutacion a sus hijos. Un concepto que
es importante tener en cuenta es que con el PGT: no se consigue de evitar
la transmision de la mutacion, sino seleccionar aquellos embriones que no
la portan, moldeando asi las posibilidades de existencia dentro de los limites
que la biotecnologia permite. Estas decisiones, que involucran un alto

componente emocional, se promueven como soluciones necesarias e
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inevitables dentro del espectro de intervenciones ofrecidas en muchos

procesos de asesoramiento genético.

1.3.5.- Iatrogenia social y prevencion cuaternaria

Los conceptos de iatrogenia social y prevencion cuaternaria permiten
analizar las tensiones y desafios en las estrategias preventivas aplicadas a
mujeres portadoras de mutaciones BRCA1l y BRCA2. Mientras que las
estrategias tradicionales de prevencion primaria, secundaria y terciaria
estan disenadas para reducir riesgos y mejorar los resultados en salud
(Vignolo et al., 2011), la prevencion cuaternaria se centra en identificar y
proteger a los pacientes de las intervenciones innecesarias, cuestionando
las dinamicas de medicalizacion y el preventivismo desmedido (Jamoulle,

1986).

La iatrogenia social (Gérvas, 2013), entendida como el impacto negativo de
la excesiva prevencion en la vida cotidiana, evidencia como la delegacion de
todos los problemas de salud al sistema médico ha promovido una
medicalizacion de la vida. Esto incluye la transformacion de eventos
normales, como la predisposicion genética o los cambios naturales del
cuerpo, en patologias que requieren intervencion. En el caso de las
portadoras de mutaciones BRCA, procedimientos como el PGT pueden
promover expectativas irreales sobre la capacidad de controlar
completamente el riesgo de la descendencia (Lovo, 2020). Esta
medicalizacion también alimenta una cultura de dependencia hacia la
tecnologia médica. En estas situaciones el miedo al riesgo desplaza el
enfoque hacia intervenciones agresivas, muchas veces sin considerar

adecuadamente sus implicaciones éticas y emocionales.

La prevencion cuaternaria busca proteger a los pacientes de intervenciones
innecesarias y del impacto psicologico y social de un enfoque excesivamente
agresivo. Este modelo cuestiona la eficacia de muchas practicas
preventivas, especialmente en el ambito de la genética, en el que la
percepcion de un poder predictivo ilimitado puede llevar a diagnosticos y

tratamientos que, lejos de beneficiar a la paciente, generan danos
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innecesarios o beneficios minimos (Gérvas, Juan & Fernandez, 2006) . En
este sentido, la prevencion cuaternaria promueve un enfoque que prioriza
decisiones fundamentadas, equilibrando la autonomia del paciente con la

evidencia cientifica.

Ademas, el énfasis en los niveles tradicionales de prevencion puede generar
una redistribucion desigual de los recursos sanitarios, lo que favorece a
quienes tienen mayor acceso a tecnologias avanzadas y dejando de lado a
sectores vulnerables, como los enfermos cronicos o aquellos en situaciones
socioeconomicas desfavorables. En el contexto del PGT y otros
procedimientos relacionados con mutaciones BRCA, esto se traduce en una
concentracion de recursos en intervenciones de elevada complejidad,
mientras que otras necesidades médicas quedan desatendidas. Este
fenomeno exacerba las desigualdades en salud, desviando recursos de los
mas necesitados a aquellos que ya cuentan con mejores condiciones

(Tesser, 2017).

Otro aspecto crucial es el impacto en la relacion médico-paciente. La
transicion hacia un modelo preventivo ha transformado esta relacion, que
tradicionalmente se centraba en aliviar el sufrimiento y curar
enfermedades, en una dinamica en la que los médicos a menudo actian
como promotores de intervenciones preventivas, incluso cuando estas no
estan basadas en evidencia solida. Esto puede erosionar la confianza entre
médicos y pacientes, al tiempo que fomenta una percepcion de la salud
como un ideal normativo, definido por estandares impuestos desde las

instituciones médicas.

La prevencion cuaternaria aboga por una resistencia ética y epistemologica
frente a estas tendencias, proponiendo un enfoque mas equilibrado y critico
hacia la prevencion. Esto incluye contrarrestar el impacto del disease
mongering o la creacion de enfermedades ficticias promovidas por intereses
comerciales, asi como ofrecer a los pacientes informacion completa para

que puedan tomar decisiones autonomas y fundamentadas.
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1.4.- Conclusiones

A pesar de la relacion entre las mutaciones BRCA1 y BRCA2 y el riesgo
elevado de cancer de mama y ovario, asumir que la condicion de portadora
implica una certeza de desarrollar cancer resulta inexacto y simplista. La
penetrancia incompleta de las mutaciones BRCA sugiere que no todas las
portadoras desarrollaran cancer, ya que factores adicionales, tanto
genéticos como ambientales, modulan este riesgo. La variabilidad en la
expresion de la mutacion introduce un grado de incertidumbre que hace
necesario considerar cada caso de manera individualizada en lugar de

atribuir un destino inevitable a las portadoras.

Ademas, la presencia de otras mutaciones en genes de susceptibilidad
también puede influir en el riesgo, generando situaciones de riesgo
intermedio que, aunque superiores a los de la poblacion general, no
alcanzan los niveles de riesgo asociados Unicamente con mutaciones
BRCA1 o BRCA2. En estos casos, la combinacion de variantes en genes
diferentes puede condicionar perfiles de riesgo mas bajos que aquellos
observados en mutaciones BRCA, lo que pone en tela de juicio la indicacion
sistematica de PGT para estos casos. La no indicacion de PGT en contextos
de riesgo intermedio refleja un criterio clinico que matiza la percepcion del

riesgo en portadoras BRCA.

El riesgo poligénico anade complejidad a esta evaluacion. La agregacion de
multiples variantes genéticas de bajo impacto puede alterar
significativamente el riesgo general, de manera que, en algunos casos, el
riesgo de una portadora BRCA puede verse atenuado. Inversamente, una
persona sin mutaciones BRCA podria presentar un riesgo elevado si
acumula variantes de riesgo en otras regiones del genoma. Esto permite que
los perfiles de riesgo en portadoras y no portadoras puedan aproximarse
entre si, cuestionando asi la nocion de que el riesgo BRCA representa un

perfil de riesgo fijo e inmutable.

La existencia de estos factores de modulacion de riesgo evidencia que los

enfoques de manejo basados exclusivamente en el estado de portadora
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BRCA pueden carecer de sensibilidad frente a la diversidad de perfiles
geneéticos y de riesgo individuales. La personalizacion del manejo del riesgo,
en funcion de un analisis integral del perfil genético, se vuelve fundamental
para evitar decisiones basadas en generalizaciones que no reflejan la

realidad de cada paciente.

Respecto al consejo genético debe ser veraz, completo, actualizado y no
directivo para garantizar que las pacientes y sus familias cuenten con la
informacion necesaria para tomar decisiones informadas y responsables.
Este proceso es clave para ayudar a las mujeres a prevenir riesgos,
planificar el futuro y gestionar la ansiedad asociada a las mutaciones BRCA.
En este contexto, el asesoramiento no solo debe centrarse en las portadoras,
sino también en sus familias, fomentando una comunicacion abierta y
realista que facilite la comprension y la autonomia en la toma de decisiones

a lo largo de sus vidas.
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CAPITULO 2: ASPECTOS PSICOLOGICOS

Tras haber analizado los aspectos moleculares y clinicos del estado de
portadora de una mutacion BRCA, es esencial abordar los aspectos
psicologicos asociados a esta condicion. La condicion psicologica constituye
una dimension fundamental en la vivencia individual de todo aquello que
implica la mutacion y refleja como las mujeres procesan y enfrentan el
conocimiento de su riesgo genético. Esto desempena un papel central en su
toma de decisiones. También es importante tener en cuenta los trastornos
emocionales y psicologicos que pueden surgir tanto por el hecho de ser
portadoras como por el impacto de las opciones de reduccion de riesgo.

Estos trastornos pueden condicionar la autonomia real de las decisiones.

Otro asunto importante en este aspecto es el hecho de que la seleccion de
embriones no portadores de la mutacion se justifica frecuentemente en
términos del impacto emocional que podria evitarse al eliminar la
posibilidad de transmitir la predisposicion genética a las siguientes
generaciones. Por tanto, para fundamentar estas decisiones de manera
adecuada, resulta imprescindible conocer el verdadero alcance de los
distintos aspectos psicologicos involucrados. Esto incluye explorar no solo
la ansiedad o el estrés asociados con la mutacion, sino también el peso
emocional de las decisiones preventivas, como cirugias o técnicas de
reproduccion asistida, y las implicaciones que estas tienen en la calidad de

vida percibida y el bienestar emocional de las portadoras.

Un enfoque integral, que contemple las dimensiones psicologicas de manera
tan rigurosa como las meédicas y moleculares, permite una mejor
comprension de la experiencia de estas mujeres y una toma de decisiones
mas informada y equilibrada (y, por tanto, mas autonoma) en cuanto a
estrategias de prevencion y opciones reproductivas. De la misma manera
facilitara el desarrollo de intervenciones personalizadas que aborden sus

necesidades emocionales y sociales a lo largo del tiempo.
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2.1.- Miedo al cancer

El miedo al cancer es un factor determinante que influye profundamente en
las decisiones reproductivas de las mujeres portadoras de la mutacion
BRCA (Hamilton et al., 2016). Ese temor lleva, en muchas ocasiones, a
recurrir al diagnostico genético preimplantacional, a pesar de las
numerosas dificultades a las que se va a tener que hacer frente a lo largo
de todo el procedimiento. Y también a pesar de que esto les va a privar de
la posibilidad de un embarazo espontaneo con todas sus ventajas fisicas y

emocionales.

Pero el efecto del miedo va mas alla, "el miedo es tanto una respuesta como
una negacion de la imposibilidad de la auto soberania" (Frost et al., 2016).
En el contexto de la mutacion BRCA, el miedo al cancer representa tanto
una reaccion natural ante una amenaza real como una lucha contra la
pérdida de control sobre el propio cuerpo y el futuro de la descendencia.
Este miedo es, ciertamente, una respuesta protectora que impulsa acciones
para evitar el peligro. Sin embargo, cuando se orienta hacia lo incierto, "no
protege, no salva, solo paraliza. Y no tiene caducidad porque su tiempo es

tan impreciso como su sustancia" (Padilla, 2013, p.5).

La experiencia de haber vivido el cancer en la familia y llevar la mutacion
genética grabada en los propios genes genera una angustia profunda. Esta
angustia necesita transformarse en un miedo nombrado que es lo que,
probablemente, aboca al PGT. Gracias a la imaginacion, el ser humano
puede convertir esta angustia flotante en miedos especificos, pero también
puede derivar en una perpetuacion sistematica del temor que actiia como
un factor desestabilizador, erosionando los mecanismos de resiliencia y
adaptacion. Esta generacion continua de miedo fragmenta el yo, afectando

funciones cognitivas y emocionales.

Los "monstruos" simbolicos que se generan para mitigar la angustia derivan
de la integracion de diversos procesos cognitivos, tales como la imaginacion,
la conciencia y la memoria. Estas construcciones mentales permiten otorgar

una forma comprensible a aquello que no podemos explicar de manera
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directa, proporcionando imagenes y representaciones que simbolizan lo
desconocido o lo amenazante. A través de la imaginacion, proyectamos
rostros y formas sobre fenomenos que escapan a nuestra comprension
inmediata. Paralelamente, la memoria juega un papel esencial en este
proceso, ya que a través de ella registramos experiencias previas que nos

han revelado nuestra propia fragilidad ante los riesgos del entorno.

Esta acumulacion de experiencias y datos provenientes del medio ambiente
alimenta constantemente la capacidad de elaborar respuestas simbodlicas
frente a situaciones que nos generan incertidumbre o temor. En este
contexto, los "monstruos" actian como representaciones mentales de
aquello que resulta amenazante, pero que no se puede definir de forma
precisa, y su creacion refleja la interaccion continua entre las facultades
cognitivas y la informacion que se extraen del mundo que nos rodean
(Padilla, 2013). En el caso de las mujeres portadoras de la mutacion BRCA,
el PGT se convierte en una herramienta para enfrentar esos "monstruos",
aunque implique sacrificar las ventajas de una concepcion natural (Cheng,

2022).

El miedo posee una capacidad de propagacion significativa en ambitos tanto
familiares como sociales, ya que afecta colectivamente a los individuos
involucrados. Este fenomeno de difusion del miedo se caracteriza por su
rapidez y su habilidad para extenderse entre los miembros de un grupo,
amplificando su impacto y erosionando progresivamente las barreras
individuales de analisis racional. El contagio emocional facilita la
uniformizacion de reacciones, disminuye la autonomia cognitiva de los
sujetos y fomenta la homogeneizacion de respuestas frente a situaciones

percibidas como amenazantes.

A medida que el miedo se extiende, se observa una tendencia a la disolucion
de la identidad individual en favor de una respuesta colectiva, lo que genera
un debilitamiento de los lazos comunitarios basados en la reflexion y el

intercambio critico.
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El predominio de una emocion compartida tiende a eclipsar la capacidad de
analisis individual, desarticulando los procesos de toma de decisiones
racionales y afectando negativamente la calidad de las interacciones dentro
del grupo. Este fenomeno es especialmente problematico en situaciones de
alta incertidumbre, en las que el miedo compartido puede neutralizar la
posibilidad de una evaluacion critica y detallada de los hechos, llevando a
reacciones impulsivas o decisiones basadas en la presion social mas que en

un analisis riguroso de las posibles consecuencias (Rivera & Barron, 2023).

En este sentido, el impacto del miedo colectivizado debilita la capacidad de
los individuos para discernir adecuadamente entre diferentes opciones o
caminos de accion, ya que la respuesta emocional predominante tiende a
desplazar la consideracion equilibrada de riesgos y beneficios. La adopcion
de decisiones bajo este estado emocional colectivo puede, por tanto, derivar
en respuestas apresuradas que no han sido suficientemente evaluadas
desde un punto de vista objetivo, aumentando la probabilidad de acciones
erroneas o contraproducentes que no se ajustan a los intereses racionales
ni a las verdaderas necesidades del contexto. Desde una perspectiva
psicologica y sociologica, este fenomeno subraya la importancia de
mecanismos de contencion en situaciones de miedo generalizado para

preservar la capacidad de juicio auténomo y la cohesion social racional.

En el contexto contemporaneo, las corporaciones biotecnologicas poseen la
capacidad de ejercer una influencia considerable en las decisiones médicas
y reproductivas de los individuos. El temor no regulado y fuera de control
que experimenta la poblacion puede convertirse en un mecanismo que,
paradodjicamente, facilita su propia subordinacion a entidades capaces de
manipular y dirigir ese miedo. Cuando los individuos no logran gestionar
adecuadamente sus temores, estos pueden ser instrumentalizados por

agentes externos que ostentan el control sobre los medios para modularlos.

El actor que consigue regular y administrar eficazmente el miedo colectivo
suele ser investido como lider dentro del grupo social. Este "gestor del
miedo" adquiere una posicion de autoridad y confianza al presentarse como

la figura capaz de proporcionar seguridad y soluciones frente a las
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amenazas percibidas (Rivera & Barron, 2023). En este sentido, el miedo se
transforma en una herramienta de poder que puede ser explotada para
influir en el comportamiento y las decisiones de la colectividad,

especialmente en situaciones de vulnerabilidad emocional o cognitiva.

La explotacion politica y comercial del miedo prospera en colectividades que
se encuentran debilitadas y alienadas, particularmente cuando existe una
asimetria en el acceso a la informacién, monopolizada por lideres o
entidades especificas. En tales escenarios, la falta de informacion
transparente y objetiva debilita el espiritu critico de las personas, limitando
su capacidad para evaluar de manera autonoma los riesgos y beneficios de
determinadas acciones o intervenciones médicas. Esta dinamica conduce a
una dependencia creciente hacia quienes detentan el control informativo,

consolidando estructuras de poder basadas en la manipulacion emocional.

Dentro de este marco, las companias que ofrecen servicios de diagnostico
genético preimplantacional pueden capitalizar el miedo al cancer
hereditario. Estas empresas tienen la posibilidad de promover
intervenciones meédicas tecnologicamente muy avanzadas, pero que no
siempre representan la opcion mas adecuada desde una perspectiva clinica,
ética o de salud publica. Al enfatizar las potenciales amenazas asociadas
con la predisposicion genética al cancer, pueden incentivar la adopcion de
procedimientos invasivos y costosos sin una justificacion meédica

plenamente fundamentada (Laot et al., 2022).

La promocion de estos procedimientos se basa, con frecuencia, en
estrategias de marketing que explotan el miedo inherente a la enfermedad,
priorizando intereses comerciales sobre el bienestar integral de las mujeres.
Esta situacion es especialmente preocupante cuando las pacientes carecen
de un asesoramiento genético independiente y de calidad, que les permita
tomar decisiones informadas y equilibradas. La influencia de las empresas
biotecnologicas puede desvirtuar el principio de autonomia del paciente, al
dirigir sus elecciones reproductivas mediante la induccion de temor y la

promesa de soluciones absolutas.
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Ademas, la ausencia de una evaluacion critica y objetiva por parte de las
pacientes puede llevarlas a la adopcion de intervenciones que no consideran
adecuadamente los riesgos asociados, como las complicaciones meédicas
derivadas del PGT, el impacto emocional de los procedimientos
reproductivos asistidos y las implicaciones éticas relacionadas con la
seleccion embrionaria. La decision de recurrir al PGT deberia basarse en un
analisis detallado de todos estos factores, en lugar de ser una reaccion

impulsiva motivada por el miedo (Derks-Smeets et al., 2017).

Es fundamental que el sistema de salud y los profesionales meédicos
desempenen un rol activo en la proteccion de los pacientes frente a posibles
influencias indebidas. Esto implica ofrecer informacion completa y
comprensible sobre las opciones disponibles, fomentar el pensamiento
critico y garantizar que las decisiones se tomen en un contexto de apoyo y
respeto por la autonomia individual. Asimismo, es necesario que existan
marcos regulatorios que supervisen las practicas de las empresas
biotecnologicas, asegurando que sus actividades se alineen con los

principios éticos y las mejores practicas médicas.

2.2.- Ansiedad, depresion y estrés asociados al estado de portadora

La interpretacion de la informacion genética y la comprension del riesgo
inherente a la mutacion BRCA son procesos caracterizados por una notable
incertidumbre. Esta incertidumbre representa un desafio continuo para las
mujeres a lo largo de sus vidas y puede extenderse a través de generaciones
dentro de sus familias. Cada mujer experimenta esta incertidumbre de una
manera unica, que, en general, va mas alla de su propio riesgo, abarcando
también la salud y el futuro de su familia, especialmente el de sus hijas o

el de la posible descendencia.

A veces, las percepciones de las madres sobre el riesgo personal, el riesgo
en general o el riesgo para sus hijas o futura descendencia se fundamentan
en informacion incorrecta (o desorientadora) que supuestamente
obtuvieron de los medios de comunicacion, amigos, familiares o incluso de

otros profesionales sanitarios. Esto genera una complejidad adicional, ya

42



Capitulo 2: Aspectos psicolégicos

que incrementa la sensacion de incertidumbre sobre la naturaleza de su
estado de portadora, especialmente en lo que afecta a la toma de decisiones
y a la planificacion del proyecto familiar. Es, por tanto, vital, abordar mitos,

malentendidos y conceptos erroneos (Fisher et al., 2017).

Esta incertidumbre se constituye en un auténtico desafio que no solo va a
afectar a la salud emocional, también influye en la toma de una serie de
decisiones que son altamente sensibles a las preferencias personales. Estas
decisiones pueden generar importantes conflictos, que pueden resultar en
retrasos en la toma de decisiones, insatisfaccion, arrepentimiento o incluso
en culpabilizacion de los profesionales sanitarios. Estas consecuencias
negativas pueden agravarse aun mas si la mujer no ha comprendido
completamente o no tiene un conocimiento adecuado sobre el conjunto de
riesgos individuales y las opciones disponibles. La salud emocional también
empeora por los problemas familiares y psicosociales que conlleva la
vivencia del estado de portadora, y que se constituyen en auténticos

estresores (Kautz-Freimuth et al., 2022).

La ansiedad y la incertidumbre se ven agravadas, en muchas ocasiones, por
una hiperdimension subjetiva del riesgo de cancer. Esto puede mejorar
significativamente después del asesoramiento genético que permita una
convergencia entre el riesgo percibido y el objetivo (Gonzalez-Concepcion et
al., 2018). Esta alineacion mas precisa entre la percepcion del riesgo
individual y la realidad objetiva facilita una toma de decisiones mas
informada y una gestion mas efectiva del riesgo asociado al cancer, ya la
percepcion de control juega un papel fundamental en la capacidad de hacer

frente a la enfermedad.

Pero, aun habiendo quedado claro su aspecto positivo, uno de los
principales generadores de estrés lo constituye también el asesoramiento
genético. A pesar de que las pruebas y el consejo genético ofrecen opciones
preventivas para gestionar riesgos, se ha comprobado que pueden reducir
la calidad de vida relacionada con la salud, aumentando la ansiedad y el
estrés. Ademas, la naturaleza impactante de recibir un resultado positivo

en una prueba genética va a afectar no solo a la mujer portadora, sino
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también a su familia, lo que transforma significativamente la dinamica
familiar, generando una complejidad adicional en la toma de decisiones y la

planificacion familiar.

Este impacto emocional provocado por el asesoramiento genético suele ser
mas notable al inicio del proceso y tiende a disminuir con el tiempo (Dibble
et al.,, 2022), lo que permite que la mujer portadora experimente una
adaptacion progresiva. La capacidad de gestionar esta carga emocional de
manera efectiva es crucial para asegurar que la mujer portadora siga
correctamente las recomendaciones orientadas a reducir los riesgos y evite
tanto el abandono como un uso inadecuado de los recursos que pueden

estar a su disposicion.

Esta carga emocional, que ciertamente va a condicionar la calidad de vida
autopercibida de la paciente, ha sido objeto de numerosos estudios.
(Hirschberg et al., 2015). La mayoria de ellos encontraron un aumento en
la angustia justo después de revelar los resultados de las pruebas genéticas.
A lo largo del tiempo, la mayoria de los estudios mostraron una disminucion
gradual en los meses posteriores a la divulgacion de los resultados de las
pruebas genéticas, con un retorno completo a los valores iniciales

aproximadamente después de un ano

En este sentido, destaca un amplio estudio internacional (Metcalfe, Kelly A.
et al., 2020): después de un periodo promedio de 5 annos desde la realizacion
de las pruebas genéticas, la mayoria de las mujeres portadoras de la
mutacion BRCA y sin historial de cancer no mostraban niveles elevados de
angustia. Sin embargo, se observo que una proporcion todavia considerable
(16,3%) experimentaba niveles moderados o graves de angustia relacionada
con el cancer. Ademas, se encontré una asociacion significativa entre los
niveles de angustia y el nivel educativo, siendo las mujeres con menor nivel
educativo mas propensas a experimentar angustia en comparacion con
aquellas con educacion postsecundaria. Es importante destacar que la
angustia disminuy6 significativamente a medida que transcurria mas

tiempo desde la realizacion de las pruebas genéticas.
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Una revision sistematica publicada recientemente (Isselhard et al., 2023a)
informa de que la mayoria de los estudios analizados revelaron un
incremento en los niveles de angustia inmediatamente después de la
divulgacion de los resultados de las pruebas genéticas, seguido de una
disminucion gradual durante los meses posteriores. Solo algunos estudios
reportaron una persistencia de niveles elevados de angustia, en
comparacion con no portadores, en seguimientos prolongados. En cuanto a
la depresion, aunque fue un tema de investigacion frecuente, en su mayoria
no se identifico un impacto clinicamente significativo. Respecto a la calidad
de vida, no se observaron cambios importantes en aquellos con resultados
positivos en las pruebas genéticas. Sin embargo, se encontré cierta
evidencia que sugiere que las mujeres mas jovenes, en particular,

mostraron una menor satisfaccion con su rol en la vida.

Estos resultados estan en linea con los hallazgos de otros estudios sobre
las implicaciones psicologicas de las pruebas genéticas, que sugieren
niveles reducidos o estables de angustia, asi como la presencia de sintomas
minimos que no afectan las actividades diarias entre las portadoras de
mutaciones BRCA. No obstante, se identificaron subgrupos que podrian ser
mas vulnerables durante el proceso de asesoramiento (Graves et al., 2012).
Los participantes mas jovenes, con un bajo respaldo social y una baja
confianza en si mismas relacionada con el asesoramiento genético, tenian
un mayor riesgo de experimentar niveles mas elevados de ansiedad. Por otro
lado, aquellas con una baja satisfaccion con la sesion de asesoramiento,
junto con un bajo respaldo social, una baja confianza en si mismos
relacionada con el asesoramiento genético y una peor funcion fisica, eran

mas susceptibles a experimentar sintomas de depresion.

En relacion con todo lo anteriormente citado, Bjorvatn (2008) llevo a cabo
un estudio cuyos resultados principales revelaron que tanto el respaldo
social como la confianza en uno mismo estaban vinculados con niveles
menores de ansiedad y depresion. Ademas, se observéo una interaccion
significativa entre el respaldo social y el tiempo, corroborando asi la teoria

del amortiguador, que sugiere que el respaldo social actia como una
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barrera protectora contra la potencial influencia negativa de los eventos
vitales estresantes. Los resultados de este estudio sugieren que es necesario
emplear métodos para identificar a las mujeres vulnerables, de manera que

se pueda distinguir a aquellas que requieren apoyo adicional.

También se ha evidenciado claramente que las mujeres que optaron por
someterse a una cirugia reductora de riesgo tenian menos probabilidades
de experimentar un sufrimiento moderado o grave relacionado con el cancer
en comparacion con aquellas que no se sometieron a ninguna intervencion
quirurgica. Sin embargo, no se observdé una reduccion significativa en la
angustia con una sola cirugia. Los hallazgos de este estudio respaldan aun
mas la idea de que la cirugia de reduccion de riesgos es beneficiosa para
mitigar la angustia asociada con el cancer en mujeres portadoras de

mutaciones en BRCA1 o BRCA2 (Metcalfe et al., 2020).

En la revision sistematica realizada por Isselhard (2023b) se concluye que
las mujeres que eligieron mastectomia reductora de riesgo (RRM) y salpingo-
ooforectomia reductora de riesgo (RRSO) tenian una probabilidad
significativamente menor (OR = 0,37, IC del 95 %: 0,18-0,76, valor de P =
0,007) de experimentar un sufrimiento emocional moderado o grave
relacionado con el cancer en comparacion con las mujeres que no se
sometieron a ninguna cirugia. Sin embargo, al igual que en el estudio
anterior, no se observo una reduccion significativa de la angustia con una
sola cirugia (ya sea RRM o RRSO). El estudio actual proporciona evidencia
adicional de que la cirugia de reduccion de riesgos es beneficiosa para
reducir la angustia relacionada con el cancer en mujeres con una mutacion

BRCA1 o BRCAZ2.

2.3.- Resignificado de la maternidad

La experiencia de vivir con BRCA no solo afecta a la vida misma o la vivencia
del cuerpo de la mujer, sino también a su identidad como madre. En el
imaginario comun, la identidad de una mujer esta indisolublemente ligada
a su capacidad de ser madre. Un estudio realizado por Possick & Kestler-

Peleg (2020), basado en encuestas a portadoras del gen BRCA, revelo que
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la maternidad fue el ambito en el que se expresaron las ansiedades
existenciales y se construyo el significado como mujer. Su conclusion es
que el enfoque central de la experiencia BRCA de las mujeres es la

maternidad.

A pesar de la centralidad universal asignada a la maternidad, en el mundo
occidental, esta tiene un significado dual caracterizado por mitos
contradictorios. Por un lado, el papel de la madre se percibe como el mas
fuerte y valorado en la familia. La madre es vista como la figura central que
brinda cuidado, proteccion y amor. Sin embargo, también existe una
tendencia a culpar a la madre de cualquier problema que pueda desarrollar
el nino y se espera que una “buena madre” siempre anteponga el bienestar

del nino al suyo propio.

En el estudio de Possick & Kestler-Peleg las mujeres muestran, de manera
abrumadora, que sus decisiones de someterse a pruebas y tratamientos en
relacion con la mutacion BRCA estan fuertemente influenciadas por este
sentimiento inherente. El fenomeno, profundamente arraigado en la
naturaleza de la mujer, de cuidar y nutrir, va a subyacer no solo en las
opciones y decisiones de las mujeres portadoras, sino, especialmente, en
como la familia y la sociedad comprenden que debe actuar, Esta concepcion
se refleja en afirmaciones como "la esencia de la maternidad es la
responsabilidad". Estas nociones no solo describen una realidad social y
cultural, sino que también tienen una carga moral, lo que implica que las
decisiones de las mujeres son constantemente evaluadas y juzgadas, tanto

por ellas mismas como por la sociedad en general.

La presion social para cumplir con este ideal de altruismo y responsabilidad
hacia los demas puede ser abrumadora para muchas mujeres cuando se
enfrentan a decisiones sensibles a las preferencias con relacion al
diagnostico o prevencion. Esta dinamica puede dificultar que las mujeres
reconozcan y atiendan sus propias necesidades de salud y bienestar
emocional, lo que contribuye a incrementar la ansiedad relacionada con el

proceso.
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2.4.- La imagen corporal

La imagen corporal se concibe como una construccion subjetiva, dinamica
y multidimensional, estrechamente vinculada con la identidad y el
autoconcepto de cada individuo. Esta construccion abarca la satisfaccion
corporal, los sentimientos asociados, los procesos cognitivos implicados y
los comportamientos relacionados con la percepcion y la valoracion del

propio cuerpo (Menzel et al., 2011).

La mutacion BRCA plantea una amenaza existencial a la identidad de la
mujer que se somete a la cirugia reductora de riesgo. La mama y los ovarios
no solamente simbolizan la feminidad desde una perspectiva estética, tanto
a nivel externo como interno. También se encuentran intimamente
relacionadas con la identidad de mujer, abarcando aspectos inherentes a la

sexualidad femenina y la maternidad.

La evaluacion de la imagen corporal ha sido poco estudiada hasta ahora,
pero los datos disponibles sugieren que puede haber una disminucion en la
percepcion de la imagen corporal después de conocer los resultados de las
pruebas genéticas, especialmente entre las mujeres que optan por una

mastectomia profilactica (MMR).

La MRR es, sin duda, la principal causante de los problemas de imagen
corporal. Una proporcion sustancial de las mujeres presenta problemas en
este sentido un ano después de la MMR, como cambio en la conciencia de
si mismas, 48%; sentirse menos atractiva sexualmente, 48%; insatisfaccion

con las cicatrices, 44% (Brandberg et al., 2008).

En lo que respecta a la cirugia reductora del riesgo de ovarios (RRSO), se
han identificado sus efectos positivos sobre el bienestar psicologico de las
mujeres y de los altos niveles de satisfaccion con su decision de someterse
a la cirugia a pesar de su impacto, pero hay poca informacion sobre su

influencia en la imagen corporal (Finch & Narod, 2011).

Destaca y sorprende a la vez una reciente investigacion (Zarbo et al., 2024)
en la que se concluye que las areas de mayor preocupacion que afectan la

imagen corporal no estan vinculadas principalmente a las cicatrices
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derivadas de la cirugia, sino mas bien a aspectos relacionados con la
dimension social y relacional de la imagen corporal, como el atractivo y el
sentimiento de verglienza. Este hallazgo resulta especialmente llamativo, ya
que la salpingooforectomia no afecta desde un punto de vista objetivo a la
apariencia externa de la mujer. Pero queda claro que la imagen
autopercibida queda profundamente marcada por la pérdida de los ovarios,
una parte del cuerpo tradicionalmente asociadas con la identidad de mujer,

la sexualidad y la feminidad.

2.5.- Sexualidad relacionada con la cirugia reductora de riesgo

La sexualidad es un concepto multidimensional que comprende elementos
biologicos, psicologicos y sociales. la sexualidad no se circunscribe
exclusivamente a la fisiologia del cuerpo humano, también se encuentra
influenciada por variables psicologicas y sociales que inciden en las

percepciones, conductas y dinamicas relacionales en el ambito sexual.

Por ello la calidad de vida sexual no debe reducirse exclusivamente a la
funcion o disfuncion sexual. Es importante comprenderla desde una
perspectiva global que incluya la satisfaccion sexual (apreciacion en
relacion con lo deseado) y el bienestar sexual (experiencia subjetiva

general).

La calidad de vida relacionada con la salud se puede definir como el estar
satisfecho con uno mismo en términos de diversos aspectos de la vida o la
diferencia entre las expectativas sobre la vida y lo que se puede obtener
(Aygin & Cengiz, 2018). Para las mujeres que afrontan una MRR uno de los
aspectos mas importantes en este sentido y que mas inquietud genera es el

impacto que la cirugia va a tener sobre su calidad de vida sexual.

La relacion entre la autopercepcion de la imagen corporal en mujeres
sometidas a cirugia reductora de riesgo y la vivencia de la sexualidad puede
ser mas comprensible a través del marco teorico de la cosificacion. Segun
esta teoria (van den Brink et al., 2018), la exposicion constante a

estandares de belleza idealizados y la objetivacion en los medios de
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comunicacion lleva a las personas a internalizar la idea de que su valia se
basa principalmente en su apariencia fisica. Como resultado, las personas
pueden verse a si mismas y a los demas como objetos para ser evaluados

en funcion de su aspecto externo.

Esta forma de autoconciencia corporal puede interferir con la capacidad de
disfrutar plenamente de las relaciones sexuales. La preocupacion excesiva
por la apariencia fisica puede distraer durante el encuentro sexual, lo que
dificulta la conexion intima y la entrega emocional necesarias para una
experiencia sexual satisfactoria. Ademas, la ansiedad relacionada con la
autopercepcion tras la cirugia puede generar inseguridades y afectar la

autoestima, lo que a su vez influye en la satisfaccion sexual.

Algunos estudios enfatizaron que después de la reconstruccion mamaria, la
satisfaccion con la vida sexual y la imagen corporal se mantuvo sin cambios
(Hart et al., 2015; Cortés-Flores et al., 2017). En un amplio estudio sobre
reacciones psicologicas, calidad de vida e imagen corporal después de MRR
(Brandberg et al., 2008) no se encontraron diferencias en la calidad de vida
relacionada con la salud a lo largo del tiempo. El placer sexual se califico
como menor un ano después de la BPM en comparacion con antes de la
operacion, pero no se encontraron diferencias con el tiempo en el habito, la

incomodidad o la actividad.

En lo que respecta a las consecuencias de la RRSO, Estudios como el de
Elit et al., (2001) revelan que la calidad de vida general tras la
salpingooforectomia por cancer hereditario es comparable a la de la
poblacion general. Sin embargo, los sintomas menopausicos que afectan la
funcion sexual emergen como los principales predictores de satisfaccion con

la cirugia.

Un estudio llevado a cabo por Robson (2003) informa de que el 35% de las
participantes reportaron que la sequedad vaginal era bastante o
extremadamente molesta, mientras que un 28% mencioné6 que

experimentaban dispareunia o dolor durante las relaciones sexuales. Con
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todo, esos datos son superponibles a los de mujeres menopausicas que no

se han sometido a RRSO.

2.6.- Conclusiones

A pesar de los beneficios aparentes que ofrece el PGT para portadoras de
mutaciones BRCA, su aplicacion plantea desafios emocionales, sociales y
éticos que cuestionan su justificacion generalizada. Si bien se presenta
como una herramienta para evitar la transmision de la mutacion a la
descendencia y reducir la carga emocional asociada, el contexto en el que
se ofrece esta opcion puede influir significativamente en las decisiones que

toman las pacientes.

Es habitual que la posibilidad del PGT se mencione durante la primera
consulta de asesoramiento genético, un momento cargado de maxima
angustia emocional tras el diagnostico de portadora. En este escenario,
marcado por el miedo al cancer y la incertidumbre sobre el futuro, las
mujeres pueden sentirse impulsadas a tomar decisiones precipitadas que
no necesariamente reflejan sus valores o deseos a largo plazo. Este miedo,
aunque legitimo frente a una amenaza real, puede desbordarse y
transformarse en un factor paralizante si no se maneja adecuadamente.
Proponer el PGT en esta etapa de vulnerabilidad puede derivar en elecciones
basadas mas en una gestion emocional inadecuada que en un analisis
racional de los riesgos y beneficios. Reconsiderar las opciones reproductivas
en una etapa posterior, en la que la carga de ansiedad haya desaparecido
en gran medida, podria llevar a decisiones mas informadas y equilibradas,

pero el ofrecimiento temprano del PGT a menudo cierra esta posibilidad.

El problema se agrava cuando estas decisiones estan influenciadas por

estrategias comerciales que explotan el temor inherente a la enfermedad.

Muchas pacientes enfrentan estas decisiones sin el apoyo de un
asesoramiento genético independiente y de calidad. La falta de informacion
clara y equilibrada puede amplificar las percepciones erroneas del riesgo,

alimentadas por mensajes alarmistas en los medios de comunicacion o
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incluso por profesionales de la salud mal informados. Sin una comprension
adecuada del alcance real de las mutaciones BRCA, es facil que las mujeres
experimenten una hiperdimension del riesgo, lo que intensifica su ansiedad
y las lleva a optar por soluciones que podrian reconsiderar en un momento

de mayor estabilidad emocional.

El PGT también plantea preguntas sobre su impacto emocional a largo
plazo. Aunque puede proporcionar una solucion concreta al temor de
transmitir la mutacion, no elimina el miedo mas amplio asociado al cancer
ni aborda la incertidumbre inherente que enfrentan las portadoras.
Ademas, no garantiza la salud futura de la descendencia ni reduce el riesgo
de desarrollar la enfermedad en las propias portadoras, lo que puede
generar una falsa sensacion de seguridad. Este enfoque refuerza la
dependencia de las tecnologias médicas como Unica via para manejar el
riesgo genético, dejando de lado enfoques mas integrales que promuevan la

resiliencia emocional y el apoyo comunitario.
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CAPITUULO 3: ASPECTOS REPRODUCTIVOS EN
PACIENTES CON MUTACION BRCA EN LINEA
GERMINAL. DIAGNOSTICO PREIMPLANTACIONAL

Tras analizar los aspectos genéticos, clinicos y psicolégicos relacionados
con la mutacion BRCA, resulta fundamental profundizar en los factores que
condicionan las decisiones reproductivas de las mujeres portadoras. Mas
alla del impacto en la salud, la presencia de esta mutacion conlleva desafios

adicionales en la planificacion familiar.

Las pacientes se enfrentan a decisiones complejas que surgen de tres
factores fundamentales que moldean su experiencia y opciones en el ambito
reproductivo. En primer lugar, la necesidad de someterse a cirugias
reductoras de riesgo —como la mastectomia profilactica y la salpingo-
ooforectomia bilateral— implica intervenciones que alteran de manera
significativa la planificacion familiar, ya que estos procedimientos pueden

limitar la capacidad de concebir de manera natural.

En segundo lugar, el desafio inherente a la transmision hereditaria de la
mutacion anade una capa adicional de complejidad a sus decisiones
reproductivas. Dado que la probabilidad de transmitir la mutacion a la
descendencia es considerablemente alta, se genera una constante

preocupacion por el futuro de sus hijos.

Por ultimo, las posibles alteraciones en la reserva ovarica, que pueden
afectar negativamente la respuesta a los tratamientos de reproduccion
asistida, constituyen otro factor critico. Estas alteraciones pueden
complicar mas la busqueda de alternativas reproductivas adecuadas para

estas pacientes.

El analisis aqui desarrollado sienta las bases para un estudio critico del
PGT como indicacion para portadoras de mutacion BRCA, al desglosar y
evidenciar los condicionantes biologicos, médicos y sociales que intervienen

en este proceso. Asimismo, permite reflexionar sobre la proporcionalidad y
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la ética de recomendar procedimientos invasivos en una situacion en la que
la condicion se manifiesta en la edad adulta y existen alternativas de manejo

que no requieren una intervencion temprana en la fertilidad.

3.1.- Condicionantes especificas de las portadoras

Las opciones reproductivas de las mujeres portadoras estan profundamente

condicionadas por tres aspectos fundamentales de dicha condicion:

1.- La cirugia reductora de riesgos: si bien las opciones de salud
mencionadas en los capitulos anteriores pueden reducir drasticamente el
riesgo personal de desarrollar HBOC, también pueden complicar la toma de
decisiones en lo que respecta a planificacion familiar3. Los plazos que
marcan la efectividad de la cirugia reductora de riesgo, esencialmente la
RRSO, hacen que el ciclo vital de las mujeres, en lo que respecta a los
aspectos reproductivos, se comprima. Por tanto, disponen de una ventana
de tiempo limitada para completar su familia. Esto impulsa, por lo general,
a tener que tomar decisiones de manera mas temprana, tanto en el sentido
de adelantar la maternidad como en el de realizar, de manera muy precoz

una criopreservacion de ovocitos®.

2.- La trasmision de la mutacion en linea germinal: como se ha expuesto
con anterioridad, la mutacion en linea germinal de los genes BRCA 1y 2 se
trasmite a la descendencia con un patron de herencia autosomica
dominante, por lo que cada uno de los hijos tendra una posibilidad del 50%

de heredar la mutacion. En la actualidad, es posible evitar el nacimiento de

3 La planificacion familiar abarca la deliberacion sobre el nimero de hijos y el intervalo
temporal entre sus nacimientos. Este proceso implica diversas consideraciones
reproductivas, como opciones anticonceptivas, evaluacion de la fertilidad, realizacion de
pruebas prenatales y otras cuestiones vinculadas a la salud reproductiva.

4 La criopreservacion es un proceso mediante el cual se extraen, almacenan y congelan (-

196°C) los 6vulos de una mujer para su uso futuro. Para conseguir la mayor efectividad de
la técnica, se recomienda, en condiciones normales, realizarla antes de los 35 anos.
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hijos portadores mediante técnicas de diagnostico prenatal o

preimplantacional>. También se ha propuesto la ovodonacion o la adopcion.

El diagnostico preimplantacional para descartar trastornos de un solo gen
(PGT) requiere inevitablemente de la realizacion de fertilizacion in vitro (FIV)
y, casi sin excepcion, de inyeccion intracitoplasmatica del espermatozoide
(ICSI). Esto implica que mujeres, a priori fértiles, tengan que renunciar a

su fertilidad natural.

3.- Reserva ovarica: La respuesta ovarica a la estimulacion, medida por
el numero de ovocitos maduros, mostré una reduccion en mujeres con la
mutacion BRCA1, pero no en aquellas portadoras de la mutacion BRCAZ2.
Aunque la produccion de ovocitos fue normal en todos los subgrupos, este
hallazgo sugiere una posible influencia negativa de la mutacion de gen

BRCA1 en la reserva ovarica (Derks-Smeets et al., 2017).

3.2.- Propuesta de PGT para portadoras con deseo genésico

La mayoria de las grandes instituciones de referencia en cancer hereditario
recomiendan ofrecer PGT a las mujeres portadoras de mutacion BRCA con
deseo genésico para seleccionar embriones que no presenten la mutacion
(Bernstein-Molho et al., 2022). Entre las instituciones que hacen estas

recomendaciones destacan:

-National Comprehensive Cancer Network (NCCN)¢ (Daly et al., 2021).

5 Dado que el diagnéstico prenatal tiene unas implicaciones técnicas y éticas muy
diferentes relacionadas con el aborto, y que su aplicacion es casi anecdética, su aplicacion
no sera objeto de esta tesis.

6 NCCN desarrolla pautas clinicas basadas en evidencia para el tratamiento del cancer,
incluyendo recomendaciones sobre prevencion, deteccion temprana y manejo de diferentes
tipos de cancer. Estas pautas son ampliamente reconocidas y utilizadas por los
profesionales de la salud en todo el mundo.
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-European Society for Medical Oncology (ESMO)7 (Paluch-Shimon et al.,
2016).

-National Society of Genetic Counselors (NSGC)8 (Berliner et al., 2021).

-Institut national du cancer (INCa)? (Suivi des patientes porteuses dune

mutation des génes BRCA1 et 2: Recommandations de I'InCa 2017).

Pero no solo se pronuncian en este sentido instituciones oncologicas de
referencia. También organismos dedicados a la reproduccion y fertilidad
emiten recomendaciones en el mismo sentido. En ello destaca
especialmente la European Society of Human Reproduction and Embryology

(ESHRE)10.

En 2003, el grupo de trabajo sobre ética de la ESHRE argumento que el
PGT era aceptable para enfermedades multifactoriales de aparicion en la
edad adulta como HBOC y otros tipos de cancer predisposiciones, a pesar
de las incertidumbres sobre las posibles mejoras en las opciones
preventivas y terapéuticas. También aclaré que el argumento crucial para
recomendar PGT y descartar los embriones portadores no reside en
consideraciones eugenésicas (es decir, el deseo de limpiar el acervo genético
y erradicar la enfermedad de la humanidad), sino en el deseo de ahorrarle
a la descendencia la carga de tener que tomar decisiones similares para su

propia reproduccion (Shenfield et al., 2003).

7 ESMO se dedica a la investigacion y el tratamiento del cancer. Es una sociedad cientifica
lider en oncologia que promueve la educacién, el intercambio de conocimientos y la
colaboracion entre los profesionales de la salud en el campo de la oncologia,

8 NSGC es una organizaciéon profesional en Estados Unidos que representa a los consejeros
genéticos. Promueve la practica y la educacién en asesoramiento genético, asi como el
avance de la genética clinica y molecular

9 INCa es una agencia gubernamental francesa encargada de coordina la prevencion,
deteccion temprana, tratamiento y seguimiento del cancer. Ademas, promueve la
formacion e informacién sobre esta enfermedad tanto para profesionales de la salud como
para pacientes y sus familias.

10 ESHRE convoca congresos internacionales, edita la revista “Human Reproduction”,
promueve politicas publicas favorables a la salud reproductiva y apoya investigaciones
mediante becas y premios para jovenes investigadores.
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En el entorno europeo, el diagnostico preimplantacional para seleccion de
embriones libres de mutacion BRCA se introdujo en los Paises Bajos en
1995 y, después de debates politicos y éticos a nivel nacional, se aprobo
para los sindromes de predisposicion al cancer hereditario de aparicion
tardia en 2008. Hoy en dia, la mutacion BRCA es una de las indicaciones
mas frecuentes de PGT en el Centro Médico de la Universidad de Maastricht

(Derks-Smeets et al., 2014).

3.3.- El papel de las asociaciones de pacientes

Las asociaciones de portadoras de mutacion BRCA, como el resto de las
asociaciones de enfermedades o condiciones cronicas, son un grupo
comprometido con el apoyo mutuo y dedicado a compartir vivencias,
informacion y experiencias. En nuestro entorno es muy habitual que las
mujeres portadoras recurran a ellos y a la informacion que ofrecen antes de

tomar decisiones en lo que respecta a sus opciones reproductivas.

El contenido que ofrecen en sus paginas web las dos principales
asociaciones de pacientes y la Asociacion espanola contra el cancer, en lo

que respecta a los aspectos reproductivos, es el siguiente:
-El blog de la Asociacion Espanola Contra el Cancer:

“El consejo genético también resulta importante a la hora de tener
descendencia. Hoy en dia, es posible, a través de técnicas de fecundacion in
vitro, realizar una seleccion de los embriones para implantar aquellos que
no tengan esta alteracion molecular, y asi cortar la cadena de transmision

en dicha familia”(Asociacion espanola contra el cancer).
-La Web de la asociacion de portadoras MIRAT:

“En caso de que las personas portadoras prefieran
#cortarlacadenadelcancerhereditario en sus familias, pueden optar por una
de las siguientes opciones reproductivas: Diagnéstico genético
preimplantacional (DGP); Embarazo espontaneo + Diagnostico prenatal;
Embrazo espontaneo + Sexado (en caso de BRCA1/2); Donacion de gametos

(6vulo y/o espermatozoide); Adopcion” (Asociacion Mirat).

57



Capitulo 3: Aspectos reproductivos en pacientes con mutacion BRCA

-La asociacion de portadoras AMOH: Con el hashtag previo:

#TUERESLAPROTAGONISTA:

“El consejo reproductivo es muy importante en el momento de planificar la
descendencia. La pareja tendra que decidir si quiere o no evitar la posible
transmision del gen de predisposicion al cancer de mama y ovario
hereditario a la descendencia. Y tendra que valorar diferentes opciones
reproductivas como el Diagnéstico Genético Preimplantacional (DGP), la
donacion de gametos: 6vulos o espermatozoides o el diagnostico prenatal”

(Cancer mama ovario hereditario, sf.).

Un primer analisis permite observar que la informacion que se aporta sobre
un tema tan complejo y con tantas variables como es la reproduccion en
mujeres portadoras, se reduce a la propuesta de PGT. También destaca el
tipo de lenguaje elegido que, sin ajustarse a las normas de “no direccion”
del asesoramiento genético, utiliza expresiones como: “En caso de que las
personas portadoras prefieran #cortarlacadenadelcancerhereditario en sus
familias”, o “La pareja tendra que decidir si quiere o no evitar la posible

transmision del gen de predisposicion al cancer”.

Estas propuestas realizadas por las asociaciones de pacientes y la
informacion obtenida de las fuentes cientificas hacen que el PGT se
constituya como la primera posibilidad de opcion reproductiva para las
mujeres portadoras de mutacion BRCA. Esto supone la recomendacion de
procedimientos médicamente invasivos para aquellas que de otro modo
podrian concebir normalmente, en una poblacion a la que ya se le esta
pidiendo que sopese multiples opciones de gestion de riesgos como cirugia

o vigilancia intensiva (Hurley et al., 2012).

En un estudio con 70 pacientes portadoras de mutacion a las que se les
ofrecio PGT para prevenir la transmision de la mutacion (Mor et al., 2018),
solo el 25,7% eligio utilizarlo . Este porcentaje no se vio influenciado por la
edad ni por las creencias religiosas. La experiencia previa de infertilidad fue
el tnico factor significativo que predijo la aceptacion de la FIV/PGT. Esto
sugiere que el estado de BRCA es secundario a la infertilidad en el proceso

de toma de decisiones para el PGT en mujeres con la mutacion BRCA.
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Staton (2008) informa de que el 88% de las mujeres con resultado positivo
para BRCA que participaron en su estudio estaban preocupadas por la
posible herencia de la mutacion conocida a sus hijos, sin embargo, solo el
13% consideraria el PGT. En un estudio norteamericano la tasa de
aceptabilidad del PTG fue llamativamente menor, del 10% (Dean &

Rauscher, 2017).

En un estudio reciente, aunque el 44% de los encuestados discutieron sobre
el PGT, menos del 10% se sometio al proceso de PGT para seleccionar
embriones no portadores. Curiosamente, aunque la mayoria de los
encuestados estuvieron de acuerdo en que realizar PGT a los portadores de
la mutacion BRCA1/2 podria ahorrarles a sus descendientes el estrés de
portar una mutacion BRCA1/2 y erradicar la mutacion en todo el mundo,
muy pocos finalmente llevaron a cabo el procedimiento (Nahshon et al.,

2023).

Sin embargo, un estudio del mismo ano realizado a este respecto informa
de datos de intencionalidad mucho mayores: un total de 87 participantes
respondieron a la encuesta en linea. En términos generales, el 86,2% de las
mujeres opind que el PGT deberia ofrecerse a todos los portadores de
mutaciones BRCA, independientemente de la gravedad de los antecedentes
familiares, y el 47,1% considero o consideraria el PGT para si mismas

(Dervin et al., 2023).

3.4.- Diagnostico preimplantacional (PGT)

Las pruebas de diagnostico genético preimplantacional (PGT) suponen el
analisis de embriones producidos por fertilizacion in vitro (FIV) para
identificar trastornos genéticos hereditarios y anomalias cromosomicas. El
PGT se introdujo inicialmente en 1990 para la seleccion de sexo en familias
con trastornos ligados al cromosoma X. Durante las ultimas tres décadas,
las capacidades tecnologicas del PGT han experimentado un marcado

progreso.
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Hay tres tipos principales de PGT: PGT-M, para trastornos monogénicos o
de un solo gen, que es el empleado para identificar las mutaciones en los
genes BRCA; PGT-SR, para reordenamientos estructurales; y PGT-A, para
detectar aneuploidias. Mientras que el PGT-M y el PGT-SR se utilizan en
parejas con condiciones genéticas conocidas, el PGT-A se dirige,
teoricamente, a mejorar la tasa de éxito de la FIV al transferir embriones.

En adelante, PGT se referira siempre a PGT-M.

Con los avances tecnologicos, el alcance del PGT se ha ampliado.
Anteriormente, el PGT se llevaba a cabo principalmente para trastornos
letales que se manifiestan en la infancia. Sin embargo, en los ultimos anos
ha habido un aumento en las discusiones sobre el uso del PGT para
afecciones que surgen en la edad adulta, asi como para afecciones con

opciones de tratamiento o menor penetrancia (Siermann et al., 2022).

En lo que respecta al conjunto de los tres tipos de PGT, el incremento en su
utilizacion ha sido enorme. Segun el informe mas reciente de la Sociedad
Europea de Reproduccion Humana y Embriologia (ESHRE) en 2018, el 4,8%
de los ciclos de TAR en Europa incluyeron la aplicacion de PGT. En los
Estados Unidos, se observdé un crecimiento sustancial en el uso de PGT
entre 2015 y 2016, donde paso6 del 5% al 22% de los ciclos de ART y del
32% al 44% de las transferencias de embriones. Entre 2017 y 2019, el PGT
fue el principal motivo para realizar entre el 11% y el 15% de los ciclos de
ART, segun los datos de los Centros para el Control y la Prevencion de

Enfermedades (CDC) (Alon et al., 2024).

3.4.1- Aspectos técnicos

El1 PGT implica una serie de procedimientos que incluyen FIV/ICSI, seguido
de una biopsia del material a analizar (uno o ambos cuerpos polares, un
blastomero o algunas células del trofectodermo), y el analisis genético en si,

con el fin de seleccionar un embrién no afectado para su transferencia.

En la actualidad, la técnica mas comunmente utilizada para la biopsia en

PGT es la biopsia en fase de blastocisto. En este procedimiento, se emplea
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energia laser para incidir en la zona pelucida del embrion. A continuacion,
o bien se aspiran las células del trofoectodermo, o bien se espera a que se
hernien a través de la incision realizada con el laser y se recogen. Esto se
realiza en el 4° o 5° dia de vida embrionaria. Biopsiar en la fase de
blastocisto proporciona mayor numero de células (idealmente de cinco a
ocho células) para el analisis genético, que si se realiza en una fase
embrionaria mas precoz. Disponer de mas células implica acceder a mayor
cantidad de ADN lo que permite una mayor precision en el analisis genético.
El principal problema que plantea biopsiar en 4° o 5° dia es que no hay
tiempo suficiente para realizar el analisis genético antes del momento en el
que deben transferirse los embriones en fresco (dia 5-6). Para dar solucion
a esto se emplea la técnica de vitrificacion seguida de la transferencia de

embriones en un ciclo diferido (De Rycke & Berckmoes, 2020).

Uno de los principales problemas técnicos que presenta el PGT es la
necesidad, para un correcto analisis, de una cantidad de ADN mucho mayor
que la extraida de la muestra embrionaria. Por ello es preciso implementar
técnicas de amplificacion del genoma altamente sensibles. Para ello se

emplean dos tipos principales de técnicas de amplificacion de ADN:

— Amplificacion del genoma dirigido (DGA): Esta técnica se centra en la
amplificacion de regiones especificas del genoma que albergan el gen

causante de la enfermedad y los marcadores genéticos cercanos.

— Amplificacion de todo el genoma (WGA): Esta técnica amplifica todo
el genoma embrionario, proporcionando una mayor cantidad de ADN
para el analisis, pero con la desventaja de un mayor riesgo de errores

y artefactos.

Una vez amplificado el ADN embrionario, se analiza mediante diversas

plataformas, como:

— PCR multiplex: Permite la deteccion simultanea de maultiples

marcadores genéticos.

— aSNP: Utiliza sondas de oligonucleétidos especificas para detectar

variaciones geneéticas.
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- NGS: Ofrece una secuenciacion de alta resolucion de grandes
regiones genomicas, permitiendo la identificacion precisa de

variantes genéticas.

La secuenciacion de nueva generacion (NGS) ha revolucionado PGT-M al
ofrecer capacidades avanzadas en el analisis genético. Con NGS, ahora es
posible realizar de forma conjunta un analisis cuantitativo del numero de
cromosomas en los embriones (PGT-A) diferenciando los embriones
euploides, que tienen los 46 cromosomas estandar. Esta tecnologia ha
mejorado significativamente el PGT al permitir la deteccion de multiples
muestras en un solo analisis, lo que reduce los costos y abre nuevas vias
de diagnostico, como la deteccion de aneuploidias de cromosomas
completos y el mosaicismo. La PGT basada en NGS ha demostrado ser
altamente eficaz en la deteccion de enfermedades monogénicas, la
comparacion de antigenos leucocitarios humanos y la deteccion de

mosaicismo de manera mas eficiente que los otros métodos.

El PGT-M se basa en el principio del haplotipado, que consiste en la
determinacion del grupo de alelos dentro de un segmento genético en un
unico cromosoma que se hereda conjuntamente. Para ello, se genotipifican
marcadores genéticos cercanos al gen de interés en muestras de ADN de la
pareja y familiares cercanos con estado genético conocido. Los marcadores
informativos permiten discriminar los haplotipos parentales utilizados para
las pruebas clinicas. Los haplotipos que coinciden con la variante
patogénica se denominan haplotipos de alto riesgo o mutantes, mientras

que los haplotipos sin la variante se denominan de bajo riesgo o salvajes.
El proceso de PGT-M se divide en dos etapas:

1. Analisis preclinico de informatividad y segregacion: Se seleccionan
marcadores genéticos especificos a partir del ADN de la pareja y
familiares cercanos. Estos marcadores deben ser informativos para la
enfermedad en cuestion y permitir la identificacion del haplotipo que

se hereda con la variante patogénica.
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2. Analisis genético del embrion: Se identifica el haplotipo de los
embriones mediante los marcadores informativos y la deteccion de la
variante causante de la enfermedad. Se seleccionan para la
transferencia aquellos embriones que no portan la mutacion

patogénica (Carvalho et al., 2020).

3.4.2.- Indicaciones de PGT

El Consorcio ESHRE PGT ha estado recopilando y analizando datos de los
centros europeos en los que se realiza PGT. Los datos ofrecidos por el
Consorcio de los analisis PGT realizados entre el 1 de enero de 2018 y el 31
de diciembre de 2018 indican que las cuatro indicaciones principales de
PGT fueron: fibrosis quistica, enfermedad de Huntington, distrofia
miotonica tipo 1 y X fragil. Las pruebas para detectar variantes patogénicas
(probables) del gen BRCA 1 del cancer de mama, no se mencionaban en la
lista de las 15 indicaciones mas frecuentes en la revision de hacelO anos,
pero son la segunda indicacion mas frecuente de PGT en el conjunto de

datos actual (Spinella et al., 2023).

En 2008 se registro el primer nacimiento vivo después de PGT para un
portador de la variante patogena en el gen BRCA1: una mujer de 31 anos
con infertilidad primaria cuya madre habia padecido un cancer de mama
temprano. Los analisis genéticos confirmaron que ambas portaban una
duplicacion de 6 kb en el exon 13 (ins6KbEx13) del gen BRCAL1. La pareja,
que en cualquier caso no podia tener hijos de manera natural, descarto la
adopcion y la donacion de gametos que fueron consideradas opciones
viables para esta pareja infértil. Ademas, como la interrupcion del embarazo
después del diagnoéstico prenatal luego de la fertilizacion in vitro no era
éticamente aceptable para ellos, se decidié recurrir al diagnostico genético

preimplantacional (Jasper et al., 2008).

En el primer ciclo de FIV, se sometieron tres embriones a analisis y se
determino que dos tenian un bajo riesgo de haber heredado la mutacion

materna en el gen BRCA1. Después de la transferencia de ambos embriones
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el dia 5, se logr6 un embarazo unico. Al rechazar el diagnostico prenatal

confirmatorio, naci6 posteriormente un bebé varén a término.

Autores como Daum (2018) defienden que evitar a la descendencia la
ansiedad y la angustia asociadas con la necesidad de someterse a pruebas
preventivas de por vida justifican éticamente permitir el DGP como una

cuestion de libertad reproductiva.

Un estudio realizado entre asesores genéticos vinculados a los laboratorios
que realizan las pruebas en Estado Unidos concluye que la consideracion
ética principal que tuvieron en cuenta al decidir si aceptar o rechazar una
solicitud de PGT fue la autonomia del paciente, enfocandose en la
comprension que el paciente tiene de los riesgos asociados a la prueba.
Todos los participantes informaron que creian que el PGT deberia permitirse
para condiciones con penetrancia reducida y variantes de significado
incierto (VUS), y afirmaron que en sus respectivos laboratorios esta practica

se permite actualmente (Somigliana et al., 2022).

Como ya se cito6 anteriormente, el Grupo de Trabajo Etico de la ESHRE

emitio un primer documento en 2003 en el que dice textualmente:

“El argumento crucial para no implantar los embriones portadores no
radica en consideraciones eugenésicas (es decir, el deseo de limpiar el
acervo genético y erradicar la enfermedad de la humanidad), sino en el deseo
de ahorrarle a la descendencia la carga de tener que tomar decisiones

similares para su propia reproduccion” (Shenfield et al., 2003).

Lo mas llamativo de este razonamiento es que traslada la carga y el riesgo
a la generacion actual de mujeres, exigiéndoles soportar procedimientos de
alta complejidad con el objetivo de proteger a una descendencia que, en
teoria, podria enfrentarse a sus propios desafios reproductivos cuando
llegue el momento. Este traslado de cargas intergeneracionales implica
imponer a las mujeres un elevado riesgo en aras de prevenir un escenario
que afectara a la descendencia en un contexto médico probablemente muy

distinto.
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Con posterioridad, el documento de trabajo de la ESHRE sobre Etica y

Derecho, publicado en 2014 dice literalmente:

“La aceptabilidad moral del PGD depende de la proporcionalidad del
procedimiento, que requiere que se tengan en cuenta los esfuerzos, las
cargas y los posibles riesgos de la FIV/ICSI para las mujeres involucradas,
los posibles riesgos de la FIV/ICSI y los (hasta ahora tedricos) riesgos para
la salud del PGT para los futuros ninos asi concebidos, la pérdida inherente

de embriones y los costos del procedimiento”.

Pero mientras en este parrafo exige una evaluacion cuidadosa y balanceada
de riesgos y beneficios, en otro parrafo del mismo documento asume que
los beneficios inherentes al PGT (en términos de beneficencia) son
suficientes para justificar el procedimiento, sin tener en cuenta si la

proporcionalidad realmente favorece la intervencion:

“Aunque la FIV/ICSI conlleva alguno) riesgos y cargas para las mujeres, la
provision de (FIV/ICSI-) PGT a futuros padres con alto riesgo de tener un
hijo afectado cumple con el principio de beneficencia, ya que esto puede
restaurar la confianza reproductiva de las personas y contribuir al

florecimiento familiar”.

Es llamativo que, pese a que en el pasado la ESHRE afirmaba que el objetivo
del PGT no era erradicar la enfermedad ni mejorar el acervo genético,
actualmente parece no alejarse mucho de esos fines. En esta nueva
propuesta, que se expone a continuacion, el criterio principal para indicar
el PGT es la alta prevalencia de la afeccion, en lugar de la gravedad o la no
accionabilidad de la misma. Con ello, se abandona el principio de
proporcionalidad que anteriormente se consideraba esencial para justificar
los altos costos, riesgos médicos y cargas fisicas y emocionales que conlleva
el procedimiento. Esta evolucion en los criterios de indicacion prioriza la
extension del uso del PGT sin que se garantice que los beneficios superen

proporcionalmente los sacrificios impuestos a las pacientes.

“la opinion de que el PGD soélo estaria justificado para trastornos que
cumplan los criterios de penetrancia total, invariabilidad, expresion grave y

falta de opciones de tratamiento es demasiado restrictiva. En primer lugar,
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estaria en desacuerdo con la practica ampliamente establecida del PGT. PGT
para mutaciones BRCA que predisponen a HBOC fue un tema de gran
conmocion en muchos paises, ahora se considera ampliamente que esta
moralmente justificado en vista del hecho de que la penetrancia de estas
mutaciones, incluso si es incompleta, sigue siendo alta. Ademas, aunque
sea posible la prevencion mediante, por ejemplo, mastectomia bilateral
profilactica y ovariectomia, esto resulta muy oneroso para las mujeres. Por
estas razones, es comprensible el miedo a transmitir la mutaciéon a los

futuros hijos”.

Sin embargo, y con posterioridad a esas declaraciones de la ESHRE, la
Sociedad nacional de consejeros genéticos de Estados Unidos (NSGC), en
una declaracion de posicion emitida en 2019 insiste en la recomendacion
de que el PGT se reserve para trastornos graves y accionables, descartando

su utilizaciéon en el resto de casos:

“La Sociedad nacional de consejeros genéticos (NSGC) no recomienda las
pruebas genéticas prenatales para afecciones conocidas que aparecen en la
edad adulta si el embarazo o el manejo de la infancia no se veran afectados.
Debido a las posibles complejidades médicas y éticas, NSGC recomienda
que antes de someterse a las pruebas, los futuros padres se reinan con un
asesor genético u otros especialistas de atencion médica con experiencia en
genética para analizar las implicaciones de las pruebas prenatales para las

afecciones que aparecen en la edad adulta” (De Wert et al., 2014).

Este documento también incide en que, en caso de considerarse indicado el
PGT, el asesoramiento previo a la prueba debe abordar la historia natural
de la condicion, la disponibilidad de tratamientos o intervenciones, las
preocupaciones relacionadas con la potencial negacion de la autonomia
futura del nino debido a las pruebas prenatales para afecciones que se

manifiestan en la edad adulta, y la posibilidad de discriminacion genética.

3.4.3- Transferencia de embriones portadores de mutacion

La mayoria de los centros de PGT llevan a cabo la politica de no transferir
nunca un embrion afecto y de la misma manera se abstienen de transferir

un embrion después de un PGT fallido (aquel en el que no ha sido posible
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establecer un diagnodstico genético), incluso si no hay otros embriones
"sanos" disponibles. En estos casos la ASPM establece que los médicos
pueden decidir realizar o rechazar la transferencia de embriones con
variantes positivas (Indications and management of preimplantation genetic
testing for monogenic conditions: A committee opinion, 2023). Esta politica
se justifica por el objetivo principal del PGT y el principio de evitar un alto

riesgo a futuros ninos.

En el caso concreto de la mutacion BRCA, un estudio realizado
recientemente (Gunderson & Gabriel, 2024) encuesta a asesores genéticos
con amplia trayectoria profesional sobre sus opiniones respecto a la
transferencia de embriones afectos de mutacion. Sus resultados indican
que cerca del 25% manifestaron sentirse moralmente incomodos con la
transferencia de un embrion femenino con mutacion BRCA solicitado por

los padres.

El asesoramiento profesional no directivo, destinado a apoyar la eleccion
reproductiva autéonoma de las personas, tiene como estandar “lo que
decidan”. Sin embargo, este marco normativo no se extrapola directamente
al contexto de la reproduccion asistida en general y del PGT en particular,
porque los profesionales involucrados consideran que tienen una
corresponsabilidad por el bienestar de los futuros nifios concebidos con su

asistencia (Pennings et al., 2003).

Un ejemplo claro de la responsabilidad que consideran que tienen en el
proceso se refleja en el documento sobre aspectos éticos y legales del PGT

de le ESHRE 2013:

“Después de un PGT fallido, los solicitantes podran solicitar la transferencia
de un embrion de alto riesgo con la intencion de someterse a pruebas
prenatales e interrumpir el embarazo en caso de un resultado positivo. Esto
enfrentara al profesional a un dilema: ¢debe respetar este deseo,
suponiendo que las solicitantes efectivamente intentaran evitar un alto
riesgo de dafo grave y someterse a pruebas prenatales (y a la interrupcion
del embarazo)? ¢O deberia abstenerse de realizar la transferencia, porque la

gente podria cambiar de opinién o incluso traicionar al profesional? Aunque
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puede que no exista una solucion Unica para este dilema puede estar
justificada la transferencia después de un asesoramiento exhaustivo” (De

Wert et al., 2014).

Este asesoramiento exhaustivo requiere congelar los embriones para poder
diferir la decision. Como posible salida a este dilema, el citado documento

expone la siguiente:

“Si bien la transferencia de un embrion afectado o de alto riesgo podria estar
moralmente justificado en casos particulares, es importante considerar una
segunda variable: ¢seria posible y proporcional intentar evitar el trastorno

o el riesgo ofreciendo otra FIV/ICSI + PGT?” (De Wert et al., 2014).

3.4.5.- Tasas reproductivas tras PGT-M

Como ya se ha comentado, la realizacion de PGT requiere de la realizacion
previa de FIV/ICSI. Las posibilidades concepcion con FIV/ICSI son
limitadas incluso entre parejas normalmente fértiles, no superando
habitualmente el 30% (Sociedad Espanola de Fertilidad, 2021). Esta tasa
disminuye aun mas cuando se anade el PGT debido a la reduccion de
embriones elegibles para transferencia al excluir aquellos con la condicion

genética explorada.

E1 PGT no constituye una terapia en si misma, ya que se limita a seleccionar
embriones que no estan afectados por una enfermedad genética especifica.
Como sucede con otras técnicas de TRA, su efectividad esta vinculada a la
edad de la mujer y a la cantidad de o6vulos disponibles. Es importante
destacar que, en un programa de PGT para mutaciones BRCA,
aproximadamente el 50% de los embriones que son, por lo demas sanos
deben ser descartados, si también se excluyen los embriones masculinos

con las mutaciones.

En este sentido, el grupo de Daum (2018) publicoé una primera cohorte de
nacidos vivos tras PGT por mutacion BRCA de la madre. Realizaron PGT a
15 portadores de BRCA que se sometieron a 32 ciclos de FIV, lo que resulto
en 9 ninos. Una experiencia mas reciente y mas amplia fue informada por

Derks-Smeets (2014): 70 parejas fueron sometidas a PGT por mutacion
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BRCA. Se realizaron 145 ciclos de PGT; se analizaron un total de 720
embriones para detectar BRCA 1/2, identificandose 294 (40,8%) como no
afectados, 311 (43,2%) como afectados, 70 (9,7 %) como anormales y 45
(6,3%) sin diagnostico. En 87 de 142 ciclos de FIV/PGD en fresco (61,3%),
se transfirieron uno o dos embriones, lo que resulté6 en 34 embarazos
clinicos (la tasa de embarazo clinico fue del 39,1% por transferencia de
embriones). Se realizaron 34 ciclos de transferencia de embriones
congelados/descongelados, lo que resulté en 9 embarazos clinicos (tasa de

embarazo clinico del 26,5% por transferencia de embriones).

De un total de 45 embarazos clinicos (incluidos dos embarazos mas después
de PGT con embriones criopreservados antes de la quimioterapia), 36
(80,0%) llegaron a nacer. Los otros 9 resultaron en abortos espontaneos o
embarazos ectopicos. De 41 fetos (31 Unicos y 5 pares de gemelos), 38
(92,7%) nacieron vivos. Un embarazo Unico se interrumpio a las 23 semanas
de gestacion por maultiples malformaciones. Otros dos fetos nacieron
muertos: cada uno era miembro de un par de gemelos; la muerte ocurrioé en
las semanas 24 y 35 y sus gemelos nacieron en las semanas 33 y 35,

respectivamente.

En resumen, 70 parejas con deseo genésico se sometieron, de media, a 2
ciclos de FIV con DPI, obteniéndose de media 10 embriones por pareja. De
los 720 embriones analizados, 294 resultaron libres de mutacion. De la
trasferencia de esos embriones se consiguieron 45 embarazos, y solo 36

llegaron a nacer.

Estas tasas de nacido vivo las refrenda el estudio sistematico realizado mas
recientemente por Vriesen (2022) sobre resultados tras PGT-M en pacientes
con sindromes de cancer hereditario: la tasa media ponderada de nacidos

vivos por embrion identificado como no portador fue del 28,9%.

Otro aspecto por considerar en la discusion con posibles pacientes de PGT-
M es la posibilidad de priorizar los embriones segiin su sexo. Si se detectan
solo embriones portadores de la mutacion BRCA, la pareja podria optar por

transferir Unicamente embriones masculinos para reducir la
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susceptibilidad al cancer. Sin embargo, ofrecer esta opcion implica realizar
pruebas dobles para cada embrion, tanto para la mutacion especifica como

para determinar su sexo.

3.4.6.- Consideraciones y limites del concepto de trastorno genético
grave.

La aplicacion de técnicas de seleccion genética de embriones humanos ha
generado una serie de interrogantes éticos, legales y sociales, que han
estado presentes desde mucho antes de que las tecnologias de reproduccion
asistida fueran médicamente viables (Alon et al.,, 2024). Estas
consideraciones se ven influidas por variaciones culturales y perspectivas
basadas en valores, y tienen un impacto significativo en la evolucion de las
practicas clinicas y las regulaciones, particularmente en lo que respecta a
qué condiciones genéticas pueden ser objeto de diagnodstico (ya sea
monogénicas o multifactoriales, de aparicion temprana o tardia, con una
enfermedad de penetrancia completa o reducida, y curables o no curables),

asi como en las aplicaciones del PGT.

El creciente ambito de las indicaciones y posibilidades de las pruebas
genéticas preimplantacionales presenta un desafio importante: determinar
en qué medida se debe permitir la seleccion genética, qué condiciones se
consideran lo suficientemente graves para su deteccion y quién debe tomar
estas decisiones. Por un lado, el PGT se percibe como una herramienta para
que los futuros padres y los profesionales de la salud evaltien el bienestar
de los futuros hijos. Por otro lado, algunos lo consideran una via para la
creacion de bebés de disenio y la practica de la eugenesia. Ademas, el PGT
suscita debates sobre qué vidas se consideran dignas de ser vividas y la
posibilidad de que conduzca a la discriminaciéon de las personas con
discapacidades. También se plantea la pregunta de si el PGT y su creciente
alcance realmente mejoran la autonomia reproductiva (Siermann et al.,

2022).

En sus inicios, el PGT se aplicaba principalmente con el objetivo de prevenir

la transmision de afecciones intratables o potencialmente mortales que se
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manifestaban en la infancia. Sin embargo, en la actualidad, se utiliza en un
espectro mucho mas amplio de trastornos genéticos. Esto incluye
afecciones con fenotipos leves a moderados, de aparicion mas tardia y con
una mayor variabilidad clinica, asi como una penetrancia reducida, como

es el caso de la mutacion BRCA.

En los ultimos diez anos, alrededor del 25% de los ciclos de PGT-M
realizados en Estados Unidos se han indicado para afecciones que se
manifiestan en la edad adulta. La Sociedad Estadounidense de Medicina
Reproductiva (ASRM) ha emitido una declaracion que apoya, en lineas
generales, el uso de esta tecnologia para tales afecciones. Segin la ASRM,
el PGT-M esta éticamente justificado cuando la afeccion es grave y no hay
intervenciones seguras y efectivas disponibles. Ademas, se permite
éticamente su uso para condiciones de menor gravedad o penetrancia

(Committee, 2023).

La definicion de lo que constituye una enfermedad genética grave,
especialmente cuando esta va a justificar la seleccion de embriones
mediante PGT, se vuelve progresivamente mas compleja en la medida en
que se consideran los multiples aspectos que la determinan. Entre estos
destacan la penetrancia de la enfermedad, la agresividad, la tratabilidad y
la precision de las pruebas genéticas. La interaccion de estos elementos
puede generar una carga de decision significativa para los pacientes ya que
implica sopesar informacion compleja y tomar decisiones cruciales.
Igualmente, supone un reto para los profesionales de la salud, ya que deben
esforzarse en que la decision autéonoma de los pacientes se base en una
informacion completa, veraz, clara y comprensible sobre la naturaleza de

trastorno.

Y esto esta especialmente dificultado porque no existe suficiente consenso
entre los profesionales de la genética con experiencia para definir las
condiciones genéticas graves a efectos de la ley o la politica. Un ejemplo
claro es el recogido en el estudio de Wertz & Knoppers (2002): se solicito a
cerca de mil quinientos expertos mundiales en genética que enumeraran

tres trastornos genéticos que consideraran letales, tres graves no letales y
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tres no graves. En general, de las 167 enfermedades catalogadas por los
encuestados como letales, 107 (64%) fueron catalogadas por otros
encuestados como graves, pero no letales y 56 (36%) fueron catalogadas por

otros como no graves.

Un ejemplo de la disparidad de criterios, entre todos los trastornos que se
enumeraron es la acondroplasia: considerada letal por 13 genetistas, grave
pero no letal por 83 y no grave por 56. Siendo esto asi en condiciones
genéticas con un fenotipo tan marcado y tan conocido como es la
acondroplasia, la dificultad a la hora de establecer una unidad de criterio

sobre la mutacion BRCA es mucho mayor aun.

Pero no solo para los genetistas es dificil establecer los limites de la
gravedad. Esto quedo claro en un proyecto del Hastings Center. En él
participaron mas de treinta profesionales de diferentes areas entre los que
se incluyeron especialistas en filosofia, derecho, ciencias sociales y
economia, asi como a la comunidad de personas con discapacidad. Al final
del estudio tuvieron que acordar que era imposible trazar lineas que
especificaran qué trastornos genéticos justificaban wuna oferta de

diagnostico prenatal (Parens & Asch, 1999).

Esta ausencia de unanimidad en los criterios de gravedad hace que
decisiones personales de tanta trascendencia como someterse PGT para
descartar embriones afectos de la mutacion BRCA dependa de la impresion
subjetiva que tenga el asesor de esta condicion genética. Igualmente
posibilita que, en ausencia de lineas claras establecidas por la medicina,
sean criterios politicos o econoémicos los que terminen condicionando los
margenes de lo que se considera un trastorno de gravedad tal que justifique

un PGT.

Por este motivo, resultan especialmente importantes los resultados que
arroja un amplio estudio en el que se encuesto a 514 adultos que viven con
enfermedades clinicamente graves asociadas a condiciones genéticas
confirmadas. Un hallazgo clave de este estudio es que, aunque los

participantes padecian una afeccion clinicamente grave, la gran mayoria
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informo6 tanto de buena salud como de la posibilidad de tener una buena

calidad de vida (Lazarin et al., 2014).

Dado que la salud, el bienestar y la calidad de vida son dimensiones
centrales para determinar la gravedad de una afeccion, estos hallazgos
revelan diferencias notables entre la experiencia vivida por los adultos
afectados y la forma en que se definen y comprenden las condiciones
genéticas en el contexto de los programas de diagnostico preimplantacional.
Esta divergencia resalta la importancia de incluir las opiniones y
experiencias de quienes estan directamente afectados por condiciones
genéticas en los debates el alcance y la implementacion practica de estos
programas. En particular, los debates sobre qué afecciones se consideran
lo suficientemente graves como para ser candidatas a la deteccion, asi como
aquellos relacionados con la idoneidad y calidad del consentimiento

informado para la deteccion y cualquier diagnostico prenatal posterior.

3.5.- Conclusion

El diagnostico preimplantacional fue disenado inicialmente para prevenir
enfermedades graves y de inicio temprano. En el caso de mutaciones BRCA,
esto se aplica a una condicion de aparicion tardia, con penetrancia
incompleta y manejable mediante intervenciones como la vigilancia médica
o cirugia preventiva. Dado ademas que estas mutaciones no afectan la salud
en la infancia, surgen dudas sobre si el PGT es una respuesta proporcional

al problema.

Técnicamente, el PGT para BRCA enfrenta también desafios significativos,
limita las probabilidades de éxito y obliga a las parejas a someterse a
multiples ciclos. De hecho, la mitad de los embriones sometidos a PGT se

descartan y de los restantes menos del 30% terminan en nacimiento.

En el plano ético, las posturas de las distintas instituciones responsables
de la promocion de criterios regulatorios son contradictorias. Este debate
refleja la falta de consenso sobre qué constituye una "enfermedad genética

grave" y hasta donde deberia permitirse la seleccion genética.

73



Capitulo 3: Aspectos reproductivos en pacientes con mutacion BRCA

Por tanto, aunque el PGT ha permitido avances significativos en la
prevencion de enfermedades graves, su aplicacion para mutaciones como
BRCA es cuestionable. Los riesgos técnicos, las limitaciones de efectividad,
las implicaciones éticas y la falta de consenso sobre la gravedad de estas
mutaciones plantean dudas fundamentales sobre su implementacion

generalizada.
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CAPITULO 4: EFECTOS ADVERSOS DE LAS ART

Para poder realizar una seleccion embrionaria como las descritas en los
apartados anteriores es preciso obtener embriones mediante fertilizacion in
vitro y, en fase de blastocito, extraer al menos dos células para realizar el
analisis genético. Esta tecnologia, tan universalizada, frecuente, y aceptada
masivamente sin practicamente cuestionamiento, plantea una serie de
dificultades y conflictos de gran trascendencia que, pese a haber sido
suficiente y adecuadamente planteados en la literatura médica, son
desconocidos u obviados, no solo por la poblacion general, sino también por
los entornos sanitarios especializados. En este capitulo se explicaran los
mecanismos responsables de las alteraciones relacionadas con la FIV, asi
como las consecuencias que estos tienen sobre el desarrollo del embrién y
la salud de la madre. Finalmente, y teniendo en cuenta los datos analizados
hasta el momento, se establecera un balance riesgo-beneficio del PGT para

mutacion BRCA.

4.1- Mecanismos patogénicos

4.1.1- Alteraciones de los perfiles de metilacion

La FIV puede influir significativamente en el epigenoma embrionario debido
a la coincidencia temporal entre los procedimientos ART y los eventos de
modificacion epigenética cruciales que ocurren desde la fertilizacion hasta
la implantacion (Sciorio et al., 2023). Aunque se ha observado que los
procedimientos ART pueden impactar la firma epigenética, la magnitud

exacta de esta alteracion auiin no se comprende completamente.

La fertilizacion natural ocurre in vivo en las trompas de Falopio, donde el
entorno fisiologico especifico favorece el desarrollo embrionario. Durante
este periodo, ocurren procesos de reprogramacion epigenética criticos para
el destino normal del embrion. Sin embargo, los procedimientos de

reproduccion asistida, como la estimulacion ovarica, la fertilizacion in vitro,
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el cultivo de embriones y la criopreservacion de gametos y embriones,
introducen condiciones no fisiologicas que pueden perturbar estos procesos

epigenéticos.

La reprogramacion del epigenoma desempena un papel crucial en la
gametogénesis y el desarrollo embrionario inicial. Este proceso implica la
eliminacion y posterior restablecimiento de la metilacion del ADN y las
modificaciones postraduccionales de las histonas, que son indispensables
para reinstaurar los patrones de expresion génica necesarios para la
diferenciacion y maduracion adecuadas de las células germinales

(Vrooman & Bartolomei, 2017).

En la ultima década, se han planteado inquietudes sobre la posible
asociacion entre las técnicas de reproduccion asistida y una mayor
incidencia de anomalias epigenéticas e impronta en los embriones. La
reprogramacion epigenética es particularmente susceptible a las
condiciones ambientales durante el periodo periconcepcional, lo que sugiere
que los factores ya citados como la estimulacion ovarica, la manipulacion
in vitro de gametos y embriones, y el entorno de cultivo pueden contribuir

independientemente o en conjunto a la desregulacion epigenética.

Un creciente cuerpo de literatura sugiere que la marca epigenética que con
mas probabilidad y frecuencia se puede afectar es la metilacion del ADN,
tanto en el feto como en la placenta (Wang et al., 2024). La metilacion del
ADN supone la union de un grupo metilo a una citosina que precede a una
base de guanina (CpG), y se considera un proceso epigenético crucial para

el desarrollo embrionario (Haberg et al., 2022).

La trascendencia de las afectaciones en la metilacion ha quedado patente
en varios estudios. Entre ellos destacan un metaanalisis reciente realizado
con 8.825 recién nacidos que identifico 914 CpG con diferencias
significativas en la metilacion del ADN asociadas con el peso al nacer
(Ktpers et al., 2019; Wang et al., 2024). Otro estudio identifico 34 CpG
como metilados diferencialmente en un estudio de 42 trastornos

mendelianos del neurodesarrollo (Aref-Eshghi et al., 2021).
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Respecto a estas alteraciones en la metilacion del ADN consecuentes a las
ART, un metanalisis realizado por Julia Barberet (2022) concluye que existe
evidencia de que la concepcion mediante técnicas de reproduccion asistida
se correlaciona con una metilacion aberrante del ADN en loci impresos y
otros genes en varios tejidos Resultados similares arroja el metanalisis de
Canarella (2022) sobre metilacion del ADN en descendientes concebidos

después de técnicas de reproduccion.

4.1.2- Alteracion de la funcion mitocondrial

Pero no solo se han identificado alteraciones epigenéticas relacionadas con
cambios en la metilacion del ADN y modificaciones en las histonas. Un
reciente estudio ha revelado una asociacion entre la presencia de ciertas
variantes heteroplasmaticas en el ADN mitocondrial, y un menor peso al
nacer. (Mertens et al., 2024). Estas variantes son mas prevalentes en ninos
nacidos de madres de mayor edad y que han sido concebidos mediante ART.
Los resultados sugieren que estas variantes podrian conducir a una
alteracion de la funcion mitocondrial durante el desarrollo prenatal, lo que
resultaria en un peso al nacer en un percentil mas bajo. Este hallazgo
proporciona la primera evidencia de posibles factores genéticos
mitocondriales que podrian explicar las diferencias de peso observadas
entre recién nacidos concebidos mediante ART y aquellos concebidos de

forma natural

Ademas de las alteraciones en la metilacion y las variantes heteroplasmicas
del ADN mitocondrial, utilizando herramientas como la protedémica y la
fosfoproteomica, se han encontrado otros mecanismos subyacentes
responsables de cambios en las placentas que no habian sido explicados
previamente. EIl estudio mas recientemente realizado en este sentido
concluye que la fecundacion in vitro ocasiona alteraciones en la adhesion
celular, el sistema renina-angiotensina y el transporte de aminoacidos en
las placentas de raton. Estos cambios pueden estar vinculados con
modificaciones en la estructura y funcion de las placentas resultantes de la

FIV (Dong et al., 2023).
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4.1.3.- Inyeccion Intracitoplasmatica de espermatozoides (ICSI)

La ICSI consiste en la microinyeccion directa de un unico espermatozoide
seleccionado en el citoplasma de un ovocito maduro, con el objetivo de
facilitar la fecundacion. Para la realizacion de PGT, se indica siempre la
fertilizacion mediante ICSI en lugar de la FIV convencional, para evitar la
posible contaminacion de las células del cumulo restantes o de los
espermatozoides residuales adheridos a la zona pelacida que podrian dar

lugar a errores en el diagnéstico genético (De Rycke & Berckmoes, 2020).

En 2021, se publico un amplio estudio sobre los posibles efectos colaterales
de la ICSI. Se trata de un de cohorte poblacional que incluye a 135.051
ninos nacidos por ART (Luke et al., 2021). En relacion con los bebés unicos
concebidos naturalmente, se observéo que aquellos concebidos mediante
técnicas de reproduccion asistida con 6vulos autologos y embriones frescos,
sin el uso de ICSI, mostraron un aumento del 18% en el riesgo de defectos
no cromosomicos importantes. Este riesgo se incrementé aun mas al
utilizar ICSI, con un aumento del 42% cuando se diagnosticaron factores

masculinos y del 30% sin diagnostico de estos factores.

Este estudio fue disenado como un metaanalisis, que abarca 44 anos de
literatura desde 1980 hasta 2024. El criterio de valoracion principal de este
estudio fue determinar la diferencia en la incidencia de paralisis cerebral
entre la concepcion natural y la FIV/ICSI. Al analizar el conjunto de datos,
se encontro que, entre 8.400.080 pacientes de control, hubo 14.518 casos
de paralisis cerebral (0,17%), mientras que entre 237.873 pacientes que se
sometieron a FIV o ICSI, se documentaron 736 casos de paralisis cerebral
(0,31%). Este analisis revelé que la incidencia de paralisis cerebral fue
aproximadamente 1,9 veces mayor en los casos de FIV e ICSI (Bulut et al.,

2024).

4.1.4.- Alteraciones en linea germinal

Finalmente, es importante valorar la posibilidad de que las alteraciones en

la expresion génica o las modificaciones de marcas epigenéticas cruciales,
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relacionadas con las ART, puedan ser trasmitidas a las generaciones
siguientes. Esto puede ocurrir cuando las citadas alteraciones persisten
mas alla de la etapa embrionaria y afectan a células germinales (6vulos o
espermatozoides). Hace tiempo que, en ensayos en animales, se ha podido
estudiar como se trasmite a generaciones sucesivas la herencia epigenética
mediada por mecanismos como la modificacion de histonas, el ARN no

codificante o la metilacion del ADN.

En este sentido, de Ban et al., (2024) han investigado sobre la posibilidad
de la trasmision del fenotipo metabdlico de ratones concebidos por FIV a la
generacion siguiente. Sus resultados demuestran que el impacto de la FIV
en el metabolismo hepatico de la glucosa y los lipidos persiste en dos

generaciones sucesivas de descendencia.

En esta misma linea, una revision realizada por Ramos-Ibeas concluye que,
en modelos de ratones y ganado, los factores estresantes asociados con la
ART no solo influyen en el desarrollo embrionario, sino que también pueden
incidir significativamente en la salud y funcionamiento fisiologico de la

descendencia (Ramos-Ibeas et al., 2019).

4.2.- Afectacion de la salud materna

En lo que a la madre respecta, muchos estudios informan de un aumento
evidente del riesgo obstétrico y las complicaciones perinatales. Un
metaanalisis 2016 de 50 estudios de cohortes que incluyeron 161.370
embarazos por FIV y 2.280.241 embarazos tunicos concebidos
espontaneamente encontré6 un mayor riesgo de varias complicaciones
obstétricas. Los peores resultados significativos fueron la hipertension
inducida por el embarazo, la placenta previa, el desprendimiento prematuro
de placenta, la hemorragia anteparto, el oligohidramnios, el parto por

cesarea, el parto prematuro y peso muy bajo (Qin, 2016).

Otro reciente analisis exhaustivo de 18 estudios de cohortes, que abarcé a
un total de 10.485 mujeres con embarazos gemelares concebidos mediante

tecnologias de reproduccion asistida, reveld6 una asociacion significativa
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entre este meétodo de concepcion y varios riesgos obstétricos y
complicaciones durante el embarazo (Chen, Li et al., 2024). Los resultados
del metaanalisis indicaron que los embarazos gemelares concebidos
mediante ART presentaban un mayor riesgo de desarrollar preeclampsia o
hipertension gestacional, diabetes mellitus gestacional, placenta previa,
desprendimiento de placenta, hemorragia posparto y mnecesidad de
someterse a cesareas electivas y de emergencia en comparacion con los
embarazos gemelares espontaneos. Estas diferencias significativas resaltan
la importancia de considerar los riesgos adicionales asociados con la
concepcion mediante ART al evaluar y manejar el cuidado prenatal de las

mujeres con embarazos gemelares.

Heshmatnia (2023) ha publicado en 2023 un exhaustivo analisis en el que
se examina la relacion entre las técnicas de reproduccion asistida y los
resultados maternos. A pesar de la diversidad de hallazgos en la literatura
cientifica previa, esta revision sistematica arroja una conclusion
contundente: las gestaciones logradas mediante ART estan asociadas con
un incremento significativo en la incidencia de patologias obstétricas

maternas.

Uno de los aspectos mas destacados es la incidencia notablemente elevada
de hemorragia vaginal durante el embarazo en los casos de gestaciones
concebidas mediante ART, en comparacion con aquellas de concepcion
espontanea. Ademas, se encontro que las mujeres que se sometieron a ART
presentaron una mayor incidencia de placenta previa y contracciones
prematuras durante el segundo y tercer trimestre, lo que se correlacion6
con un aumento en el sangrado. Esta asociacion plantea interrogantes
sobre los posibles efectos adversos de las ART en el desarrollo y la salud
placentaria, asi como en el progreso de la gestacion. Otro hallazgo
significativo fue el incremento sustancial en la tasa de trabajo de parto
prematuro entre las mujeres que se sometieron a ART en comparacion con
el grupo de control. Ademas, se observo un mayor riesgo de preeclampsia y
eclampsia en los grupos sometidos a ART, en comparacion con el grupo de

control. Estas condiciones obstétricas potencialmente graves anaden una
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capa adicional de preocupacion sobre la seguridad y el bienestar materno

en el contexto de las ART.

Los hallazgos del metaanalisis de Qin (2016) indicaron que los embarazos
unicos creados con ART experimentaron un riesgo significativamente
mayor, del 30% de hipertension inducida por el embarazo, 31% de diabetes
mellitus gestacional, 271% de placenta previa, 83% de desprendimiento de
placenta, 111% de hemorragia anteparto, 29% para hemorragia posparto,
74% para polihidramnios, 114% para oligohidramnios, 58% para cesareas,
71% para prematuridad, 112% para gran prematuridad, 61% para bajo
peso al nacer, 112% para muy bajo peso al nacer, 64 % de mortalidad

perinatal en comparacion con las creadas de forma natural.

4.3- Patologias fetales asociadas a TRA

Es muy probable que estas alteraciones sean las responsables del mayor
riesgo de resultados adversos asociados con la FIV del que cada vez hay
mas evidencia cientifica, tanto por malformaciones fetales, como por

trastornos funcionales maternos.

Un metaanalisis publicado por Hoorsan et al., (2017) aporta datos de un
numero muy importante de ninos (315.402 nifios concebidos por FIV y
5.154.779 ninos concebidos de manera natural) provenientes de 30
estudios publicados. Estos autores confirman los datos ya apuntados por
Wen (2012): el riesgo se incrementa fundamentalmente para malformaciones
del sistema nervioso central (1.36 veces), cardiacas (1.43 veces),

urogenitales (1.58 veces) y del sistema musculoesquelético (1.35 veces).

Todos estos datos se vuelven a confirmar en metaanalisis mas reciente de
Chen (2018) que analiza 34 estudios publicados entre 1995 y 2018,
comparando datos de 159.021 ninnos concebidos mediante FIV frente a
6.704.405 ninos concebidos de manera espontanea y derivados de
gestaciones simples. Estos autores indican, ademas, que la prevalencia de

anomalias del sistema respiratorio también se incrementa.
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Respecto a la funcion gonadal de los nacidos mediante ART, un metaanalis
muestra niveles reducidos de inhibina B y parametros alterados en los
espermatozoides. Los adultos jovenes nacidos de ART tuvieron una
concentracion reducida de espermatozoides, un menor recuento total de
espermatozoides y un mayor numero de espermatozoides anormales en
comparacion con los jovenes nacidos de gestacion espontanea (Crafa et al.,

2023).

También se han llevado a cabo numerosos estudios para investigar la
posible asociacion entre el empleo de tecnologias de reproduccion asistida
y el riesgo de trastorno del espectro autista (TEA) en la descendencia. Ya en
2015, el mayor estudio de cohortes realizado sobre el tema hasta ese
momento, que incluyo a 32.922 ninos con TEA, concluyo que la incidencia
de autismo diagnosticado fue dos veces mayor en los nacimientos con ART
que en los nacimientos ocurridos tras fecundacion natural (Fountain et al.,
2015). Similares resultados arrojan un gran metaanalisis publicado en

2017 (Liu et al., 2017) y un nuevo estudio de cohortes (R6no et al., 2022).

También hay una incidencia significativamente mayor de neoplasias
durante la infancia (Bal et al., 2021). La literatura cientifica ha sugerido
una posible asociacion entre el uso de tecnologias de reproduccion asistida
y un aumento en el riesgo de canceres pediatricos. Sin embargo, los
resultados de los estudios son contradictorios y han dejado preguntas sin
responder. Aun no esta claro si el ART es la causa directa los canceres
pediatricos y, en caso afirmativo, en qué medida. Ademas, hay
incertidumbre sobre qué tipos de canceres estan verdaderamente asociados
con el ART y qué tecnologias especificas podrian estar contribuyendo a un

mayor riesgo de estos canceres.

Por ejemplo, un estudio realizado en 2014 senalé un aumento del riesgo de
canceres del sistema nervioso central (SNC) y neoplasias epiteliales
malignas con el uso de ART (Sundh et al., 2014). Sin embargo, un estudio
posterior en 2016 no encontro los mismos riesgos, sino que identificé un
mayor riesgo de leucemia y linfoma en los ninos concebidos mediante ART

(Reigstad et al., 2016). Por su parte, un estudio llevado a cabo en 2022 en

82



Capitulo 4: Efectos adversos de las ART

Taiwan, que incluyo a 2,3 millones de familias, mostré un mayor riesgo de
cancer de higado y leucemia asociado con el uso de ART (Weng et al., 2022).
En este estudio, se observo que el uso de embriones frescos se relacionaba
con un mayor riesgo de cancer, mientras que no se encontré un riesgo

similar con el uso de embriones congelados.

Otro estudio realizado en 2022 mostré un mayor riesgo general de cancer
infantil entre los ninos concebidos mediante embriones frescos (Luke et al.,
2021). Este estudio, que analizo a mas de 1,5 millones de ninos en Estados
Unidos, revel6 riesgos variables dependiendo del tipo de cancer y el método
de ART utilizado. Los investigadores observaron un mayor riesgo de
leucemia entre los ninos concebidos mediante induccion de la ovulacion o
inseminacion intrauterina, un mayor riesgo de cancer del SNC entre los
ninos concebidos a través de embriones frescos autologos o derivados de
donantes, y un mayor riesgo de tumores solidos entre los ninos concebidos

a través de embriones autélogos frescos.

En contraste, un estudio realizado en paises nordicos, que incluyo a 7,9
millones de ninos, mostré un mayor riesgo de cancer entre los ninos nacidos
después de la transferencia de embriones congelados (FET) (Sargisian et al.,
2022), en comparacion con los ninos nacidos mediante embriones frescos o
concepcion natural. Este estudio identific6 un mayor riesgo de tumores
epiteliales y melanoma después de cualquier método de ART, asi como un

mayor riesgo de leucemia después de la FET.

Respecto a las consecuencias que para el desarrollo embrionario tiene la
biopsia de trofoectodermo para el diagnoéstico preimplanacional
practicamente no se dispone de estudios que hayan evaluado los impactos
epigenéticos y morfologicos de TEBx ni en poblaciones humanas ni en
modelos animales. En 2024, se ha publicado un estudio realizado en un
modelo de ratones en el que se concluye que la realizacion de la biopsia del
trofoblasto impacta en la salud placentaria y embrionaria durante las fases
iniciales del desarrollo (Rhon-Calderon et al., 2024). Se observa que ciertas
anomalias resultantes de este procedimiento se resuelven de forma

espontanea, mientras que otras evolucionan negativamente en etapas
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posteriores del desarrollo, dando lugar a modificaciones metabdlicas en la

descendencia en la etapa adulta.

4.4- Pérdidas embrionarias y descartes erroneos

Cuando se realiza FIV para PGT, el primer escalon de este proceso es el
analisis del numero de cromosomas para identificar si en alguno de los
embriones no es correcto (aneuploidias), y descartarlo antes de continuar
el estudio. La proporcion de embriones normales que se descartan en la
practica actual del PGT debido a supuestas aneuploidias probablemente
varia, en los distintos entornos clinicos, entre el 30 y el 40% (Paulson,
2017). De hecho, se ha informado de, al menos, 200 nacimientos de ninos
sanos euploides en mujeres que, después de PGT no tenian embriones
euploides para transferir y optaron por que se les realizara una trasferencia
de embriones supuestamente mosaicos o aneuploides (en el caso de que se
hubiera identificado previamente algun embriéon euploide, estos 200 nifnos

sanos habrian sido descartados) (Patrizio et al., 2019).

La gran variabilidad en las tasas de mosaicismo reportadas entre clinicas
que utilizan tecnologias similares, junto con resultados comparables para
embriones mosaicos y euploides, sugiere que se podrian estar descartando
muchos embriones viables. Esto podria limitar la cantidad de embriones
disponibles para la transferencia y resultar en fallos evitables en los
tratamientos de FIV para algunos pacientes. En un reciente analisis de
36.395 blastocistos las tasas de mosaicismo variaron, segun los

laboratorios del 3,1% al 25,0% (Popovic et al., 2024).

Una serie de 57 transferencias secuenciales de embriones con
anormalidades cromosomicas previamente rechazadas, dieron como
resultado el nacimiento de 8 nifos sanos, uno de los cuales requiri
correccion quirurgica de la coartacion de la aorta. Observando la edad
materna avanzada de la muestra en el momento de la recuperacion (41,35
* 3,98 anos), un gran numero de ciclos de FIV fallidos previos (mediana de
3 por paciente), bajas tasas de embarazos previos, altas tasas de abortos

espontaneos previos y, finalmente, un porcentaje considerable de dias. 6 y
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7 blastocistos (66,0%), el registro hasta ahora representa en su mayoria
pacientes con mal pronostico. Por lo tanto, estos resultados del ciclo de FIV

deben considerarse sorprendentemente buenos (Gleicher et al., 2022).

Perder el 30 % de las posibles implantaciones mediante el uso de DPI puede
marcar, en no pocas ocasiones, la diferencia entre conseguir un embarazo
y no llegar a conseguirlo nunca. Plauson lo explica con claridad: “Con el uso
de PGT en el grupo de pacientes de 40 anos, existe una posibilidad muy
clara de que podamos danar o descartar el inico embrion que tenia al bebé

sano” (Paulson, 2017).

Es importante destacar que, en condiciones naturales se estima que
aproximadamente el 40% de los embarazos en humanos se pierden en las
etapas tempranas, alrededor del momento de la implantacion (Macklon et
al., 2002). Cuando se trata de FIV, incluso en las pacientes con mejor
pronostico, solo en torno al 30% los embriones que se transfieren al Gitero
dan como resultado un nacimiento vivo. Esto, en el caso concreto de PGT
para BRCA, implica que casi el 70% de los embriones seleccionados por no

tener mutacion para ser transferidos no llegaran a nacer.

La proporcion de embriones normales que se descartan puede variar segin
el centro médico, pero en la practica actual del PGT, puede ser tan alta como
el 40%. Por ello es crucial que las pacientes entiendan la efectivad real del
PGT para que puedan evaluar los riesgos y beneficios de este procedimiento

y dar un consentimiento informado realmente valido (Paulson, 2017).

En un articulo reciente (Gleicher et al., 2023), se realiza una critica
profunda de los documentos de orientacion de la Sociedad Internacional de
Diagnostico Genético Preimplantacional (PGDIS) que tienen desde el
momento en el que se publican, una enorme influencia en la practica
mundial de la FIV. En este analisis, revelan importantes tergiversaciones y
contradicciones internas de los mencionados documentos, en lo referente
al manejo de los embriones mosaicos, y evidencia la falta de base cientifica
de muchas de sus recomendaciones y la falta de trasparencia respecto a los

datos que aporta.
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4.5.-Conclusion. Balance del riesgo/beneficio del Diagnéstico
preimplantacional.

El uso de la fertilizacion in vitro con diagnostico genético preimplantacional
en pacientes portadoras de mutaciones BRCA que no presentan problemas
de fertilidad suscita importantes cuestionamientos desde el punto de vista
médico. Aunque este procedimiento se promueve como la forma de evitar la
transmision de mutaciones asociadas a un mayor riesgo de cancer, la
evidencia cientifica que muestra la literatura cuestiona su

proporcionalidad.

En lo referente a la salud materna, someter a portadoras de BRCA fértiles,
capaces de concebir de manera natural, a procedimientos de FIV conlleva
riesgos obstétricos significativos, que de manera natural serian mucho

menos probables.

En cuanto a la salud embrionaria y fetal, las técnicas de FIV y PGT han
demostrado estar asociadas con alteraciones epigenéticas que afectan
procesos criticos del desarrollo embrionario. Estas alteraciones se vinculan
con mayores riesgos de malformaciones congénitas, como anomalias
cardiacas, neurologicas y musculoesqueléticas, ademas de un aumento en
la incidencia de trastornos del espectro autista y ciertos canceres
pediatricos. Estas consecuencias serian evitables en una concepcion

natural, lo que subraya la desproporcionalidad del procedimiento.

Por otra parte, es importante tener en cuenta la efectividad limitada de la
FIV con PGT. Este procedimiento reduce considerablemente las
posibilidades de embarazo, lo que obliga a las pacientes a someterse a
multiples ciclos de FIV, incrementando su carga fisica, emocional y

economica.

En la mayoria de los avances tecnologicos los desafios éticos se analizan
dentro del marco de riesgos y beneficios (Noble, 2008). La aplicacion del
diagnostico genético preimplantacional para detectar mutaciones BRCA no
es una excepcion. Este marco de riesgo-beneficio ha sido utilizado para

guiar la formulacion de protocolos y politicas. Sin embargo, gran parte de
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la literatura sobre el uso del PGT para BRCA se centra en un conjunto
limitado de preguntas sobre los riesgos y beneficios de este procedimiento.
Aunque, evidentemente, las evaluaciones de riesgos constituyen un
componente crucial de wuna evaluacion ética, un analisis basado
exclusivamente en el marco tradicional de riesgo-beneficio ofrece una

perspectiva demasiado limitada.

Por otra parte, es preciso destacar la necesidad de equilibrar, en las
actuaciones clinicas, los beneficios previstos frente a los riesgos y la
inevitabilidad de los danos fisicos, psicologicos y sociales, evaluados no solo
por los médicos sino también por los pacientes y la sociedad (Gillon, 1985).
Con la bibliografia disponible hasta el momento no es posible conocer cual
es la percepcion de las pacientes y de la sociedad, dado que los escasos
estudios de experiencia del paciente se basan en datos parciales en los que,
practicamente sin excepcion, se omiten tanto los beneficios asociados a la
cirugia reductora de riesgos como los riesgos para el embrion seleccionado

derivados de la técnica de FIV.

No disponiendo de datos evaluables de percepcion de las pacientes y de la
sociedad, si es posible, al menos, con lo expuesto hasta el momento,
intentar establecer un balance riesgo-beneficio que refleje de forma mas
veraz las implicaciones del PGT para mutacion BRCA. Como riesgos y
beneficios no seran los mismos para la mujer portadora y para el embrion

seleccionado, se expondran de forma independiente.

4.5.1- Sobre la mujer portadora de mutacion BRCA

El uso del PGT para mutaciones BRCA presenta un complejo balance de
riesgos y beneficios, especialmente desde la perspectiva de la madre. Los
principales beneficios del PGT se relacionan con la tranquilidad emocional
y el control sobre la carga genética transmitida a los hijos. Saber que los
descendientes estaran libres de una predisposicion al cancer alivia parte
del peso emocional asociado al diagnostico de portadora. También amplia
el rango de opciones reproductivas y reduce la ansiedad frente a posibles

enfermedades futuras en sus hijos.
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Por otra parte, el PGT adquiere con frecuencia un significado simbolico para
la mujer portadora, al representar una forma de actuar de manera directa
contra una mutacion genética que condiciona muchos aspectos relevantes
de su vida. Esto produce una sensacion de control que puede fortalecedora
para las mujeres que sienten que el diagnoéstico limita sus opciones. De esta
manera, el PGT puede proporcionar una sensacion de esperanza al ofrecer
herramientas concretas para enfrentar wun riesgo hereditario,
transformando lo que podria ser una experiencia de impotencia en una

oportunidad de intervencion.

Sin embargo, estos beneficios deben ponderarse frente a una variedad de
riesgos, que van mas alla de las complicaciones técnicas del procedimiento.
Uno de estos riesgos es la pérdida de la maternidad espontanea, al
transformar un proceso natural en uno altamente medicalizado. Esto puede
condicionar también la posibilidad de tener hijos o el numero de ellos,
debido a las restricciones propias de la FIV, como el costo, la complejidad y
la eficacia del tratamiento. Ademas, las complicaciones obstétricas
asociadas a la FIV, como hipertension, diabetes gestacional o partos

prematuros, anaden un nivel de riesgo médico significativo para la madre.

En el plano emocional, el PGT impone una carga considerable al colocar
sobre la mujer la responsabilidad de decidir bajo presion, especialmente
cuando se enfrenta a dilemas éticos. La posibilidad de que un hijo concebido
mediante FIV pueda verse afectado por complicaciones derivadas del
procedimiento puede generar sentimientos de culpa y cuestionamientos
sobre la decision tomada. Ademas, el impacto psicologico de medicalizar la
reproduccion puede alterar la percepcion de su cuerpo, lo que puede afectar

su bienestar emocional a largo plazo.

El PGT para BRCA, por tanto, ofrece beneficios emocionales a la mujer
portadora que pueden ser significativos. Pero, por encima de ello, implica

riesgos fisicos y psicologicos que deben considerarse cuidadosamente.
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4.5.2- Sobre la persona en que devendra el embrion seleccionado

El beneficio para el embrion seleccionado es que nacera. Es cierto que lo
hara sin mutacion BRCA que le predisponga al cancer de mama y de ovario
hereditario, pero eso habria sido asi, en cualquier caso, ya que tanto el 6vulo
como el espermatozoide concreto que dieron lugar a su primera célula, al
zigoto, no portaban la mutacion. La FIV, el PGT y la seleccion no le ofrecen

mas beneficios.

Por el contrario, los riesgos a los que se le somete son importantes. Antes
de entrar a ello, es importante tener en cuenta que aun en el caso de que
no se le suponga entidad personal al embrién y, por tanto, no se le considere
sujeto de derechos, existen los que pueden dar en llamarse derechos
anticipados. Estos pueden verse violentados por la manipulacion del
proceso de FIV al existir la posibilidad, sobradamente demostrada, de
provocar un dano en la persona futura resultante de dicha manipulacion.

Tomas Douglas, ateniéndose a esto, sostiene que:

“La sola concurrencia de este dano inevitable en el futuro debe permitir la
consagracion de un derecho subjetivo individual en el presente, cuyo titular
no es el embrion manipulado, sino la persona que nacera después, cuya
existencia ha sido inexorablemente predeterminada, en su pasado, de un

modo arbitrario y unilateral” (Douglas & Devolder, 2013).

Respecto a los riesgos evitables, la evidencia cientifica ha senalado
consistentemente un mayor riesgo de malformaciones congénitas en ninos
concebidos mediante FIV. Estudios amplios y metaanalisis confirman un
aumento en anomalias que afectan sistemas criticos como el nervioso

central, el cardiovascular, el musculoesquelético y el urogenital.

Ademas de las malformaciones fisicas, los datos también indican
alteraciones funcionales a largo plazo en los ninos nacidos mediante
técnicas de reproduccion asistida. Entre estas se encuentran problemas en
la funcion gonadal, como recuentos reducidos de espermatozoides y mayor
proporcion de anomalias en los mismos, lo que sugiere que las

intervenciones durante las primeras etapas del desarrollo pueden tener
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repercusiones persistentes en la salud reproductiva y metabdlica de los

individuos.

El impacto en el neurodesarrollo es otra de las preocupaciones importantes.
Numerosos estudios han asociado el uso de tecnologias ART con un mayor
riesgo de trastornos del espectro autista (TEA). La incidencia de TEA en
ninos nacidos mediante ART es significativamente mayor en comparacion
con aquellos concebidos espontaneamente, lo que plantea preguntas sobre
como las técnicas y las condiciones no fisiologicas de la FIV afectan el

desarrollo neurologico del embrion.

Asimismo, existe un creciente cuerpo de evidencia que sugiere un mayor
riesgo de canceres pediatricos en ninos concebidos mediante ART. Aunque
los estudios presentan resultados variables, algunos han encontrado un
incremento en la incidencia de leucemias, linfomas y tumores del sistema
nervioso central. Estas asociaciones no solo refuerzan las preocupaciones
sobre las posibles consecuencias negativas de las ART, sino que también
introducen incertidumbres adicionales sobre los efectos a largo plazo de

estas tecnologias.

El procedimiento especifico del PGT anade otra capa de riesgo. La biopsia
del trofoectodermo, una etapa clave para analizar el material genético del
embrion, puede alterar tanto su estructura como su desarrollo epigenético.
Estudios recientes han demostrado que estas alteraciones pueden no
resolverse completamente y pueden manifestarse mas adelante en la vida,

afectando el metabolismo y otros aspectos de la salud de los individuos.

Resulta evidente, por tanto, que el embrion no obtiene ningun beneficio
directo del PGT. En lugar de proteger o mejorar su desarrollo, el
procedimiento lo somete a riesgos que podrian evitarse mediante la
concepcion natural, especialmente en casos en los que no existen
problemas de fertilidad en los progenitores. Por tanto, el PGT, desde la

perspectiva del embrion, carece de justificacion.

Por todo lo anteriormente expuesto, la indicacion de seleccionar embriones

libres de mutacion para evitar la transmision de predisposiciones genéticas,
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en el caso de mutaciones BRCA, parece desproporcionada para los riesgos
que se derivan de las tecnologias implicadas. La posibilidad de causar dano
a los embriones y, por tanto, a los futuros ninos, exige una reflexion
profunda sobre la necesidad y las limitaciones de la FIV-PGT como

recomendacion a las mujeres portadoras de mutacion BRCA con deseo

geneésico.
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CAPITULO 5: ASPECTOS LEGALES

Tras haber abordado los aspectos médicos relacionados con el diagnostico
preimplantacional (PGT) para mujeres portadoras de mutacion BRCA, se
analizaran otros factores que también influyen en esta practica,
comenzando por los aspectos legales. Estos factores contribuyen a
configurar el ambito clinico al definir marcos regulatorios y criterios de
acceso, pero a la vez son transformados e influenciados por la propia
practica clinica. Resulta esencial examinar los aspectos legales para
entender las motivaciones que existen detras de la indicacion del PGT,
especialmente después de haber cuestionado su justificacion desde una

perspectiva clinica.

El analisis del contexto legal permite una mejor comprension de como las
normativas y regulaciones impactan en la practica del diagnostico
preimplantacional y en qué medida estas leyes responden a intereses de
control, proteccion de la salud publica o valores éticos particulares de cada
sociedad. Este analisis busca clarificar como los marcos legales pueden
facilitar o limitar el acceso al PGT y como estas normativas influyen en su

recomendacion, mas alla de los criterios clinicos previamente cuestionados.

El sistema legal de cada pais establece sus propias normas y regulaciones
sobre la aprobacion y uso de nuevas tecnologias médicas, incluyendo las
pruebas genéticas. Las leyes determinan la aprobacion y supervision de los
procedimientos médicos como el PGT, asegurando que sean seguros y
eficaces antes de ser utilizados clinicamente. También marca los estandares
de calidad que deben cumplir los laboratorios y profesionales de la salud

que realizan estas pruebas.

Otro aspecto esencial que se regula legalmente es el consentimiento
informado y los derechos del paciente. Las distintas normativas establecen
las obligaciones de los profesionales de la salud de proporcionar

informacion comprensible y completa sobre los riesgos, beneficios y
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alternativas del PGT y los derechos de los pacientes a recibir esta
informacion y a tomar decisiones autonomas sobre su salud y tratamientos,
sin coercion. Las leyes y regulaciones también condicionan la disponibilidad
y accesibilidad del PGT, a través de las politicas de financiacion. Mediante
ellas determinaran si los seguros de salud, publicos o privados cubren su

costo.

Igualmente, resulta crucial la regulacion de la proteccion de datos. La
realizacion de pruebas genéticas implica la recopilacion y almacenamiento
de informacion genética sensible. Las distintas leyes regulan el manejo y
almacenamiento de la informacion genética obtenida a través del PGT y
protegen la confidencialidad de los pacientes, estableciendo como y con

quién se puede compartir esta informacion.

El enfoque de cada pais para regular el PGT puede clasificarse de varias
maneras. Los paises pueden optar por una regulacion mediante
ordenamiento publico, donde las directrices son establecidas por el Estado,
o mediante ordenamiento privado, donde la autorregulacion es promovida
desde las sociedades cientificas o las instituciones tecnologicas (Ginoza &

Isasi, 2020).

En un enfoque de orden publico, como es el propio de los paises europeos,
el uso del PGT esta regulado por estatutos o legislacion promulgada por los
gobiernos. Estas normativas legales pueden variar significativamente en
cuanto a los criterios de aceptabilidad y aplicabilidad, desde la imposicion
de prohibiciones generales hasta la restriccion del PGT a indicaciones
especificas y limitadas. En cualquier caso, los tribunales nacionales de la
mayoria de los paises europeos y, en buena medida las instituciones
supranacionales e internacionales, han desempenado un papel crucial en
el cambio hacia una postura progresivamente mas permisiva en lo que
respecta a cuestiones relacionadas con la reproduccion asistida y la
genética. Mediante la interpretacion de las leyes existentes y la emision de
nuevos fallos, los tribunales han contribuido significativamente a moldear

el panorama en este ambito.
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En un enfoque de orden privado, la regulacion se basa en directrices o
autorregulacion establecidas por profesionales de la salud y la comunidad
cientifica. En este caso, no hay intervencion gubernamental directa en la
regulacion del PGT, sino que se confia en que los profesionales y las

organizaciones pertinentes establezcan estandares y practicas aceptables.

La autorregulacion o los ordenamientos privados no tienen fuerza legal
vinculante y, por lo tanto, se basan unicamente en el cumplimiento
voluntario por parte de los profesionales sanitarios y las empresas
tecnologicas. Esto implica el seguimiento de directrices o declaraciones de
posicion emitidas por organizaciones profesionales, como la Sociedad
Estadounidense de Medicina Reproductiva (ASRM), que ofrecen pautas de
buenas practicas, pero no imponen sanciones o consecuencias legales por

el incumplimiento.

Un ejemplo claro de la escasa regulacion de este sistema de enfoque privado
es el abordaje que el Comité de Etica de la ASRM hace sobre la utilizacién
de PGT para la seleccion de sexo sin indicaciones meédicas. En su
documento Uso de tecnologia reproductiva para la seleccion del sexo por

razones no médicas: opinién del Comité de Etica (ASRM, 2022), expone:

“El uso no médico de la fertilizacion in vitro (FIV) con pruebas genéticas
previas a la implantacion para detectar aneuploidias (PGT-A) expresamente
para la seleccion del sexo es una practica éticamente controvertida. No se

debe fomentar la seleccion del sexo por indicaciones no médicas”.

Pero a continuacion deja patente la escasa regulacion efectiva sobre la
practica de los profesionales y sobre las actividades de las empresas que

proveen de estos servicios:

“Se alienta a las clinicas a desarrollar y poner a disposicion sus politicas
sobre la provision de seleccion de sexo no médica. Los profesionales que
ofrecen servicios de reproducciéon asistida no tienen ninguna obligacion
ética de proporcionar o negarse a proporcionar métodos de seleccion de sexo

no indicados médicamente”.
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Dada la importancia que tienen los distintos sistemas legales a la hora de
establecer las politicas que regulan el diagnoéstico preimplantacional, es
importante explorar la normativa que aplican diferentes paises, asi como
los marcos regulatorios supranacionales. Previo al estudio de los diferentes
marcos legales, se analizara el Convenio de Oviedo. Este convenio establece
principios éticos y juridicos fundamentales en el ambito de la biomedicina,
especialmente en lo relativo a la proteccion de los derechos humanos frente
a los avances de la biotecnologia. Para las legislaciones europeas que lo
suscriben, supone una base legal comun que regula aspectos como el
consentimiento informado, la privacidad genética y la prohibicion de
intervenciones genéticas con fines distintos a los terapéuticos, promoviendo
un enfoque ético en la investigacion y la aplicacion de tecnologias

biomeédicas.

Se analizaran las legislaciones de distintos paises en lo que respecta al
PGT+, enfocandose especialmente en su aplicacion a mutaciones BRCA
cuando esta esté contemplada en la normativa. En primer lugar, se
revisaran las leyes de paises europeos que han suscrito el Convenio de
Oviedo: Francia e Italia, por su cercania geografica y cultural a Espana;
Alemania, debido a los antecedentes historicos en materia de eugenesia que
condicionan su legislacion; y Reino Unido dada su influencia en el resto de
los paises europeos en el ambito biomédico, que sigue siendo notable

incluso después del Brexit.

Asimismo, se estudiara la legislacion de Estados Unidos ya que, aunque
presenta un modelo llamativamente distinto al europeo, sus practicas
clinicas a menudo impactan en las normativas europeas. Se analizara
también la legislacion de Rusia, para incluir en el analisis la perspectiva de
un modelo no suscrito al Convenio de Oviedo y relativamente desvinculado
de la influencia norteamericana. Finalmente, se entra en detalle en la
legislacion espanola y se establecen comparativas con el resto de las

analizadas.

No se ha considerado necesario analizar los sistemas legales de otros paises

europeos, ya que la mayoria se alinean con el marco comun establecido por
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el Convenio de Oviedo, compartiendo principios éticos y juridicos similares
a los que ya se exponen. Tampoco se incluira la legislacion de otros paises
con marcada influencia econémica y tecnologica como China, debido a que
sus enfoques en genética y biotecnologia se desarrollan bajo contextos
culturales y politicos muy distintos, y a la opacidad de sus practicas
biomeédicas, lo que limita su aplicabilidad o influencia directa en las

normativas europeas.

5.1.- El Convenio de Oviedo

El Convenio de Oviedo (1997), formalmente conocido como Convenio sobre
Derechos Humanos y Biomedicina del Consejo de Europa, establece un
conjunto de principios y estandares éticos y legales que los paises
signatarios deben adoptar y reflejar en su legislacion nacional. Esto crea
una base comun que facilita la armonizacion de las leyes en Europa. Los
paises que ratifican el Convenio estan legalmente obligados a cumplir con
sus disposiciones. Esto implica que deben revisar y, si es necesario,
modificar su legislacion nacional para alinearla con los principios del
Convenio. Este subraya la proteccién de los derechos humanos en todos los
aspectos de la biomedicina, incluyendo la investigacion, el tratamiento y las

intervenciones meédicas.

El capitulo 12 del Convenio de Oviedo aborda las pruebas genéticas
predictivas y su uso responsable, considerando tanto los avances cientificos

como los derechos individuales.

“Sélo podran hacerse pruebas predictivas de enfermedades genéticas o que
permitan identificar al sujeto como portador de un gen responsable de una
enfermedad, o detectar una predisposicion o una susceptibilidad genética a
una enfermedad, con fines médicos o de investigacion médica y con un

asesoramiento genético apropiado”.

Destaca que, aunque el progreso en genética permite identificar genes
asociados a enfermedades hereditarias y de inicio tardio, esto no siempre
garantiza que la persona desarrollara la enfermedad ni permite predecir su

gravedad. Sostiene que las pruebas predictivas pueden ser beneficiosas al
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permitir tratamientos preventivos o cambios en el estilo de vida, pero solo

en casos donde existan medidas efectivas.

El Convenio subraya la importancia del derecho a saber y a no saber, el
consentimiento informado y el acompanamiento con asesoramiento
genético. También advierte sobre el uso inapropiado de pruebas genéticas
fuera del ambito de la salud, como en seguros y empleo, donde puede
interferir con la privacidad y los derechos individuales. De esta manera,
indica que las pruebas predictivas solo pueden aplicarse por motivos de
salud individual o investigacion relacionada, y su aplicacion fuera de estos

fines debe estar estrictamente regulada.

En 1997, ano en que se aprobd el Convenio, las técnicas de diagnostico
genético estaban muy lejos del desarrollo alcanzado en la actualidad. Eso
hizo que en el documento no se diferenciara diagnoéstico preimplantacional
de diagnostico prenatal, englobando ambos procedimientos en el concepto
unico de pruebas genéticas predictivas!!l. En 2008, se elabor6é un Protocolo
Adicional al Convenio de Oviedo sobre pruebas genéticas con fines de salud
(Europa, 2008). Pero en el articulo 2.2 expone que este Protocolo no aplica
a las pruebas genéticas realizadas en el embrion o el feto. Esto hace que la
regulacion ética que pretende el Convenio no pueda constituirse en un

marco preciso para la indicacion de PGT.

El Convenio si establece normas claras para la investigacion en embriones
in vitro (Articulo 18), permitiendo esta investigacion solo cuando esté
expresamente autorizada por la ley y bajo condiciones que garanticen una

proteccion adecuada del embrion.

“Cuando la experimentacion con embriones «in vitro» esté admitida por la
ley, ésta debera garantizar una proteccion adecuada del embrion.mSe
prohibe la constitucion de embriones humanos con fines de

experimentacion”.

Se prohibe la constitucion de embriones humanos con fines de

experimentacion”.

11 Apartado 83 del informe explicativo.
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Los paises deben desarrollar legislaciones que regulen estrictamente la

investigacion en embriones y aseguren el respeto a la dignidad humana.

5.2.- Legislacion Britanica

En Gran Bretana, la regulacion del diagnostico genético preimplantacional
esta bajo la supervision de la Human Fertilisation and Embryology Authority,
(HFEA). La HFEA establece directrices y marcos regulatorios especificos

para asegurar que el PGT se realice de manera ética y segura.

La Ley de Fertilizacion Humana y Embriologia de 1990 (HFE Act 1990)
establece el marco legal para la regulacion de la fertilizacion humana y la
embriologia en el Reino Unido. Ha sido modificada con posterioridad por la
Ley de Fertilizacion Humana y Embriologia de 2008 para incluir avances

tecnologicos y éticos.

Antes de octubre de 2009, cada solicitud de PGT era evaluada
individualmente para su autorizacion. La primera autorizacion para el
diagnostico genético preimplantacional para la mutacion BRCA1 se
concedio en 2007. Sin embargo, desde octubre de 2009 la mayoria de las
condiciones para el PGT se consideran, en principio, autorizadas. Esto
implica que el Comité de Licencias de la Autoridad de Fertilizacion Humana
y Embriologia (HFEA) examinara si una condicion especifica cumple con los
requisitos legales establecidos en la Ley de Fertilizacion Humana y
Embriologia de 2008. Si el Comité de Licencias aprueba la condicion para
el diagnostico mediante PGT, cualquier clinica con autorizacion para
realizar PGT puede llevar a cabo pruebas para esa condicion, siempre que
se adhieran a las directrices establecidas en el Codigo de Practica de la

HFEA.

La autorizacion para el diagnostico genético preimplantacional para la
mutacion BRCA1 y 2 se concedio de esta manera en junio de 2010. La
Autoridad decidi6é que cualquier centro con una licencia de PGT podria
ofrecer su realizacion que previamente habian sido autorizadas caso por

caso, antes del cambio en el régimen de licencias en octubre de 2009,
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siempre que el centro demostrara competencia (Fertilisation & Authority,

2010).

Debido a que el PGT para BRCA 1 y 2 ahora puede ser realizado por
cualquier centro con una licencia de PGT, la HFEA no tiene informacion
sobre cuantas personas han intentado utilizar el PGT para realizar pruebas
de BRCA 1 o 2 después de octubre de 2009. La HFEA registra si el ciclo de
tratamiento de un paciente implica DGP, sin embargo, no registra la
condicion para la cual se utilizo el PGT. Por tanto, no se tiene registro de

cuantos pacientes se han sometido a un tratamiento con PGT para BRCA 1
y 2.

En resumen, la legislacion britanica, supervisada por la Autoridad de
Fertilizacion Humana y Embriologia (HFEA), permite desde 2009 que
cualquier clinica con licencia realice PGT para condiciones aprobadas
previamente, entre las que se incluyen las mutaciones BRCA1 y BRCA2, sin

necesidad de autorizacion caso por caso.

5.3.- Legislacion italiana

En Italia, la regulacion del diagnostico genético preimplantacional ha sido
objeto de un considerable debate y evolucion a lo largo de los anos. La ley
principal que rige las practicas de reproduccion asistida y, por extension, el
PGT, es la Ley ° 40 de 2004 (Gazzetta Ufficiale della Reppublica Italiana,
2004).

Esta ley inicialmente impuso restricciones estrictas sobre las practicas de
reproduccion asistida, como la prohibicion del PGT. También establecio
limites importantes en la creacion de embriones: se permitia la creacion de
un maximo de tres embriones por ciclo de tratamiento, y todos los
embriones creados debian ser transferidos al tutero de la mujer
simultaneamente. Se prohibia igualmente la seleccion de embriones salvo
en casos muy especificos relacionados con enfermedades hereditarias

graves.
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Las restricciones iniciales de la Ley n° 40 han sido modificadas
significativamente a través de varias sentencias del Tribunal Constitucional

Italiano:

— Sentencia n° 151 de 2009 (Corte Costituzionale, 2009): esta decision
permitio el uso de PGT en casos donde existiera un riesgo elevado de
enfermedades genéticas graves. La sentencia argumentdé que la
prohibicion absoluta era incompatible con los derechos fundamentales
de los individuos a la salud y la autodeterminacion. También anulé la
limitacion que permitia la creacion de un maximo de tres embriones por
ciclo y la obligacion de transferirlos simultaneamente al utero de la

muyjer.

— Sentencia n°® 96 de 2015 (Corte Costituzionale, 2015a): esta decision
eliminé la restriccion del limite de tres embriones, permitiendo la
creacion de mas embriones si es médicamente necesario y permitiendo
también la congelacion de embriones no transferidos inmediatamente.
Sin embargo, la Corte considero legitima la prohibicion de la supresion
de embriones, incluso en casos de embriones sobrantes afectados por

dichas enfermedades.

— Sentencia n°® 229 de 2015 (Corte Costituzionale, 2015b): esta sentencia
permitio el acceso a técnicas de reproduccion asistida, incluyendo el
PGT, a parejas fértiles portadoras de enfermedades genéticas

hereditarias.

En Italia, la ley 40/2004 estableci6 el Registro MAR (Marco d'azione per la
riproduzione assistita) en Italia. Es el conjunto de normas, regulaciones y
directrices que gobiernan las practicas de reproduccion asistida. Este
marco esta principalmente delineado por la Ley n°® 40 de 2004 y las
interpretaciones y modificaciones introducidas por decisiones judiciales

posteriores.

En Italia, en 2020, se realizaron 3.598 ciclos de TAR aplicando
investigaciones genéticas (PGT). De ellos resultaron 833 nacimientos vivos.

Estos ciclos se realizaron en 57 centros de ART: 40 privados, 10 privados
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cubiertos por el NHS y 7 publicos. La mayoria de los ciclos con PGT se

realizaron en centros privados (Scaravelli et al., 2024).

En resumen, en Italia, la Ley n°® 40 de 2004 inicialmente prohibi6 el PGT y
restringio la reproduccion asistida. Con posterioridad, varias sentencias del
Tribunal Constitucional han flexibilizado estas limitaciones, permitiendo el
PGT en casos de riesgo genético grave y ampliando el acceso a parejas

fértiles con enfermedades hereditarias.

5.4.- Legislacion francesa

En Francia, el PGT esta estrictamente regulado. El cuerpo principal de
legislacion que regula el PGT en Francia es la ley n® 94-654 de 1994 que
introduce la regulacion de las practicas de reproduccion asistida y los
principios éticos fundamentales en biomedicina. Las reformas de 2004,
2011y 2021 actualizaron las leyes de bioética para abordar nuevos avances
cientificos y tecnologias, incluyendo el uso del PGT (Code de la santé
publique: Chapitre ier: Diagnostics anténataux: Diagnostic prénatal et

diagnosti ... (articles L2131-1 a L2131-5), 2021).

El diagnéstico preimplantacional s6lo se autoriza excepcionalmente en las

siguientes condiciones:

— El médico que ejerce su actividad en un centro multidisciplinario de
diagnostico prenatal debe certificar que la pareja o la mujer soltera,
debido a su situacion familiar, tiene una alta probabilidad de dar a luz
a un hijo que padece una enfermedad particularmente grave o una
enfermedad genética reconocida como incurable en el momento del

diagnostico.

— El diagnostico solo puede realizarse cuando ha sido identificado
previamente y con precision, en uno de los padres o en uno de sus
ascendientes inmediatos en el caso de una enfermedad gravemente
invalidante, con revelacion tardia y prematuramente poniendo en juego
el pronostico vital, la anomalia o anomalias responsables de dicha

enfermedad.
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La Agence de la Biomedicine (Diagnostics & génétique médicale, 2022) reitera
que solo un equipo de profesionales de un centro multidisciplinario de
diagnostico prenatal (CPDPN) puede autorizar el uso de este diagnostico:
certifica que la persona, teniendo en cuenta sus antecedentes familiares,
tiene una alta probabilidad de dar a luz a un nino afectado por una

enfermedad genética.

En resumen, en Francia, la regulacion del PGT permite su uso bajo
condiciones estrictas para evitar la transmision de enfermedades genéticas
graves. La ley de bioética de 1994, revisada en 2004 y 2011, establece que
el PGT solo puede realizarse en casos de alto riesgo de enfermedades graves

incurables y con autorizacion previa.

5.5.- legislacion alemana

Alemania ha sido uno de los paises en los que mas restrictiva ha sido la
legislacion en lo que se refiere a seleccion embrionaria. La figura de la
eugenesia en su historia reciente ha determinado esta orientacion, entre

otras muchas.

La legislacion principal que regula el PGT en Alemania es la Ley de
Proteccion de Embriones (Embryonenschutzgesetz, ESchG) y la Ley de
Diagnostico Genético (Gendiagnostikgesetz, GenDG). En 1990 se promulgo
la Ley de Proteccion de Embriones (EPA) (Bundesministerium der Justiz,
1990) que prohibia el PGT. En el primer articulo se prohibia la fertilizacion
de un 6vulo con cualquier objetivo que no sea su transferencia al utero de
una mujer. En el segundo se prohibia cualquier uso de un embrion que no

sea el de preservarlo.

El cambio legislativo en Alemania se debio a una decision del Tribunal
Supremo Federal de 2010 que absolvié a un médico de Berlin de violar la
Ley de Proteccion de Embriones de 1990. El médico berlinés Matthias
Bloechle traté de cambiar la regulacion desafiando la legislacion (Wilhelm
et al., 2013). Entre 2005 y 2006, encontro tres parejas con predisposiciones

conocidas que afectarian gravemente al feto o al nino. Estas parejas estaban
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dispuestas a permitirle realizar un PGT en sus embriones de FIV y descartar
aquellos que fueran genéticamente defectuosos. Posteriormente, Bloechle
llevo el caso ante los tribunales. En 2010, el Tribunal Supremo Federal de
Alemania lo absolvid, estableciendo que el PGT esta permitido en ciertos
casos. Esto desencaden6 un intenso debate que culminé en una votacion
parlamentaria que promulgo la Ley de diagnostico previo a la implantacion
(Bundesministerium der Justiz, 2013). Se anadio a la Ley de proteccion de

embrionaria como articulo 3a y entrd en vigor el 8 de diciembre de 2011.

Las parejas que deseen utilizar el PGT deberan cumplir con ciertos criterios,
como tener una predisposicion genética a una enfermedad grave. Ademas,
todas las solicitudes de PGT deberan ser evaluadas por un panel de ética
meédica para garantizar que se cumplan los requisitos y se respeten los

principios éticos.

En resumen, en Alemania la Ley de Proteccion de Embriones de 1990
prohibia el PGT, pero un fallo del Tribunal Supremo Federal en 2010
permitiéo el PGT en ciertos casos, lo que condujo a la Ley de Diagnostico
Preimplantacional en 2011. Esta ley autoriza el PGT solo para parejas con
predisposicion genética a enfermedades graves y requiere una evaluacion

ética previa para cada caso.

5.6.- Legislacion rusa

En la Federacion de Rusia, la implementacion de la Tecnologia de
Reproduccion Asistida (TRA) se fundamenta en el articulo 55 de la Ley
Federal No. 323-FZ del 21 de noviembre de 2011, "Sobre los fundamentos
de la protecciéon de la salud publica en la Federacion de Rusia" (Federacion
Rusa, 2011). Esta ley permite practicas como la FIV, la criopreservacion de
células germinales o la gestacion subrogada, pero no menciona

especificamente las pruebas genéticas preimplantacionales.

En la Orden del Ministerio de Sanidad, de fecha 31 de julio de 2020 no.
803n “Acerca del wuso de tecnologias de reproduccion asistida,

contraindicaciones y restricciones en su uso’ (Ministerio de salud de Rusia,
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2020) no hace ninguna referencia a la regulacion del PGT. La unica
referencia que hace es en el articulo 10 de la Orden a cerca de las
indicaciones para la FIV y la transferencia de embriones criopreservados en
la seccion c, en la que incluye: “enfermedades hereditarias, para cuya
prevencion es necesaria la realizacion de pruebas genéticas
preimplantacionales (en lo sucesivo, PGT), independientemente del estado de

fertilidad”.

En resumen, en Rusia la legislacion permite el PGT como parte de las
tecnologias de reproduccion asistida, fundamentada en la Ley Federal No.
323-FZ de 2011, aunque no se regula especificamente. La Orden del
Ministerio de Sanidad de 2020 menciona el PGT como indicado para

prevenir enfermedades hereditarias, sin restricciones.

5.7.- Legislacion de Estados Unidos

Estados Unidos, a diferencia de los paises europeos estudiados, no posee
una regulacion especifica para el diagnostico genético preimplantacional.
Por tanto, el PGT se puede utilizar para cualquier condicion o enfermedad
para la que haya pruebas genéticas disponibles. Esto se decide a criterio de
los especialistas en fertilidad y de las opciones reproductivas de los
pacientes, para cualquier situacion que consideren que puede ser

beneficiosa, sin estar limitados por regulaciones gubernamentales.

Esta ausencia de regulacion legislativa da lugar a que el PGT se utilice para
una variedad de propositos controvertidos. Entre ellos se incluye la
seleccion del sexo de los embriones, la seleccion de embriones con
discapacidades como la sordera o la acondroplasia, y la seleccion de
"hermanos salvadores" que puedan servir como donantes de tejidos para

parientes enfermos (Bayefsky, 2018).

Las directrices de las sociedades médicas no son juridicamente vinculantes
y muchas directrices establecen que son recursos educativos, no requisitos

(Bayefsky, 2016). Ademas, ninguna de las sociedades profesionales
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relevantes ha promulgado directrices concluyentes destinadas a restringir

el PGT a un conjunto de usos éticamente aceptables.

El Colegio Americano de Genética Médica (ACMG) no tiene una politica
especifica sobre PGT, pero su politica sobre examenes prenatales y previos
a la concepcion establece que debe haber asociaciones validadas entre una
mutacion y la gravedad de un trastorno (Delatycki et al., 2020). Sin
embargo, el ACMG también sugiere que para los trastornos que aparecen
en la edad adulta y los trastornos con fenotipos leves, expresion variable y
baja penetrancia, los padres deberian poder decidir si quieren conocer esta
informacion. Por lo tanto, queda en manos de los padres si desean recibir
informacion y actuar en consecuencia sobre afecciones genéticas menos

graves de sus futuros hijos.

La falta de regulacion del PGT en Estados Unidos, debido a las
caracteristicas particulares del panorama politico y econémico del pais,
tiene importantes implicaciones éticas y practicas tanto para los pacientes
estadounidenses como para aquellos que buscan este servicio en todo el
mundo. Desde un punto de vista practico, la falta de regulacion permite que
se utilice para una variedad de propositos no médicos como los ya citados.
Esto conduce a un aumento en la demanda de servicios de PGT, asi como
a una mayor comercializacion de la tecnologia genética. Ademas, la falta de
regulacion puede dar lugar a disparidades en la calidad y la precision de los
servicios de PGT en diferentes clinicas de fertilidad, lo que puede afectar

negativamente a la seguridad y eficacia del procedimiento.

A nivel global, la falta de regulacion en los Estados Unidos también puede
tener un impacto en la percepcion y la regulacion del PGT en otros paises.
Su disponibilidad sin restricciones en Estados Unidos puede influir en la
forma en que otros paises regulan esta tecnologia, llevando a adoptar

enfoques mas permisivos.

Esta falta de regulacion en el PGT en Estados Unidos esta estrechamente
relacionada con las politicas econémicas neoliberales del pais, que

promueven la minimizacion de la intervencion del gobierno en la economia
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y en los asuntos sociales. En un sistema econémico neoliberal, se valora la
autonomia individual y se enfatiza la libre eleccion y la responsabilidad
individual. Esta perspectiva se ha extendido a la medicina y la reproduccion
asistida, ambitos en los que se defiende que los pacientes y los médicos
deben tener la libertad de tomar decisiones sin una interferencia excesiva
del gobierno. Como resultado, en lugar de establecer regulaciones estrictas,
el gobierno permite que los médicos y las clinicas de fertilidad determinen

como y cuando utilizar el PGT.

En un sistema de atencion médica privatizado, las decisiones se toman en
gran medida en funcion de consideraciones economicas y de mercado. Las
clinicas de fertilidad, como cualquier otro negocio, buscan maximizar sus
ganancias y satisfacer las demandas del mercado. Esto conlleva que se les
permita ofrecer una amplia gama de servicios, incluido el PGT para

cualquier indicacion, sin restricciones legales significativas.

Otro factor importante es la influencia de la industria biomédica en la
formulacion de politicas. Las grandes empresas farmacéuticas y de
tecnologia meédica tienen un fuerte interés en mantener un ambiente
regulatorio laxo que les permita desarrollar y comercializar nuevos
productos y servicios con poca interferencia del gobierno. Esto se traduce
en un lobby poderoso que influye en la politica publica y en la falta de

regulacion del PGT (Mohapatra & Fox, 2020).

Un ejemplo de la influencia economica en la practica del PGT es la
utilizacion masiva de las pruebas genéticas preimplantacionales para
detectar aneuploidias (PGT-A). Esta se ha vuelto practicamente un
componente estandar de los tratamientos de fertilizacion in vitro. Entre
2014 y 2018, el porcentaje de ciclos de FIV que incluyeron PGT-A aumento
del 17% al 44%, lo que representa un aumento del 159%. Esto se produce
a pesar de la falta de evidencia que respalde una utilidad clinica significativa

de PGT-A para mejorar los resultados de la FIV.

Vale la pena mencionar que cada ciclo adicional de PGT-A tiene un costo

promedio de alrededor de 5.000 doélares (sumado esto a los costes de la FIV)
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lo que resulta en un aumento significativo en los costos totales de la FIV.
Esto anadira, al menos, entre 350 y 400 millones de dolares adicionales al

ano a los ya elevados costos de la FIV (Gleicher, Norbert et al., 2023).

En resumen, en Estados Unidos, el PGT carece de una regulacion
especifica, y se permite su uso para cualquier condicion genética a criterio

de los especialistas y pacientes.

5.8.- Legislacion espanola

La historia de la regulacion de las pruebas genéticas preimplantacionales
en Espana refleja la evolucion tanto de la sociedad como de la tecnologia.
Desde su primera mencion en la Ley de Reproduccion Asistida de 1988, el
marco regulatorio ha experimentado cambios significativos para adaptarse
a los avances cientificos y las preocupaciones sociales en constante

evolucion.

La Ley 35/1988, de 22 de noviembre, sobre Técnicas de Reproduccion
Asistida (Boletin Oficial del Estado, num. 282, de 24 de noviembre de 1988)
reconocio el potencial del PGT para mejorar las técnicas de reproduccion
asistida y diagnosticar enfermedades hereditarias. Sin embargo, la
regulacion especifica de estas pruebas se pospuso para un marco
regulatorio futuro, lo que cre6é un entorno de incertidumbre en torno a su

aplicacion:

Art. 12.1.-Toda intervencion sobre el preembrion, vivo, in vitro, con fines
diagnosticos, no podra tener otra finalidad que la valoracién de su viabilidad
0 no, o la deteccion de enfermedades hereditarias, a fin de tratarlas, si ello

es posible, o de desaconsejar su transferencia para procrear.

La concesion de licencias para la fecundacion in vitro en 1996 fue un paso
importante, que se reguldo mediante el Real Decreto 413/1996, de 1 de
marzo (Boletin Oficial del Estado, num. 62, de 12 de marzo de 1996), por el
que se establecen los requisitos técnicos y funcionales precisos para la
autorizacion y homologacion de los centros y servicios sanitarios

relacionados con las técnicas de reproduccion humana asistida. Pero esta
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normativa no incluyé un procedimiento especifico para la regulacion del
PGT. La falta de un marco regulatorio claro gener6 preocupaciones éticas y

debates sobre la ética y el uso apropiado de estas tecnologias.

La Comision Nacional de Reproduccion Humana Asistida (CNRHA), prevista
en la Ley de 1988, se establecio en 1997 a través del Real Decreto
415/1997, de 21 de marzo (Boletin Oficial del Estado, num. 74, de 27 de
marzo de 1997, 1997), por el que se crea dicha comision. En un principio,
su funcion era principalmente consultiva, pero con el tiempo evoluciono
hacia un papel mas activo en la regulacion, autorizando practicas como el

PGT.

La Ley 14/2006, de 26 de mayo (Boletin Oficial del Estado, num. 126, de
27 de mayo de 2006, 2006), sobre técnicas de reproduccion humana
asistida marco6 un avance significativo en la regulacion del PGT. Establecio
un marco regulatorio mas amplio para el diagnostico genético
preimplantacional y la seleccion genética preimplantacional, con el fin de
adaptarse a los avances tecnologicos y las nuevas condiciones genéticas sin
necesidad de modificar la normativa vigente. Esta ley permitio el uso del
PGT para enfermedades genéticas hereditarias consideradas graves, de
inicio temprano y sin tratamiento disponible, asi como su utilizacion del
para identificar alteraciones que puedan comprometer la viabilidad de los

embriones.

La Ley 14/2006 permitio el uso de estas pruebas para enfermedades
genéticas graves de aparicion temprana y condiciones que afectaban la
viabilidad embrionaria. Sin embargo, dejo abierta la posibilidad a otras
aplicaciones del PGT, que precisan una autorizacion explicita por parte del

CNRHA.

Articulo 12. Diagnéstico preimplantacional.

1. Los centros debidamente autorizados podran practicar técnicas de
diagnostico preimplantacional para:

a) La deteccion de enfermedades hereditarias graves, de aparicion precoz y

no susceptibles de tratamiento curativo posnatal con arreglo a los
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conocimientos cientificos actuales, con objeto de llevar a cabo la seleccion
embrionaria de los preembriones no afectos para su transferencia.

b) La deteccion de otras alteraciones que puedan comprometer la viabilidad
del preembrion.

La aplicacion de las técnicas de diagnostico preimplantacional en estos
casos debera comunicarse a la autoridad sanitaria correspondiente, que
informara de ella a la Comision Nacional de Reproduccion Humana Asistida.
2. La aplicacion de técnicas de diagnostico preimplantacional para
cualquiera otra finalidad no comprendida en el apartado anterior, o cuando
se pretendan practicar en combinacién con la determinacion de los
antigenos de histocompatibilidad de los preembriones in vitro con fines
terapéuticos para terceros, requerira de la autorizacion expresa, caso a
caso, de la autoridad sanitaria correspondiente, previo informe favorable de
la Comision Nacional de Reproduccion Humana Asistida, que debera

evaluar las caracteristicas clinicas, terapéuticas y sociales de cada caso.

Con un enfoque mas técnico, el CNRHA se convirtio en el principal
organismo para la autorizacion del PGT. Sin embargo, hubo preocupaciones
sobre el cambio en su mision original. En 2010, a través del Real Decreto
42/2010, de 15 de enero (Boletin Oficial del Estado, num. 14, de 16 de
enero de 2010, 2010), por el que se regula la Comision Nacional de
Reproduccion Humana Asistida, el gobierno redujo el niumero de miembros
y alent6 la elaboracion de una lista de enfermedades especificas para las
que el PGT podria realizarse sin autorizacion especial. Este proceso resulto
ser un desafio debido a la complejidad y la diversidad de las condiciones

geneéticas.

Con el objetivo de mejorar la eficiencia en el proceso de evaluacion y
aprobacion de solicitudes para la aplicacion de técnicas de PGT se
establecio en 2017 que la Secretaria del CNRHA emitiera informes de
autorizacion (esto es, sin requerir la aprobacion de la Comision) para las

siguientes enfermedades monogénicas:

— Enfermedad de Charcot-Marie-Tooth.
— Sindrome de Lynch.

— Poliquistosis Renal.
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- Enfermedad de Huntington.
— Neoplasia Endocrina Multiple 1 y 2.
— Sindrome de Von Hippel-Lindau.

En el ano 2021, se aprobo la inclusion de 20 enfermedades adicionales,
entre las que se incluyo el Cancer de mama/ovario hereditario. En la
reunion plenaria celebrada el 31 de mayo de 2022, se reviso este
procedimiento y se aprobé ampliar los criterios desde el punto de vista
reproductivo para evaluar las solicitudes de enfermedades susceptibles de
Diagnostico Genético Preimplantacional. En aquellos casos en los que se
cumplan estos nuevos criterios, el informe favorable se emite directamente

desde la Secretaria.

Durante el periodo comprendido entre el 1 de enero de 2019 y el 31 de
marzo de 2023, la CNRHA ha recibido un total de 910 solicitudes de
informe. De estas solicitudes, 874 correspondieron a informes para la

realizacion de PGT (Ministerio de Sanidad, sf).

La evolucion del marco regulatorio para el PGT en Espana ha sido un
proceso complejo, que han contribuido significativamente al surgimiento y
desarrollo de una economia reproductiva. La intervencion activa del Estado
en la economia también ha sido fundamental, ya que ha promovido una
economia de mercado en torno a las ART mediante la financiacion de
investigaciones, la creacion de marcos legales especificos y la
implementacion de politicas publicas que fomentan la inversion en este

sector, la apertura de mercados o la promocion de inversion extranjera.

En este contexto, el Estado espafol no es un mero observador, sino un actor
clave que desempena un papel fundamental en habilitar, regular y conectar

la economia reproductiva con las cadenas globales de fertilidad.

Probablemente por ello, Espana tiene una legislacion igualmente permisiva
que otros paises del entorno, como es el caso del Reino Unido, pero con
patrones de uso significativamente diferentes. En el Reino Unido, las

técnicas de diagnodstico genético preimplantacional se realizan de manera
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muy selectiva. En cambio, en Espana, se llevan a cabo aproximadamente

un tercio de todas las realizaciones de PGT de Europa.

Segun el informe ART en Europa, 2019: resultados generados a partir de
registros europeos por ESHRE (Smeenk et al., 2023), Espana es el pais de
Europa con mas clinicas de FIV (247) pero es el 6° en numero de ciclos de

TRA, detras de Rusia, Gran Bretana, Alemania, Francia e Italia.

Pese a ello, es el pais con mas ciclos de PGT, con gran diferencia respecto
al resto. De hecho, en Espana se realiza el 36,4% de todos los PGT de
Europa: 22.190 de 64.089, en el 6,93% de las TRA en Europa se realizo
DPG. En Espana fue en el 28,27%, casi cinco veces mas que la media
europea. Respecto al porcentaje de TRA entre el total de nacidos vivo, en
Europa fue del 3%, mientras que en Espana alcanzo6 el 8,9%, la mas alta de

Europa.

Las cinco indicaciones principales de PGT de este conjunto de datos de 2018
y la clasificacion del documento general de los 10 anos anteriores tienen
cuatro indicaciones en comun: fibrosis quistica, enfermedad de Huntington,
distrofia miotonica tipo 1 y X fragil. Las pruebas para detectar variantes
patogénicas del gen BRCA1, que no se mencionan en la lista de las 15
indicaciones mas frecuentes en la revision de hace 10 anos, constituyen la
segunda indicacion mas frecuente de PGT en el conjunto de datos actual

(De Geyter et al., 2020).

Espana se ha consolidado también como el principal centro de donacién de
ovulos en Europa. Mas del 50% de los ciclos de donacion de 6vulos en el
continente se realizan en nuestro pais. Ademas, mas del 20% de todos los
ciclos de FIV se dirigen a receptores extranjeros, que viajan a Espana
principalmente desde Italia, Alemania, Reino Unido y Francia, con el
proposito de acceder a la donacion de 6vulos y, en menor medida, a la FIV
con diagnostico preimplantacional. Para completar el cuadro de ofertas,
Espana cuenta con una serie de intermediarios que brindan apoyo y
asesoramiento durante todo el proceso de gestacion subrogada a las parejas

que desean acceder a este tratamiento en el extranjero, dado que
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actualmente la gestacion subrogada no esta permitida en el pais

(Vertommen et al., 2022).

En resumen, en Espana, la regulacion del PGT ha evolucionado desde la
Ley de Reproduccion Asistida de 1988, que permitia el PGT para ciertas
enfermedades hereditarias, hasta la Ley 14/2006, que amplié su uso para
condiciones graves y de aparicion temprana sin tratamiento. El Comité
Nacional de Reproduccion Humana Asistida (CNRHA) supervisa y autoriza
estos procedimientos, con una lista ampliada de condiciones aprobadas en
2021 y 2022, entre las que se incluye las mutaciones BRCA 1, para las que

no se requiere autorizacion especial.

5.9.- Analisis comparado de la legislacion espanola con el resto de
las europeas y conclusiones

La comparacion general entre las legislaciones de Espana, Reino Unido,
Francia, Italia y Alemania sobre el PGT evidencia una diversidad de
enfoques. Espana y Reino Unido cuentan con los marcos regulatorios mas
permisivos, que permiten el PGT para condiciones menos graves, incluidas
las mutaciones BRCA, sin requerir autorizaciones caso por caso, siempre
que los centros sigan los protocolos nacionales. En Espana, la Ley 14 /2006
y el CNRHA establecieron una lista de condiciones aprobadas que agilizan
el acceso al PGT, mientras que el Reino Unido, a través de la HFEA, permite
que cualquier clinica con licencia ofrezca PGT para condiciones previamente
autorizadas. Esta permisividad ha posicionado a ambos paises como lideres
en numero de procedimientos PGT en Europa lo que atrae a pacientes de
paises con regulaciones mas restrictivas, como Italia, Alemania y Francia,
en los que el PGT se permite principalmente para prevenir enfermedades
hereditarias graves y esta sujeto a evaluaciones éticas especificas, que

limitan su accesibilidad a casos de mayor riesgo.

Las legislaciones de Francia, Italia y Alemania establecen un control
riguroso en el uso de PGT. Las solicitudes se evalian caso por caso para
asegurar que el PGT responda unicamente a necesidades médicas de la

gravedad establecida como critica. En Francia, el PGT esta limitado a
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enfermedades graves y debe contar con autorizacion previa de las
autoridades sanitarias. Italia y Alemania también siguen esta postura
conservadora y exigen que los centros de reproduccion asistida presenten
sus solicitudes a comités éticos y demuestren un riesgo significativo de
enfermedad hereditaria. En contraste, Espana y Reino Unido han delegado
en organismos nacionales, el CNRHA y la HFEA respectivamente, la
autorizacion de listas de condiciones especificas, lo que elimina en gran
medida la necesidad de autorizaciones individuales para condiciones graves

ya aprobadas. Esto permite a las clinicas mayor autonomia en su practica.

Los enfoques regulatorios también reflejan influencias sociales e historicas
Unicas. Alemania, a través de su Ley de Proteccion de Embriones de 1990,
adoptoé una postura cautelosa y restrictiva, influenciada por su historia en
relacion con la eugenesia, postura que se mantuvo con la Ley de Diagnostico
Preimplantacional de 2011. Este enfoque limita el PGT a situaciones de alto
riesgo, con requisitos €ticos y legales estrictos para prevenir cualquier forma
de seleccion genética innecesaria. De manera similar, Italia sigue una
postura mas estricta en las condiciones, marcada por la influencia de
principios éticos y religiosos que motivan una politica restrictiva respecto a
la seleccion embrionaria. En cambio, Espana y Reino Unido muestran una
mayor flexibilidad en la aplicacion del PGT. Esto prioriza la accesibilidad y

la innovacion en tecnologias reproductivas.

La regulacion del PGT también esta vinculada al impacto econdomico y a la
economia reproductiva en cada pais. Espana ha impulsado activamente el
sector de la reproduccion asistida. Esto ha hecho que se convierta en el pais
al frente del PGT en Europa, con un 36,4% de los ciclos de PGT del
continente y un gran numero de clinicas de reproduccion asistida. La
accesibilidad del PGT para mutaciones BRCA y otras condiciones graves
atrae a numerosos pacientes internacionales, lo que contribuye a la
economia nacional. Aunque el Reino Unido mantiene una practica menos
masiva que Espana, también ha fomentado un entorno favorable para el
PGT dentro de los marcos de la HFEA. En cambio, el enfoque restrictivo en

paises como Alemania, Francia e [talia limita el impacto econémico directo
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de la reproduccion asistida en sus economias. La falta de regulacion flexible
en estos paises ha restringido el desarrollo de una economia reproductiva
significativa, y aunque la demanda de PGT existe, el acceso es mas selectivo,
lo que condiciona que el volumen de tratamientos y, en consecuencia, su

comercializaciéon sea menor.

La permisividad de Espana y Reino Unido ha convertido a ambos paises en
destinos principales para el "turismo reproductivo”, que se nutren de
pacientes europeos que buscan procedimientos de reproduccion asistida y
PGT. En Espana, la demanda de servicios reproductivos por pacientes
internacionales ha contribuido a que el pais sea el principal centro de
donacion de 6vulos en Europa, con mas del 50% de los ciclos de donaciéon

del continente.
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CAPITULO 6: ASPECTOS ECONOMICOS Y SOCIALES

El analisis genético preimplantacional ha sido objeto de estudio desde
diversas perspectivas teodricas: aspectos médicos, moleculares,
bioinformaticos, psicologicos o bioéticos. Sin embargo, muchas veces se ha
pasado por alto el analisis de las cuestiones economicas y sociales que

subyacen a estos procedimientos.

Dada la magnitud del volumen de negocio que representa la reproduccion
asistida en nuestro pais, tal como se ha expuesto en el capitulo anterior,
resulta imprescindible abordar estos aspectos para ofrecer una vision mas
completa y critica. En el caso concreto del PGT aplicado a portadoras de
mutacion BRCA, no se puede comprender plenamente su impacto y las
motivaciones que impulsan su indicacion clinica sin considerar el contexto
economico en el que se desarrolla, asi como las implicaciones sociales de

su acceso y disponibilidad.

6.1.- Aspectos econémicos

Es muy escasa la bibliografia disponible sobre la rentabilidad en términos
de AVAC (ano de vida ajustado por calidad )12 del PGT-M para mutacion
BRCA, pero su analisis permite extraer conclusiones que van mas alla de
los propositos de estos estudios. Sobre lo que si hay abundante literatura
es sobre el volumen de negocio que mueven las ART y todos los intereses
que entran en juego y que van a afectar también a las indicaciones y la
practica del PGT. Para hacer una adecuada aproximacion a la imbricacion
entre economia y PGT es preciso abordar algunos escenarios y conceptos

mas genericos.

12 Un AVAC es una medida que combina tanto la cantidad como la calidad de vida vivida.
Se utiliza en el analisis de costo-efectividad para evaluar el valor de diferentes
intervenciones médicas.
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6.1.1.- Rentabilidad del PGT para mutacion BRCA

La rentabilidad del PGT para trisomias se ha estudiado con frecuencia, asi
como el PGT para trastornos muy graves como la atrofia espinal o la
enfermedad de Huntington. Sobre rentabilidad del PGT para mutacion

BRCA se han identificado dos estudios.

En el primero de ellos se concluye:

“Con un umbral de disposicion a pagar de 50.000 dolares por AVAC, la
FIV/PGT-M es una intervencion rentable para los portadores de cualquiera
de las mutaciones BRCA. Para BRCA1l, la relacién costo-efectividad
incremental (ICER) para FIV/PGT es de $14.242/AVAC. Para BRCA2, la
ICER de intervencion es $12.893/AVAC. Los resultados del analisis de
sensibilidad probabilistico muestran que la FIV/PGT tiene una probabilidad
de 98,4 y 97,3% de ser rentable para los portadores de mutaciones BRCA1
y BRCA2, respectivamente, en el umbral de $50.000/AVAC” (Lipton et al.,
2020).

Tras esto, propone que en paises donde la atencion sanitaria de una gran
parte de la poblacion sea proporcionada por un sistema de pagador Uinico,
como el gobierno, seria economicamente beneficioso para dicho sistema
cubrir el costo de la FIV/PGT para parejas en las que uno de los miembros
posee una mutacion BRCA. Esto se debe a que permitiria evitar los costos
futuros y el manejo complejo de los descendientes que podrian heredar la

mutacion BRCA.

Al entrar en los detalles del estudio, llama la atencion que no se han

estimado los siguientes gastos asociados al PGT:

- Los derivados de los efectos secundarios o complicaciones de la FIV para
la mujer.

- Los derivados del incremento de la patologia obstétrica. En este caso,
pueden ser especialmente elevados los gastos asociados a la
prematuridad.

- Los derivados de la atencion a las distintas patologias fetales, neonatales

o infantiles cuyo riesgo incrementa la FIV.
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Igualmente sorprende que en los costos asociados a la existencia de BRCA
en la segunda generacion se hayan computado conjuntamente los gastos
derivados de la cirugia de reduccion de riesgos, con los gastos del
tratamiento del cancer de mama y ovario con las incidencias naturales (esto
es, sin la realizacion de mastectomia ni ooforectomia). Siendo asi, se puede

inferir que las conclusiones del estudio son poco confiables.

Un segundo estudio, realizado para poblacion israeli, arroja similares
resultados, y también se le pueden hacer las mismas objeciones, ya que

incluye los mismos parametros que el de Lipton:

“Se compar6 la rentabilidad de dos estrategias, la concepcion mediante
FIV/PGT y la transferencia de embriones negativos para BRCA versus la
concepcion natural con un 50% de probabilidad de que un recién nacido
positivo para BRCA para los portadores de la mutacion. Los costos de las
dos estrategias se compararon utilizando anos de vida ajustados por calidad
(AVAC). Todos los costos fueron descontados al 3%. Para el analisis de
rentabilidad se utilizéo el indice de rentabilidad incremental (ICER) en
comparaciéon con el umbral de disposicion a pagar. Resultados: La FIV/PGT
es rentable con una ICER de 150.219 nuevos shekels israelies, por AVAC
obtenido (equivalente a 44.480 USD), con una tasa de descuento del 3%”

(Michaan et al., 2021).

No es posible concluir, por tanto, que el PGT sea rentable en términos de
AVAC. Pero en términos de ganancia para las empresas la rentabilidad si

parece probada.

6.1.2.- El negocio de las ART

En junio de 2020, el periodico El Pais publico un articulo con el siguiente
titular: “El gran negocio de la reproduccion asistida: luces y sombras de la
industria de hacer realidad un sueno: se prevé que en 2026 facture lo

mismo que Mercadona hoy” (Caballero, 2020). En €l expone lo siguiente:

“A estos centros les salen inversores de debajo de las piedras. Al mercado
han llegado hasta los fondos. Hace menos de un ano, Investindustrial —de

la familia Bonomi, propietaria de Port Aventura— adquiria Ginefiv por 30
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millones de euros. Por su parte, IVI, clinica de origen valenciano, se fusioné
en 2017 con Reproductive Medicine Associates of New Jersey y actualmente

poseen 65 clinicas en 9 paises (31 en Espana)”.

Segun datos del observatorio Sectorial DBK, en Espana, en 2023, los
centros privados especializados en tratamientos de reproduccion asistida -
-alrededor de 310- generaron una facturacion conjunta de 630 millones de
euros, lo que representa un incremento del 5% en comparacion con el afno
anterior. Si se suma la actividad desarrollada en este ambito por hospitales
publicos y clinicas privadas, se estima que el valor total del mercado de los
tratamientos de reproduccion asistida en el pais alcanzo los 820 millones
de euros en ese ano, de los cuales solo el 11,7% corresponde a hospitales
publicos. La normativa nacional, caracterizada por su flexibilidad, contintia
haciendo de este sector un atractivo campo de desarrollo, lo que esta
impulsando la entrada de nuevos actores extranjeros, como grupos
especializados, fondos de inversion y empresas de capital riesgo, en el

mercado espanol (Informa D&B, 2024).

A nivel mundial, segun estimaciones de The Business Research Company,
el mercado de servicios de fertilidad tuvo un valor de alrededor de 54 mil
millones de délares en 2023 y se espera que crezca a 90 mil millones de
dolares para 2027. El ano pasado, en Estados Unidos, las nuevas empresas
de tecnologia de fertilidad recaudaron cerca de 1000 millones de doélares,
segun datos de PitchBook, incluso en un contexto en el que la financiacion
en el sector de la salud se redujo. Tanto los datos de recaudacion como las
expectativas suscitan un creciente interés por parte de los inversores

(Torrence, 2023).

En Estados Unidos, entre 2010 y 2017, el valor de las adquisiciones de
empresas de atencion sanitaria por parte de capital privado aumenté un
187%, alcanzando los 42.600 millones de délares, mientras que el nimero
de acuerdos en el sector de atencion sanitaria crecido un 48% (Patrizio et al.,

2022).

El tamano del mercado de servicios de FIV de Asia y el Pacifico se valor6 en

9.373,2 millones de dolares en 2021 y se prevé que alcance los 46.216,8
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millones de dolares en 2031, registrando una tasa compuesta anual del

17,1% de 2022 a 2031 (EIN News, 2023).

Como facilmente puede inferirse de los datos anteriores, la FIV y todas las
tecnologias de TRA se han convertido en negocios florecientes. El modelo
original de pago por servicio para tratamientos de infertilidad ha
evolucionado hacia empresas corporativas multicéntricas, impulsadas por
la busqueda de ganancias, en lugar de actividades médicas o académicas.
La industrializacion y mercantilizacion de la FIV, que implica la transicion
de un entorno controlado por médicos a uno dominado por inversores,

puede perjudicar a las pacientes y la calidad de su atencion.

Esto se hace evidente en un estudio reciente que recopila la opinién de
meédicos y pacientes australianos sobre la influencia de la economia en las
técnicas de TRA (Gallagher et al., 2024). Es preciso contextualizar que en
Australia la mayoria de los tratamientos de reproduccion asistida son
ofrecidos por el sector privado, y se estima que el mercado generara ingresos
de 800 millones de dolares en 2024. Esto incluye grandes clinicas
corporativas, algunas de las cuales son propiedad de companias de capital
riesgo australianas o extranjeras, y varias de ellas cotizan en la bolsa de

valores australiana.

En el estudio, los participantes expresaron la opinion de que los imperativos
comerciales conducen a una atencion excesivamente protocolizada, en la
que cada paciente recibe la misma atencion independientemente de sus
deseos o necesidades. Mas especificamente, se expreso la preocupacion por
el uso de FIV en lugar de intervenciones menos invasivas, y el uso cada vez
mayor de complementos como el PGT. También se mostro preocupacion el
hecho de que los objetivos comerciales estuvieran asociados con un
consentimiento inadecuado y una falta de transparencia sobre los
tratamientos y sus costos. Otra de las impresiones trasmitidas es que las
afirmaciones de marketing de las clinicas dificultan atin mas la toma de
decisiones, especialmente a las personas mas vulnerables. Finalmente
destaca las desigualdades a la hora de acceder a los tratamientos segun la

capacidad adquisitiva de las mujeres o su lugar de residencia.
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Un excelente articulo publicado en BMJ titulado “Vendiendo enfermedades:
La industria farmacéutica y el trafico de enfermedades”, Moynihan (2002)

expone textualmente:

‘Dentro de muchas categorias de enfermedades han surgido alianzas
informales, compuestas por personal de las compafias farmacéuticas,
médicos y grupos de consumidores. Estas alianzas, aparentemente
comprometidas con la sensibilizacion publica sobre problemas
subdiagnosticados y subtratados, tienden a promover una visién de su
condicion particular como generalizada, grave y tratable. Debido a que estas
campanas de “sensibilizacion sobre enfermedades” suelen estar vinculadas
a las estrategias de marketing de las empresas, operan para ampliar los
mercados de nuevos productos farmacéuticos. Se minimizan o ignoran los
enfoques alternativos (que enfatizan la historia natural autolimitante o
relativamente benigna de un problema, o la importancia de las estrategias
personales de afrontamiento). Como observo la fallecida escritora médica
Lynn Payer, los traficantes de enfermedades ‘roen nuestra confianza en

nosotros mismos’”.

A lo largo del articulo desarrolla un analisis que puede adaptarse, como
hecho a medida, al papel que juegan las empresas biotecnologicas
responsables del analisis genético y las clinicas de reproduccion en el
constante patrocinio de las técnicas de PGT en las portadoras de mutacion

BRCA.

Desde una perspectiva economica, la medicalizacion o la indicacion de
tratamientos indebida se traduce en una asignacion ineficiente de recursos,
tanto monetarios como humanos. La comercializacion de las TRA,
impulsada por la competencia entre proveedores hace que prioricen las
ganancias sobre el bienestar de los pacientes. Esto puede conducir a la
sobre indicacion de tratamientos costosos mediante estrategias de

marketing agresivas.

Esta prescripcion inadecuada hace que se destinen cuantiosos recursos
financieros a tratamientos médicos que no son verdaderamente necesarios,
lo que implica un costo econémico considerable tanto para los sistemas de

salud como para los individuos. Asimismo, puede surgir un costo de
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oportunidad, dado que los recursos se desvian de la atencion y prevencion
de enfermedades mas graves y apremiantes hacia problemas que son menos

prioritarios.

6.1.3.- Biovalor

Desde la sociologia economica, una de las tesis con mayor calado es la
reinterpretacion de la idea de medicalizacion lanzada por Adele Clarke
(2010): la biomedicalizaciéon. Esta teoria toma como punto de partida el
énfasis en el control y trasformacion de nuestra naturaleza interna por
parte de las innovaciones tecnologicas biomédicas recientes. Asi, senala que
cada vez mas se busca la intervencion sobre la genética de los “cuerpos
problematicos”, en lugar del tratamiento sobre los problemas especificos de
los cuerpos. Esto se hace, ademas, sin cuestionar el contexto sociopolitico

que designa problematicos a unos cuerpos y a no otros.

De esta manera, con la introduccion de analisis genéticos, se construyen
nuevas cuestiones como problemas médicos. Se da, asi, una transformacion
de ciudadanos en pacientes y de pacientes en consumidores. Estos, a través
de la informacion sobre sus riesgos de padecer enfermedades, deciden sobre
la gestion de sus propias vidas, entendidas siempre en términos de riesgos
meédicos y genéticos. Esta nocion ignora aspectos esenciales a la hora de
tomar decisiones (desde los economicos a los emocionales, de los
relacionales a los ético-politicos) sobre las vidas, asi como la pluralidad de
significados que éstas pueden tener mas alla de diagnosticos meédico-

genéticos (Pavone & Lafuente, 2014).

Estos pacientes, transformados en consumidores, se constituyen a la vez
en una extensa, pero no reconocida, fuerza laboral para la industria de las
ciencias biologicas. Su servicio consiste en la experiencia visceral del
consumo experimental de drogas, la transformacion hormonal, los
procedimientos biomédicos mas o menos invasivos, la extraccion de tejidos

y la gestacion (Cooper, M. & Waldby, 2014).
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Impulsada por una interaccion compleja entre las pruebas genéticas
preimplantacionales, la investigacion en células madre y la fertilizacion in
vitro, la reproduccion humana asistida se esta consolidando como una
plataforma tecnolégica de suma importancia, en constante expansion, en
las economias de tejidos. Este fenomeno pone de relieve como estas
practicas estan configurando un panorama reproductivo que va mas alla de
la mera intervencion meédica, al convertirlo en una parte integral de la

economia contemporanea.

En este contexto, la creacion y captacion de biovalor emerge como un tema
central de debate (Pavone & Goven, 2017). La nocion de biovalor se refiere
a la valorizacion de los aspectos biologicos y genéticos de los seres humanos
y sus tejidos, y como estos se convierten en objetos de interés econoémico y
comercializacion. En el ambito de la reproduccion asistida, el biovalor se
manifiesta a través de la generacion de conocimiento genético a partir de
las pruebas preimplantacionales, la obtencion y utilizacion de células
madre en procesos de regeneracion tisular y la creacion de embriones en

laboratorio mediante la fertilizacion in vitro.

El biovalor se constituye como el objeto central de la bioeconomia
reproductiva. Segin sus normas, “los tejidos, los servicios, los clientes, los
trabajadores y los datos reproductivos pasan a ser parte de los modos

capitalistas de acumulacion en curso” (Vertommen et al., 2022).

Esta bioeconomia reproductiva se genera en gran medida a expensas del
trabajo reproductivo y regenerativo del cuerpo femenino. La incorporacion
de practicas reproductivas remuneradas en el ambito del mercado esta
contribuyendo a la acumulacion de biovalor. De esta manera se produce un
desplazamiento del riesgo desde el capital hacia las mujeres. La
comercializacion de la reproduccion humana esta transformando lo que
antes eran esferas intimas y no mercantilizadas de la vida en oportunidades

para la generacion de ganancias.

Algunos autores empiezan a alertar de la conformacion de un establishment

biomeédico participado por empresarios, médicos, académicos, inversores de
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capital riesgo, empresas de biotecnologia y grandes companias
farmacéuticas. Para estos grupos de poder, los cuerpos de las mujeres
tendrian un papel crucial, al proveer los materiales biologicos necesarios
para la investigacion experimental y la generacion de biovalor excedente

(Vertommen, 2017).

En este sentido, una derivada muy poco conocida del PGT, que puede
ayudar a dimensionar los conceptos de bioeconomia y biovalor, es el negocio
de la generacién de lineas de células madre embrionarias (hESC). Estas se
obtienen a partir de embriones descartados por ser portadores de
mutaciones clinicas relevantes y por las que normalmente serian
destruidos. Estos embriones que presentan un alto riesgo de transmitir un
trastorno genético y que no son considerados aptos para la transferencia, a
menudo son de buena calidad y tienen la capacidad de desarrollarse hasta
la etapa de blastocisto. Estos blastocistos pueden ser utilizados para la
obtencion de células madre. Las lineas de hESC asi obtenidas ofrecen
modelos de Disease-in-a-dish (modelos celulares que reproducen
caracteristicas especificas de una enfermedad en el laboratorio), lo que

permite la investigacion en condiciones controladas (Salari et al., 2023).

El sector biofarmacéutico ha reconocido el potencial de negocio de estas
lineas portadoras de mutaciones para el descubrimiento de nuevos
farmacos e intervenciones biotecnologicas. Asi, los embriones anormales
estan multiplemente orientados hacia el capital, atrapados en circuitos de
generacion de valor como herramientas vivas en el desarrollo de nuevos
conocimientos, productos y ganancias biomédicas. Cuantos mas ciclos de
PGT se realicen, mas embriones portadores sobrantes entraran en las

cadenas de biovalor (El-Toukhy & Braude, 2013).

El concepto de anormalidad se utiliza para facilitar la entrada de esos
embriones a la economia de los tejidos al cortar sus vinculos con la vida
humana plena, potenciando al mismo tiempo nuevos regimenes de
acumulacion de capital (Collard, 2021). La linea hESC es una entidad muy
diferenciada en comparacion con el embrion de FIV del que se deriva.

Mientras que el embrion de FIV esta inmerso en una densa red de
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reproduccion, relaciones familiares y controversia social, un proceso
gradual (donacion a la clinica y luego al laboratorio, desagregacion e
inmortalizacion) transforma al embrion en un objeto cientifico anonimo. Se
convierte, asi, en una entidad neutral, desnaturalizada de su significado

inicial (Merleau-Ponty et al., 2018).

Resulta preocupante, segun lo expuesto, que los intereses economicos y
comerciales de las grandes corporaciones biotecnologicas puedan subyacer
tanto a los criterios y protocolos de las sociedades médicas, como a las
politicas y legislaciones de los estados en lo referente a las indicaciones de
PGT. También preocupa como este modelo de atencion médica gobernado
por logicas de mercado y consumo proyecta, sin embargo, un modelo de
asistencia en el que el paciente parece concebirse como una entidad
autonoma, capaz de tomar decisiones libres y responsables sobre su propia
salud y la de su descendencia. Mientras se persigue como prioridad la
rentabilidad economica, se generaliza la idea de que la libre eleccion y la
autonomia del paciente son los valores principales. Pero en paralelo se
establece una retérica de la responsabilidad individual por la salud,
especialmente en lo que a la maternidad se refiere. En la inevitable la
asociacion de "responsabilidad" con "culpa", se van a generar obligaciones
de las que va a resultar muy dificil desligarse (Castiel & Alvarez-Dardet,
2007). Expresiones como: #cortarlacadenadelcancerhereditario o
#tuereslaprotagonista, expuestas en capitulos anteriores, son un buen

ejemplo de esto.

6.1.4.- Conflicto de intereses

El conflicto de intereses (COI) se incluye como un aspecto econémico de la
indicacion de PGT para BRCA porque el lucro asociado al uso de estas
técnicas puede afectar la imparcialidad en el asesoramiento genético y en
las decisiones clinicas, priorizando beneficios financieros o profesionales

sobre el bienestar y la autonomia de las pacientes.

El conflicto de intereses se define como las circunstancias que crean un

riesgo de que los juicios o acciones profesionales relacionados con un
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interés principal se vean indebidamente influenciados por un interés
secundario (Field & Lo, 2009). En el contexto de la reproduccion asistida,
el COI adquiere una relevancia critica cuando se trata de la recomendacion
de pruebas genéticas preimplantacionales para portadoras de mutaciones
BRCA. En nuestro entorno, los meédicos integrantes de los servicios de
reproduccion asistida son los responsables ultimos de estas indicaciones,
lo que los situa en una posicion de gran influencia para indicar qué
pacientes deberian someterse a qué tipo de tratamientos y bajo qué

criterios.

Como se ha expuesto al principio de este capitulo, los conflictos de interés
econoémicos son especialmente relevantes en este caso, dado el impacto
financiero directo que tienen estas decisiones sobre las clinicas de
reproduccion asistida y las industrias asociadas. La realizacion de PGT
supone un incremento significativo en el coste de los ciclos de fertilizacion
in vitro, lo que representa un negocio lucrativo para las clinicas. Ademas,
detras de estas practicas se encuentra un ecosistema econémico mas
amplio, compuesto por empresas biotecnologicas que desarrollan los kits y
tecnologias necesarias para las pruebas genéticas. Estas empresas, como
se ha argumentado previamente, suelen estar respaldadas por fondos de
inversion cuyo unico objetivo es maximizar el retorno econémico, lo que
genera incentivos para promover la indicacion generalizada de estos

servicios en situaciones donde su beneficio clinico podria ser cuestionable.

Este entramado econémico plantea un claro riesgo de sobre indicacion,
especialmente cuando las decisiones clinicas se ven influenciadas por
intereses comerciales que no siempre se alinean con los mejores intereses
de las pacientes. Incluso aunque las clinicas y los profesionales no reciban
un beneficio econémico directo, el contexto en el que operan esta
impregnado de incentivos financieros estructurales que pueden sesgar las

recomendaciones.

Aparte de estos claros intereses econdomicos, el sistema meédico -y, por
extension, el académico- enfrenta un conflicto de intereses no econémico,

igualmente significativo, aunque menos visible. En el modelo actual, la
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carrera profesional y académica de los especialistas en reproduccion
asistida esta profundamente vinculada a la produccion cientifica, medida
ésta en publicaciones en revistas de alto impacto. Este sistema de méritos
genera una presion inherente para generar datos y estudios referentes, en
este caso, a la indicacion del PGT para pacientes portadoras de mutacion

BRCA.

El sistema académico actual prioriza la cantidad de publicaciones sobre la
calidad, lo que genera precariedad y puede derivar en corrupcion.
Investigadores, especialmente los mas jovenes, enfrentan una presion
excesiva para publicar, con riesgo de perder sus opciones laborales si no se
prestan a ello. Publicar en revistas de prestigio es crucial para avanzar en
la carrera médica y universitaria, aunque el valor real de los articulos sea

secundario.

Este sistema fomenta practicas fraudulentas, como publicaciones
manipuladas por intereses farmaceéuticos, citaciones entre colegas para
inflar rankings o incluir coautores no involucrados en las investigaciones.
Ademas, se han denunciado casos como el de la Universidad King Abdulaziz
(KAU) en Arabia Saudi, que paga a investigadores por doble afiliacion para
escalar en rankings globales. A este respecto, el periédico ABC titula un
articulo: “70.000 euros a cientificos espanoles por afiliarse a universidades

saudies: «Todo el mundo lo sabia y hacian la vista gorda»” (De Jorge, 2023).

En Espana, algunos académicos reconocidos participan de estos
procedimientos mientras ocupan posiciones clave en la ANECA y revistas
cientificas, perpetuando el problema. Aunque las practicas pueden ser
alegales mas que ilegales, afectan gravemente a las investigaciones
publicas. En un sistema que valora el volumen de o la posicion en rankings
en lugar valorar la calidad y relevancia de los trabajos, la obsesion por
publicar compromete la esencia de la investigacion y, por tanto, de las

consecuencias clinicas que derivan de ella.

Los médicos responsables de la prescripcion de PGT para portadoras de

mutaciones BRCA no son ajenos a esta realidad. Muchas veces estan
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vinculados a investigaciones o publicaciones en el ambito y con frecuencia
de ven influenciados por la presion de publicar o por su afiliacion a
instituciones que priorizan el prestigio académico sobre la relevancia
clinica. Este contexto exacerba la tension entre la necesidad de tomar
decisiones médicas basadas en evidencia y la dinamica de un sistema que
valora la cantidad de publicaciones y el impacto mediatico mas que la
calidad cientifica. Asi, el modelo académico actual, que prioriza la
produccion cientifica en revistas controladas por grandes editoriales,
compromete la calidad de la investigacion, genera precariedad, corrupcion
y, en el ambito médico, un potencial alejamiento del mejor interés del

paciente en favor de intereses académicos o profesionales.

La publicacion de articulos que apoyen el uso del PGT para mutaciones
BRCA legitima la practica desde un punto de vista académico y clinico,
reforzando su inclusion en las guias clinicas. Un claro ejemplo de esto, que
se expondra con mas detenimiento en el capitulo de Bioética, es el hecho de
que la ESHRE justifica la indicacion de PGT para BRCA porque se ha hecho
habitual en la clinica (De Wert et al., 2014). Esto muestra también la deriva
hacia un creciente sesgo de confirmacion, mediante el cual las
investigaciones y publicaciones se orientan mas hacia justificar la practica

que hacia cuestionarla criticamente.

El resultado de estos conflictos de interés, tanto economicos como no
economicos, es una posible pérdida de objetividad en las recomendaciones
meédicas. Los pacientes se enfrentan a una sobre indicacion de PGT basada
mas en intereses externos que en la evidencia clinica rigurosa y en una
evaluacion personalizada de sus necesidades. Respecto a esto, es muy
interesante el matiz que aporta un articulo sobre danos e inequidades que

surgen de la implementacion de la genomica en la medicina:

“El hecho de que los profesionales o los investigadores alienten a los
pacientes a seguir un camino irreal que exagera los beneficios de un posible
tratamiento es destructivo; acumula dificultades para el futuro. Esto sera
especialmente asi si los profesionales tienen un conflicto de intereses. Tal

vez para su carrera, su proxima publicacion o sus acciones en una empresa
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de biotecnologia, necesitan reclutar a mas participantes de investigacion en
un ensayo terapéutico y pueden hacerlo ajustando la forma en que invitan
a los pacientes a participar en el ensayo. ¢Como se deben abordar y
gestionar estos conflictos de intereses? No, sugerimos, ignorando el asunto
o pretendiendo que la transparencia sobre un potencial conflicto de

intereses lo neutraliza automaticamente” (Clarke, 2022).

Este articulo destaca un aspecto muy interesante del conflicto de intereses:
hay una creencia generalizada, pero reduccionista, de que la transparencia,
es decir, la divulgacion de los conflictos de intereses resuelve de forma
adecuada estos problemas éticos. Sin embargo, esta vision puede ser
insuficiente y enganosa. En muchos casos, la transparencia puede
utilizarse mas como una medida superficial que como una verdadera
salvaguarda ética. En lugar de mitigar el impacto de los conflictos de
intereses, la transparencia puede funcionar como un simple gesto simboélico
destinado a aplacar las criticas sin abordar a fondo los problemas éticos
involucrados. En el caso del diagnostico preimplantacional para mutaciones
BRCA, este enfoque puede permitir que la practica continue sin la debida

reflexion sobre su justificacion meédica y ética.

Otro aspecto, tal vez mas periférico, pero con posibles grandes
consecuencias, es el papel que juegan las grandes editoriales en el conflicto
de intereses y como esto determina la generacion de protocolos médicos
como los vigentes. Las grandes editoriales dominan el mercado, obteniendo
enormes ganancias de trabajos financiados con dinero publico. Estos
conflictos surgen de factores subjetivos que afectan las decisiones y
comportamientos de quienes participan en el proceso editorial. Pero, como
en el caso de médicos e investigadores, no solo se trata de intereses
financieros. Los COI no financieros son mas dificiles de identificar y
cuantificar, ya que estan intrinsecamente ligados a ambiciones personales,
rivalidades profesionales o dinamicas de poder dentro de la comunidad

cientifica (Misra & Ravindran, 2019).

Los conflictos de interés no financieros pueden manifestarse en diferentes

etapas del proceso editorial. Los revisores, al tener acceso exclusivo a ideas
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aun no publicadas, pueden aprovechar esta informacion para beneficiar sus
propios proyectos o los de sus colaboradores. En casos mas graves, podrian
sabotear el trabajo de otros investigadores mediante criticas
intencionalmente negativas. Los editores, al ser quienes toman decisiones
finales sobre la publicacion de un manuscrito, pueden permitir que sus
propios intereses académicos o los de sus colegas influyan en el proceso de

seleccion.

Un analisis critico de las practicas editoriales en revistas biomédicas revela
preocupaciones significativas sobre la transparencia en la declaracion de
conflictos de interés. Segiin un estudio sobre politicas editoriales de mas de
300 revistas biomédicas, mas del 80% indican la necesidad de declaracion
de COI por parte de los autores, pero solo un tercio lo exige para los
revisores y menos de una quinta parte para los editores (Dal-Ré & Marusic,
2018). Esta falta de regulacion en revisores y editores puede tener un
impacto profundo en la integridad de los datos publicados y en la validez de

las recomendaciones derivadas.

El sistema requiere una reflexion ética profunda que garantice decisiones
basadas en criterios cientificos objetivos y centradas en el bienestar del
paciente. Esto implica fortalecer la regulacion para limitar conflictos de
interés, promover la transparencia y priorizar la evidencia clinica sobre
intereses externos. Un enfoque ético y personalizado, que considere las
implicaciones a largo plazo, es esencial para equilibrar la innovacion

tecnologica con la responsabilidad médica.

6.2.- Aspectos psicosociales

6.2.1.- Riesgo

El concepto de riesgo es fundamental para entender de manera integral la
complejidad del uso del Diagnostico Genético Preimplantacional (PGT) en
portadoras de mutaciones BRCA. El riesgo, en este contexto, es mucho mas
que un simple calculo probabilistico. Es un elemento estructurador, capaz

de configurar decisiones, comportamientos y normativas con consecuencias
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que, en muchos casos, permanecen invisibles o no suficientemente
analizadas. Mas alla de ser una contingencia, el riesgo se convierte en un
eje central que influye tanto en las decisiones clinicas como en las

estructuras sociales que rodean a las portadoras.

La vision de Ulrich Beck (2019) de la "sociedad del riesgo" ayuda a
comprender como el riesgo genético no es inicamente un desafio cientifico.
Se trata también de un fenomeno profundamente social. Invita también a
reflexionar sobre como las sociedades gestionan estos riesgos invisibles y,
al mismo tiempo, sobre como la busqueda de seguridad frente a estos
riesgos puede desencadenar nuevas dinamicas de vulnerabilidad,

desigualdad y fragmentacion social.

El concepto de riesgo, tal como lo entiende Beck, se caracteriza por su
vinculo inseparable con la sociedad moderna, en la que la producciéon de
riqueza se acompana de una creciente generacion de peligros. Estos riesgos
se asocian principalmente con el desarrollo tecnolégico y el sistema
productivo y poseen una naturaleza particular: suelen ser imperceptibles a
los sentidos humanos, lo que dificulta su deteccion y gestion. Ejemplos de
ello son la contaminacion quimica, la manipulacion genética de organismos
y los efectos del cambio climatico. A la dificultad de observarlos
directamente se une la incertidumbre e inseguridad que generan entre la

poblacion.

Mas alla de los riesgos ambientales y tecnologicos, Beck también subraya
el impacto social de los nuevos peligros derivados de la globalizacion y de
los procesos econoémicos transformadores. Estos ultimos han provocado
una fractura en las estructuras sociales tradicionales, aumentando la
percepcion de vulnerabilidad y desconfianza hacia las instituciones
publicas, que, con frecuencia, son vistas como incapaces de gestionar de
manera efectiva los riesgos modernos. Este sentimiento se intensifica
debido a la falta de transparencia y al fracaso de las politicas destinadas a

mitigar estos peligros (Sanjuan, 2006) .
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Este concepto de riesgo, caracteristico de la modernidad reflexiva,
proporciona un marco util para comprender el riesgo genético y su lugar en
la sociedad contemporanea (Félez, 2011). En la sociedad del riesgo, los
peligros ya no son simplemente consecuencias accidentales del progreso,
sino elementos centrales que estructuran las relaciones sociales,
economicas y politicas. En el ambito de la genética, este enfoque permite
percibir como el riesgo genético ha dejado de ser inicamente una cuestion
biomédica para convertirse en un fenomeno profundamente social y

cultural.

En este contexto, el riesgo genético se convierte en un producto que se
identifica, pero también se amplifica y comercializa. Las pruebas genéticas
y el diagnostico preimplantacional representan un mercado en crecimiento,
en el que las empresas biotecnologicas y los centros de reproduccion
asistida desempenan un papel crucial en la promocion de estas practicas.
Esto genera beneficios economicos significativos a la vez que redefine las
dinamicas entre pacientes, médicos e instituciones. Los pacientes, en
particular, se ven obligados a asumir la carga de interpretar y gestionar su
propio riesgo genético, enfrentandose a decisiones complejas que muchas
veces estan condicionadas por narrativas que priorizan la prevencion y la

intervencion tecnolégica como soluciones Unicas.

Una de las caracteristicas centrales de esta dinamica es la individualizacion
del riesgo, un fenomeno que Beck identifica como parte de la modernidad
reflexiva. En el caso del riesgo genético, las personas deben aceptar que su
predisposicion a ciertas enfermedades es una responsabilidad individual,
convirtiéndose esta predisposicion en el principal criterio para evaluar su
salud futura y en la obligacion, tanto explicita como implicita, de actuar

para mitigar el riesgo.

El riesgo genético no opera en un vacio técnico. En la sociedad del riesgo,
las instituciones médicas y cientificas no solo gestionan el riesgo, también
lo producen y legitiman. De esta forma, la comercializacion de pruebas
geneéticas esta impulsada por una industria que enfatiza la utilidad de estas

herramientas, incluso en ausencia de evidencia clinica concluyente. Esto
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plantea interrogantes sobre la objetividad de las recomendaciones médicas
y la posibilidad de que intereses comerciales influyan en decisiones que

deberian basarse exclusivamente en el bienestar del paciente.

El riesgo genético también refleja un cambio en la forma en que se entiende
y maneja la incertidumbre. En la modernidad industrial, los riesgos eran
inevitables pero secundarios al progreso. En la modernidad reflexiva, el
riesgo se convierte en el nucleo del desarrollo social, moldeando decisiones
politicas, econoémicas y personales. En el caso de la genética, esta logica
puede observarse en la creciente normalizacion de tecnologias que buscan
gestionar el riesgo de enfermedades futuras, aunque esto implique nuevos
conflictos éticos y sociales, como la discriminacion genética o la presion

social para someterse a pruebas costosas.

Los peligros autogenerados por el progreso cientifico y tecnologico
intensifican la percepcion de vulnerabilidad y legitiman nuevas formas de
control social. Esta dinamica encuentra eco en la cultura meédica
contemporanea en la que la gestion del riesgo perpettia un ciclo de ansiedad

y dependencia institucional.

De esta manera, la cultura médica contemporanea, enfocada en la gestion
de riesgos, genera simultaneamente una sensacion de control y una espiral
de ansiedad. Aunque los avances médicos prometen mayor seguridad frente
a amenazas a la salud, también amplifican la percepcion de vulnerabilidad
al revelar nuevos riesgos y limitaciones. Este fenomeno refleja una paradoja
central: cuanto mas se intenta controlar el riesgo, mayor es la conciencia
de que no se puede controlar. En este contexto se introduce el concepto de
"ritual de riesgo" (Crawford, 2004), una practica simbolica destinada a dar
sentido y orden a un mundo médico cada vez mas complejo e incierto. Los
rituales de riesgo buscan proporcionar una narrativa coherente de
previsibilidad y control en wun entorno que parece desbordarse
continuamente con nuevos peligros. Sin embargo, esta estrategia ritual no
logra eliminar por completo la ansiedad. En lugar de ello, refuerza la

dependencia de los individuos hacia las instituciones meédicas y las
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tecnologias de control, al tiempo que legitima la autoridad cientifica y

politica.

El riesgo, por tanto, no es solamente una evaluacion objetiva basada en
probabilidades. Es también una construccion cultural que desempena un
papel simbélico en nuestra sociedad. Las tecnologias de gestion del riesgo,
como las pruebas de deteccion temprana o las evaluaciones genéticas,
disciplinan a los individuos fomentando la auto vigilancia y la adhesion a
practicas preventivas prescritas. Aunque estas herramientas pueden
ofrecer una sensacion de control, también amplian las expectativas sobre

lo que deberia ser monitoreado y gestionado, generando mas ansiedad.

Existe una creciente brecha entre la percepcion del peligro y la eficacia real
de las practicas médicas. La proliferacion de mensajes contradictorios, el
uso del miedo como herramienta comercial y la dependencia en la experticia
médica han erosionado la confianza en las instituciones encargadas de
proteger la salud. A esto se suma un enfoque neoliberal que prioriza los
riesgos individuales sobre los estructurales, desplazando la responsabilidad

del sistema hacia los individuos y exacerbando desigualdades sociales.

En lugar de proporcionar seguridad, la gestion del riesgo perpetua un ciclo
de inseguridad y desconfianza. Aunque los rituales de riesgo buscan
restaurar la estabilidad simbodlica, no pueden resolver las tensiones
fundamentales entre la promesa de seguridad de la ciencia médica y la

experiencia vivida de incertidumbre y vulnerabilidad.

El PGT para mutaciones BRCA puede interpretarse como un '"ritual de
riesgo" de la medicina contemporanea. Esta practica refleja la narrativa de
que el bienestar futuro depende de un control técnico avanzado, al ofrecer
la promesa de identificar y seleccionar embriones libres de mutaciones
BRCA. Sin embargo, lejos de eliminar la ansiedad, introduce nuevas
complejidades y carga emocional para las pacientes, quienes deben
enfrentar decisiones dificiles, asumir los resultados y la responsabilidad de

mitigar el riesgo genético.
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Este "ritual de riesgo" también legitima las estructuras de poder biomédico,
lo que consolida la autoridad de las instituciones médicas y los expertos
como gestores del riesgo. Aunque prometen seguridad, estas soluciones
refuerzan la dependencia estructural y desplazan la atencion de las

desigualdades sistémicas hacia las decisiones individuales.

Ademas, esta busqueda constante de seguridad médica genera una
paradoja: cuanto mas se intenta controlar el riesgo, mas evidente se hace
lo incontrolable. La seleccion de embriones basada en probabilidades
inciertas, la posible estigmatizacion de quienes tienen predisposiciones
genéticas y la tension entre los beneficios prometidos y los costos
emocionales y economicos son claros ejemplos. Esto resalta la contradiccion
entre la promesa de la ciencia médica de reducir riesgos y la realidad de que
estas practicas pueden generar nuevas vulnerabilidades e incertidumbres,
perpetuando tanto la dependencia tecnologica como la sensacion de

inseguridad en la salud.

Un aspecto muy importante que deriva de la incorporacion del riesgo
genético a las narrativas de salud y enfermedad es su profunda influencia
en las concepciones de identidad personal. La figura del "individuo
genéticamente en riesgo" (Novas & Rose, 2000), ilustra como los avances en
genética molecular no solo permiten predecir posibles condiciones futuras,
sino que también reconfiguran las formas en que las personas entienden
quiénes son y como deben actuar en el mundo. El conocimiento del riesgo
genético situa a los individuos en una posicion ambigua: ya no se definen
Unicamente por su presente, sino también por un futuro potencial,
construido a partir de probabilidades estadisticas y predisposiciones
biologicas. Este cambio tiene implicaciones significativas en la identidad, ya

que redefine la percepcion de uno mismo y de las relaciones con los demas.

De esta manera, el riesgo genético introduce una nueva dimension en la
identidad, una que esta profundamente conectada al cuerpo a nivel
molecular. Este enfoque molecular permite considerar la vida no solo como
un conjunto de experiencias, sino también como un mapa genético que

contiene informacion sobre posibles enfermedades, longevidad e incluso
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predisposiciones conductuales. Asi, las mutaciones en BRCA1 y BRCA2, no
solo generan preocupacion por la salud, también influyen en como las

personas se ven a si mismas y como los demas las perciben.

Un aspecto importante de la identidad genética es que trasciende lo
personal, y se hace también familiar y social. El riesgo se configura de
manera inevitable a través de procesos sociales y culturales, asi como
mediante la interaccion con cuerpos, objetos materiales, espacio y la
presencia de otras personas. Ademas, tanto las emociones como las
percepciones y comprensiones del riesgo no estan arraigadas
exclusivamente en el individuo, sino que son fluidas, compartidas y
colectivas (Lupton, 2013). La genética introduce un "vinculo ético" con
otros, especialmente dentro de las familias, donde compartir informacion
sobre riesgos genéticos puede afectar decisiones sobre reproduccion,
matrimonio y cuidado. La genética convierte a la identidad en un proyecto
colectivo, en el que las decisiones individuales repercuten en el bienestar

de otros.

El riesgo genético también plantea riesgos sociales, ya que puede llevar a la
discriminacion y estigmatizacion. Las personas con predisposiciones
genéticas pueden ser tratadas como si su identidad estuviera marcada de
manera irrevocable por sus genes, lo que puede limitar su acceso a seguros,
empleo o incluso afectar sus relaciones personales. Esto resalta como la
genética puede reforzar desigualdades sociales al trasladar la atenciéon de

los factores estructurales hacia las responsabilidades individuales.

Otro aspecto importante del riesgo cuando se convierte en una condicion
concreta que define la identidad de la persona es que existe una alta
probabilidad de que aquellos identificados como "de riesgo" sean
etiquetados como tal cuando no siguen las recomendaciones. Esto lleva a
la aplicacion de la responsabilidad para evitar comportamientos de riesgo,
y la consecuencia negativa de la culpa. Este enfoque tiende a adoptar un

modelo conductivista que busca cambiar el comportamiento.

“Cuando una concepcion neoontologica de la enfermedad se combina con el

elemento reduccionista de la genetizacion [...] obtenemos una identificacion
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muy curiosa de la enfermedad y del propio ser [...] Ya no tenemos una

enfermedad, somos una enfermedad” (Stempsey, 2006)

El cambio de comportamiento no se produce simplemente por la
combinacion de informacion y voluntad. Esta determinado por una serie de
factores que van mas alla de la capacidad individual, incluida la coercion y

la disponibilidad de recursos culturales, econémicos, politicos y legales.

Esta dinamica entre factores estructurales y la capacidad individual para el
cambio también se refleja en los enfoques analiticos utilizados para abordar
los desafios sociales, en los que las perspectivas de riesgo y vulnerabilidad
ofrecen maneras complementarias, aunque distintas, de interpretar estos

fenomenos.

Los analisis de riesgo y vulnerabilidad son, en cierto modo, inversos:
mientras que los analisis de riesgo trabajan con una racionalidad analitica
en la que los fenomenos en estudio necesitan ser divididos, aislados,
discriminados, los analisis de vulnerabilidad trabajan con una racionalidad
sintética, en la que prioriza la construccion de significados, Ls agregacion
de diversos elementos contribuyen a que los fenéomenos en estudio sean
entendidos como una totalidad dinamica y compleja (De Almeida et al.,

20009).

los avances en la biomedicina, especialmente en la genética, han
transformado no solo la practica médica, sino también la manera de
entender la identidad (Rose, 2001). La vida humana ha sido fragmentada
en procesos moleculares, lo que permite que la biologia sea intervenida,
regulada y reconfigurada. Este cambio ha dado lugar a nuevas formas de
subjetividad, donde los genes se convierten en elementos centrales para
construir el quién de la persona. Ese discurso del riesgo provoca un claro
desajuste entre los modos de comprension y respuesta al posible dafio, un
contraste fundamental entre la racionalidad y la irracionalidad. La repetida
confrontacion entre la evaluacion del riesgo "racional" y la experiencia
"irracional" del peligro asume la forma de un ritual con efectos ideologicos
importantes (Crawford, 2004), lo que suele inducir un incremento en la

renuncia inconsciente al control personal.
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Esta vision simplista pasa por alto la diversidad de significados que pueden
tener las vidas individuales mas alla de los diagnosticos médico-genéticos.
Las decisiones relacionadas con la salud y la genética no pueden reducirse
a simples calculos de riesgo. Factores como las relaciones familiares, las
creencias personales, los valores éticos y politicos, asi como las experiencias

emocionales, influyen significativamente en las decisiones.

6.2.2- Genetizacion

El concepto de genetizacion puede ayudar a comprender el trasfondo de la
indicacion PGT en portadoras de mutaciones BRCA. Este fenémeno, que
implica la reduccion de la salud y el comportamiento humano a factores
exclusivamente genéticos, reconfigura las decisiones meédicas y
reproductivas bajo un prisma que simplifica la complejidad de la
experiencia humana, ignorando dimensiones sociales, ambientales y
culturales. Esto moldea profundamente la manera en que se percibe,

maneja y socializa el riesgo genético asociado a las mutaciones BRCA.

Abby Lippman, socidloga de la Universidad McGill de Montreal, acuné el
término '"genetizacion" para explicar los complejos mecanismos de
interaccion entre la medicina, la genética y la sociedad. Lippman argumenta
que la cultura occidental esta actualmente inmersa en un proceso de

genetizacion al que define como:

“...un proceso continuo mediante el cual las diferencias entre individuos se
reducen a sus coédigos de ADN, y la mayoria de los trastornos,
comportamientos y variaciones fisiologicas se definen, al menos en parte,
como de origen genético. Se refiere también al proceso mediante el cual se
adoptan intervenciones que emplean tecnologias genéticas para gestionar
problemas de salud. A través de este proceso, la biologia humana se
equipara incorrectamente con la genética humana, implicando que esta
ultima actiia por si sola para hacer de cada uno de nosotros el organismo

que es” (Lippman, 1991).

Lippman propone este término en 1991, en el contexto de un analisis sobre

las implicaciones sociales y éticas de las pruebas genéticas prenatales. En
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aquel momento, doce anos antes de que se completase la secuenciacion del
genoma, las pruebas prenatales eran muy limitadas. Se reducian a técnicas
invasivas como la amniocentesis, con mayor riesgo y menor precision que
en la actualidad. Estaban indicadas principalmente para detectar
anomalias cromosomicas (como el sindrome de Down) o alguna enfermedad
genética grave. Lo habitual era que soélo estuviesen disponibles para
mujeres gestantes con una probabilidad muy elevada de padecerlas, lo que

dejaba fuera a la gran mayoria de la poblacion general.

Ya en ese momento, Lippman critica la tendencia a simplificar la
complejidad de la salud y el comportamiento humano, ignorando las
dimensiones sociales, economicas y ambientales que también los
determinan. Pero va mas alla. La genetizacion implica no solo una
reconfiguracion de las causas de los problemas médicos y sociales, sino
también un cambio en las narrativas sobre responsabilidad individual e

institucional.

En el contexto de esas primeras pruebas genéticas prenatales se evidencia
como esta tecnologia se presenta como herramienta de control y eleccion,
pero conlleva narrativas implicitas que refuerzan determinadas normas
sociales sobre la salud y la normalidad. Estas pruebas se promocionan
también como forma de garantizar la "calidad" de la descendencia, lo que
genera una presion social significativa, especialmente sobre las mujeres
embarazadas. El lenguaje utilizado en torno a esta tecnologia, como la
expresion "alto riesgo," aumenta significativamente la ansiedad. Las
mujeres que rechazan someterse a estas pruebas pueden enfrentarse a
juicios sociales, siendo vistas como irresponsables frente a la salud de sus
futuros hijos. Ademas, las pruebas genéticas prenatales refuerzan la
percepcion de ciertos trastornos como intolerables, promoviendo un
estandar de "normalidad genética" que margina a quienes viven con

discapacidades o determinadas condiciones genéticas.

Aunque los avances tecnologicos prometen mayores posibilidades de
control reproductivo, también generan nuevas formas de discriminacion y

exclusion, que Lippman asocia con una forma implicita de eugenesia.
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Aunque el término eugenesia rara vez se emplea en la literatura médica, la
seleccion sistematica de embriones basada en criterios genéticos puede
interpretarse como una continuacion de estas practicas bajo un enfoque

tecnologico y biomédico.

Otro aspecto clave del proceso de genetizacion es la construccion social de
necesidades genéticas, La promocion de estas pruebas por parte de los
sectores médico y biotecnologico ha hecho que sean percibidas por la
poblacion como esenciales para garantizar el bienestar reproductivo, a
menudo ignorando alternativas no tecnologicas que podrian abordar

problemas similares.

Ejemplo de ello es el articulo Genetizacion: el paradigma de Chipre
(Hoedemaekers & Have, 1998) en el que se analiza el impacto de la
genetizacion en la medicina, utilizando como caso paradigmatico el
programa de deteccion genética para la B-talasemia en Chipre, lugar en el
que esta enfermedad tiene una prevalencia significativa. Se implementé un
programa de deteccion de portadores y diagnostico prenatal que logro
reducir drasticamente los nacimientos de ninos afectados. Esto se logro
gracias a una extensa campana de educacion publica en la que las
autoridades sanitarias, junto con asociaciones de padres, promovieron la
realizacion de pruebas prenupciales y la opcion del aborto en caso de
diagnéstico positivo. Los autores destacan que esta estrategia fue
presentada como una forma de sensibilizacion, pero en realidad cre6 una
fuerte presion social para que los padres en riesgo optaran por estas
medidas preventivas, cuestionando asi la autonomia de las decisiones

reproductivas.

El programa de Chipre también demuestra como la genetizacion implica no
solo la adopcion de tecnologias diagnosticas, sino también un cambio
cultural profundo en la concepcion de la salud y la enfermedad. Aunque los
programas de deteccion se presentan como decisiones voluntarias, la
presion social y las expectativas creadas en torno a esta tecnologia limitan
la verdadera libertad de eleccion de las familias. La voluntariedad es

cuestionable cuando se aplican tacticas de educacion intensiva y legislacion
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que fomentan la aceptacion de pruebas genéticas y abortos selectivos, que
presentan estas decisiones como una responsabilidad hacia la familia y la

sociedad.

Este caso se convierte en un ejemplo claro de como el enfoque genético en
medicina puede derivar en practicas de control social sutiles, en las que la
prevencion de enfermedades hereditarias conlleva implicaciones éticas,
econémicas y sociales que trascienden el ambito médico. También ilustra
como la genetizacion no solo transforma las practicas meédicas, sino
también las actitudes individuales y colectivas hacia la prevencion de
enfermedades hereditarias. Este cambio se plasma en un giro hacia un
estilo de medicina preventiva que prioriza evitar el nacimiento de individuos
con predisposiciones genéticas, una dinamica que resuena con el uso del

PGT en portadoras de mutaciones BRCA.

La genética, por tanto, puede convertirse en un fenémeno cultural que va
mas alla de una disciplina cientifica, y que es capaz de influir
marcadamente en las percepciones sociales, las politicas publicas y las
narrativas sobre identidad, salud y enfermedad. Mannette (2021), ante esta
perspectiva analiza varios conceptos clave que amplian el de genetizacion:
fetichismo genético, excepcionalismo genético y esencialismo genético,

explorando sus implicaciones y su impacto en la sociedad.

El concepto de fetichismo genético describe como los genes son tratados
como entidades con un valor desproporcionado, casi mitico. Este “fetiche
genético" lleva a atribuir a los genes propiedades que los convierten en
explicaciones universales para fenomenos complejos. La creencia de que
ciertos genes pueden determinar directamente comportamientos humanos
o caracteristicas sociales es una simplificacion que distorsiona su verdadera

naturaleza cientifica.

El excepcionalismo genético se refiere a la tendencia a tratar la informacion
genética como algo singular y diferente de otras categorias de datos
médicos. Segun esta perspectiva, los datos genéticos requieren un

tratamiento ético y legal especial debido a su capacidad predictiva, su
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caracter hereditario y las implicaciones sociales que conllevan. Aunque esta
posicion ha sido ampliamente aceptada, también es objeto de criticas, ya
que otros datos meédicos, como los relacionados con enfermedades
infecciosas o cronicas, también tienen implicaciones éticas significativas y
no se les otorga un estatus especial. Este debate subraya como las
narrativas en torno a la genética pueden crear jerarquias de informacion

meédica que no siempre estan justificadas.

El esencialismo genético es quizas uno de los conceptos mas influyentes en
este campo. Este enfoque sostiene que los genes definen la esencia de un
individuo, reduciendo su identidad, comportamientos y predisposiciones a
su composicion genética. Aunque esta perspectiva puede ser util en ciertos
contextos cientificos, tiene el potencial de generar estigmatizacion y
exclusion social, al ignorar los factores ambientales, sociales y culturales
que también moldean la identidad y la salud humana. El esencialismo
geneético refuerza la idea de que las personas son simplemente el producto
de su ADN, lo que deshumaniza y simplifica en exceso la complejidad de la

vida.

Ten Have (2001) profundiza también en el concepto de genetizacion y
plantea su similitud con el panoéptico de Bentham (concepto al que recurre
en multiples ocasiones Michel Foucault, como se expondra mas adelante).
El panoptico, concebido por Jeremy Bentham en el siglo XVIII, es un modelo
arquitectonico de vigilancia disenado para permitir la observacion
constante y sin obstrucciones de un gran numero de individuos por parte
de uno o varios vigilantes. La estructura circular del panoptico, con celdas
dispuestas en torno a una torre central, permite que los vigilantes estén
ubicados en un punto central y observen a los individuos sin ser vistos.
Esta configuracion fomenta la auto vigilancia, ya que los individuos nunca
saben cuando estan siendo observados, lo que lleva a una internalizacion
del control y una adaptacion de la conducta segun las normas establecidas

(Beytia Reyes, 2017).

Esta similitud con el panodptico que sugiere Ten Have supone una

interesante convergencia entre la vigilancia y el control en la sociedad
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contemporanea, que cobra especial significado en lo referente al PGT para

BRCA:

“El nuevo campo del poder médico no depende tanto de la dominacion y el
control paternalistas como del seguimiento y la vigilancia. De hecho, el
panopticismo de Bentham ha demostrado ser muy util si se aplica con fines
meédicos. Es un dispositivo extremadamente eficaz para la atencion clinica,
que penetra todas las dimensiones de la existencia individual. Las
tecnologias de seguimiento y vigilancia incitan a un tipo particular de
discurso; hacen visibles las intimidades del paciente, dejan registros
visibles. Todo debe ser anotado, registrado y objeto de analisis. Someter al
paciente al régimen médico y, al mismo tiempo, tratarlo como una persona
racional y autéonoma es la mejor estrategia para garantizar la continuacion

sin trabas de las actividades médicas (Ten Have, 2001).

La genetizacion se asimila al panoptico en su capacidad para instaurar una
vigilancia profunda y constante sobre las dimensiones mas privadas de la
vida humana. A través de la informacion genética, se habilita un sistema de
monitorizacion que permite regular y controlar tanto la salud como el
comportamiento de las personas. En este contexto, la genética ocupa un
lugar central en los mecanismos de control social, convirtiéndose en un eje
de observacion y evaluacion basado en las predisposiciones genéticas de los
individuos, ya sea para enfermedades especificas o para ciertos rasgos de
personalidad. Como ejemplo de esto Barbara Katz Rothman escribe en las

primeras lineas de su libro:

“La genética no es solo una ciencia. Se esta convirtiendo en algo mas. Es
una forma de pensar, una ideologia. Estamos empezando a ver la vida a
través de un "prisma de la heredabilidad", un "discurso de la accion génica",
un marco genético. La genética es la mejor explicacion Unica, la teoria mas
completa desde Dios. Sea cual sea la pregunta, la respuesta es la genética”

(Rothman, 1978).

El concepto de genetizacion propuesto inicialmente por Lippman, y todas
las aportaciones posteriores que han ampliado y complementado su
significado, y, proporcionan una perspectiva excelente para tratar de

comprender las dinamicas que subyacen a la aceptacion generalizada del
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PGT por parte de las portadoras de mutaciones BRCA y de la sociedad en
general. La reduccion del riesgo genético se ha convertido en una prioridad
absoluta en las decisiones médicas y reproductivas. Al reducir la
complejidad de la salud a la informacion genética, el riesgo asociado a las
mutaciones BRCA se presenta como inevitable y como solo controlable
mediante intervenciones como el PGT. Esto refuerza la percepcion de que el
PGT no es simplemente una opcidon, sino una solucion racional y
moralmente obligatoria, especialmente para garantizar la "calidad genética"

de la descendencia.

Un ejemplo evidente de este sesgo es la priorizacion que se otorga al PGT
frente a otras alternativas de manejo del riesgo, como la cirugia reductora.
En algunos casos, esta ultima ni siquiera se incluye como parte del
asesoramiento reproductivo para futuras gestantes portadoras. Esto
evidencia como la narrativa genética puede desplazar opciones igualmente
validas, en favor de soluciones que priorizan la seleccion genética. Al
centrarse exclusivamente en evitar la transmision de la mutacion a través
de la seleccion embrionaria, se minimizan las discusiones sobre los riesgos
y beneficios de otras estrategias preventivas que podrian ser menos

invasivas o emocionalmente menos complejas.

La genetizacion tiene también implicaciones a la hora de abordar las
consecuencias potenciales de estas intervenciones. La prioridad absoluta
que se da a garantizar "buenos genes" mediante el PGT puede ser lo que
lleve a ignorar o subestimar las posibles consecuencias deletéreas de los
procedimientos de FIV PGT en los embriones seleccionados. Este énfasis en
la genética desvia la atencion de los riesgos inherentes a esta técnica, como
el impacto en el desarrollo embrionario o la posibilidad de defectos
congénitos. La narrativa de la normalidad genética que refuerza la
genetizacion, tiende a eclipsar estas consideraciones, presentando el PGT
como una solucion idealizada y practicamente exenta de consecuencias

negativas.

La construccion cultural de la necesidad de estas tecnologias es otro

aspecto clave que la genetizacion ayuda a explicar. Resulta llamativo que el
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PGT para BRCA se esté percibiendo como una absoluta necesidad para las
portadoras mientras sigue sin haber una demanda explicita por parte de la
comunidad cientifica o de la sociedad de la aplicacion del PGT a otro tipo
de mutaciones genéticas con potencial de causar trastornos mucho mas

graves.

Una posible explicacion de este fenéomeno radica en la instrumentalizacion
de la narrativa del cancer de mama, particularmente del pequenio
porcentaje de casos asociados a mutaciones BRCA en linea germinal, como
una forma de legitimar y expandir esta vision genetizada. El cancer de
mama, mas que cualquier otro tipo de cancer, ocupa un lugar central en el
imaginario colectivo, con una carga emocional y simbdlica que ha sido
habilmente aprovechada para reforzar la narrativa de la prevencion

genética.

Desde esta perspectiva, no es descabellado considerar que los intereses
economicos que obtienen enormes beneficios de la biotecnologia han
encontrado en el cancer de mama asociado a BRCA un vehiculo ideal para
promover la genetizacion. Al centrar la atencion en este caso particular, se
amplia la percepcion de que el cancer, como concepto general, puede ser
evitado a través de intervenciones genéticas. Campanas y expresiones como
"Corta con el cancer de mama" reflejan esta narrativa, reforzando la idea de
que el conocimiento genético no solo es empoderador, sino también una

herramienta casi obligatoria para la responsabilidad individual.

La genetizacion redefine la responsabilidad reproductiva en términos
individuales, trasladando el deber de gestionar el riesgo genético
exclusivamente a las portadoras. Estas mujeres son situadas en un
contexto en el que deben actuar no solo por su propio bienestar, sino
también para evitar la transmision de riesgos a sus descendientes. Este
discurso, aunque aparentemente centrado en la autonomia, esta
impregnado de expectativas sociales que moldean y condicionan las

decisiones individuales.
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En el proceso de genetizacion esta también, profundamente enraizada, la
nocion de "normalidad genética". Este estandar valora las decisiones que
priorizan la eliminacion de riesgos genéticos y refuerza la percepcion de que
ciertas condiciones, como las mutaciones BRCA, son intolerables. En este
marco, la seleccion embrionaria se legitima como una opcion ética a la vez
se convierte en un mecanismo que marca a quienes viven con estas
mutaciones. Esto hace que se fomente un modelo de vigilancia genética en
el que las decisiones reproductivas de las portadoras son observadas y

evaluadas bajo un prisma biomédico y social.

En este proceso de vigilancia, aunque presentado como un apoyo técnico,
se impone como una forma de auto vigilancia en la que las portadoras
internalizan la necesidad de cumplir con las normas genéticas y de salud
promovidas por el sistema sanitario. Esto va a condicionar una casi total
dependencia de las portadoras de un sistema biomédico que prioriza la
seleccion embrionaria sobre otros enfoques mas globales y centrados en la

persona.

Finalmente hay que destacar que la genetizacion puede llevar a un control
social evidente pero imperceptible, que hace que las decisiones personales
queden moldeadas por objetivos colectivos, ya sean economicos o de salud
publica. Esto minimiza el espacio para un debate ético mas amplio,
invisibilizando cuestiones clave como la accesibilidad desigual, el impacto
emocional y las posibles consecuencias a largo plazo de estas

intervenciones.

La propuesta de genetizacion formulada por Abby Lippman y ampliada
posteriormente por otros autores podria haber parecido, en su momento,
una vision exagerada o alarmista de la influencia de la genética en la
sociedad. Es cierto que muchas de las suposiciones originales no se han
materializado de manera generalizada, y en la mayoria de los trastornos
genéticos no se ha alcanzado el nivel de reconfiguracion social que ella
anticipo. Sin embargo, resulta especialmente llamativo que, en el caso de la
indicacion de diagnostico genético preimplantacional para mutaciones

BRCA, esas expectativas se hayan cumplido practicamente en su totalidad.
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Pero también es cierto que una vez introducida esta perspectiva, que asocia
la genética con la evitabilidad de un cancer tan iconico como el de mama,
resulta mas facil imaginar su extension a otras condiciones médicas. Esto
puede sentar las bases para aplicar estas practicas a una amplia gama de
trastornos, consolidando un modelo que prioriza la intervencion genética
como soluciéon universal, muchas veces en detrimento de enfoques mas

integrales que consideren factores personales, sociales y ambientales.

6.3.- Conclusiones

El abordaje del diagnostico genético preimplantacional en portadoras de
mutaciones BRCA exige una consideracion que trascienda lo estrictamente
clinico. Aunque el PGT suele ser presentado como una herramienta médica
orientada a reducir riesgos hereditarios, su desarrollo y expansion se situa
en un entramado mas amplio, en el que confluyen intereses comerciales,
légicas de mercado y discursos normativos que moldean tanto las
decisiones clinicas como las percepciones sociales del riesgo, la

responsabilidad y la maternidad.

En este contexto, la creciente legitimacion del PGT no puede desligarse de
la transformacion de la reproduccion asistida en un sector econoémico de
gran rentabilidad ni del papel que desempenan las empresas
biotecnologicas y los actores financieros en la promocion de estas técnicas.
La configuracion del cuerpo femenino como fuente de biovalor, asi como la
instrumentalizacion de los embriones no transferidos como recurso
biomeédico, apuntan, asi mismo, hacia una economia de la reproduccion
cada vez mas integrada en dinamicas globales de acumulacion y extraccion

de valor.

A ello se suma una narrativa del riesgo profundamente internalizada, que
convierte a las portadoras en gestoras morales de su descendencia,
desplazando hacia ellas el peso de una responsabilidad individualizada por
la salud futura de sus hijos. Este marco, reforzado por la cultura de la

genetizacion, reduce la complejidad de las decisiones reproductivas al plano
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del dato molecular, invisibilizando dimensiones éticas, emocionales y

sociales igualmente relevantes.

La propuesta de PGT para mutaciones BRCA no puede abordarse
adecuadamente al margen de estas configuraciones estructurales. Solo una
aproximacion critica y multidisciplinar permite comprender las condiciones
bajo las cuales se promueve y prescribe, y plantea la necesidad de repensar
su lugar en las practicas clinicas y en los discursos sobre la salud

reproductiva

148



Capitulo 7: Aspectos bioéticos

CAPITULO 7: ASPECTOS BIOETICOS

En la mayoria de los capitulos expuestos hasta ahora se ha hecho referencia
a la falta de consideracion de los aspectos éticos en lo que respecta a los
condicionantes médicos, reproductivos, legales o sociales de la indicacion
de PGT para portadoras de mutacion BRCA. Por otra parte, si no se tiene
en cuenta la literatura que valora los aspectos reproductivos del PGT desde
la perspectiva de la dignidad de la vida desde el comienzo del estado
embrionario, la bibliografia bioética referente a este tema es practicamente
inexistente. Todo esto resulta especialmente llamativo al tratarse de un

tema de gran actualidad, que interesa aspectos de profundo calado bioético.

Desde una perspectiva bioética, el aspecto que suscita mas interés es,
precisamente, indagar por qué hay tan escasa consideracion de los aspectos
bioéticos del PGT. Y esto no s6lo para mutacion BRCA, sino, por extension,
para el PGT de todos aquellos trastornos genéticos de penetrancia
incompleta, expresividad variable, debut en la edad adulta y accionabilidad
clinica. Por este motivo, en este capitulo no se va a hacer un analisis de la
seleccion embrionaria para BRCA desde diferentes principios de la bioética,
sino que se intentara indagar el por qué no se toman estos principios en

consideracion.

Aunque, ciertamente, hay un principio bioético que si se toma en
consideracion y al que se alude continuamente, incluso hasta presentarse
como el tnico argumento cuando no quedan otros que sostengan algunos
de los procedimientos estudiados: el principio de autonomia. En lo expuesto
hasta aqui, y de manera especial en los aspectos economicos y sociales del
tema, la apariencia que adquiere el principio de autonomia, tal cual se le
argumenta, es la de un gran Caballo de Troya. Bajo el aspecto de
preocupacion ética por el principio de autonomia, en los comités de ética
penetran y se difunden criterios que responden mas a intereses econémicos

(en el sentido amplio, que incluye el conflicto de interés) o sociales.
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Con esa perspectiva se analizaran las recomendaciones del comité de ética
de la Sociedad Europea de Reproduccion Humana y Embriologia (ESHRE),
cuyas directrices establecen los criterios éticos que deben regir a los

profesionales del ambito reprogenético de nuestro ambito europeo.

Continuando con el analisis de como la propuesta de autonomia condiciona
y delimita, se analizara como, a diferencia de lo ocurrido con los demas
aspectos médicos, se ha creado una vinculacion explicita entre los aspectos
reproductivos y la autonomia. Términos y propuestas como autonomia
parental o libertad procreativa son ejemplo de ello y se analizaran a

continuacion.

Como se ha explicado en el capitulo anterior, la seleccion embrionaria se ha
validado como una opcion ética. Y la narrativa de la normalidad genética ha
minimizado las reflexiones al respecto, posicionando el PGT como una
solucion idealizada y casi desprovista de implicaciones negativas. A este
proceso de validacion y normalizacion ha contribuido, sin duda, la obra de
uno de los bioeticistas mas prolificos y citados de la actualidad: Julian
Savulescu, a través de su principio de beneficencia procreativa, que, mas
alla de considerar la seleccion embrionaria como una opcion ética, llega a
proponerla como una obligacion moral. En el presente capitulo se analizara
dicho principio, asi como las distintas réplicas aparecidas en la literatura

en los ultimos anos.

Finalmente, llama la atencion la escasa o nula respuesta que existe en la
actualidad por parte de los diversos movimientos feministas. Esta falta de
implicacion en el tema permite eludir las consideraciones que se
plantearian desde la ética feminista, al menos en lo referente a la utilizacion
del cuerpo y la salud reproductiva de las mujeres con fines econémicos o

cientificos.

7.1.- Recomendaciones del grupo de trabajo de ética de la ESHRE

Si hay un documento que permita una vision bastante amplia del actual

abordaje practico de los aspectos éticos del PGT, en concreto para la
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mutacién BRCA, este es el Taskforce 22 del Grupo de Trabajo de Etica de
la Sociedad Europea de Reproduccion Humana y Embriologia (ESHRE) (De
Wert et al., 2014)!4. Este documento, al igual toda la serie de los emitidos
con anterioridad, pretenden constituirse en el marco teérico en que se
encuadren las practicas médicas en lo referente a TRA en Europa. Es por
ello por lo que sera objeto de especial analisis, aunque en otros apartados

de esta tesis ya se hayan hecho breves referencias a este documento.

El documento presenta un punto de partida claro: la realizacion de PGT
para evitar el nacimiento de ninos con enfermedades graves es
consensuadamente aceptable desde un punto de vista ético. En ningin
punto de los que se van a desarrollar en adelante justifica dicha afirmacion
ni establece lo que considera grave, ni considera diferencias en cuanto a la
severidad de los trastornos susceptibles de descarte embrionario. Esto
constituye un cambio sustancial respecto al posicionamiento de partida del
primer Taskforce que emitio la ESHRE en 2003 en referencia al diagnostico
preimplantacional. En el Taskforce 5 (Shenfield et al., 2003) se planteaba
desde la introduccion la “dificultad de definir ‘enfermedad’ y ‘anormalidad’
y de determinar qué constituye un riesgo ‘aceptable’, teniendo en cuenta los

peligros de la eugenesia”.

En el comienzo del Taskforce 22 se continua exponiendo alguno de los
argumentos contrarios a la realizacion del PGT para rebatirlos
inmediatamente. Entre dichos argumentos recoge que el procedimiento
supone una carga excesiva a las mujeres y solventa el conflicto sosteniendo

que:

“estas objeciones no son convincentes; el equilibrio entre las cargas y
ventajas de las diferentes opciones para evitar la concepcién o nacimiento
de ninos afectados por trastornos graves es en gran medida un asunto

personal”.

14 Los documentos Taskforce son informes, estudios o guias elaborados por un grupo de
trabajo especializado (task force) designado para abordar un problema especifico,
desarrollar una estrategia o formular recomendaciones sobre un tema particular.
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Este es un ejemplo claro de lo comentado en el capitulo previo: la
genetizacion redefine la responsabilidad reproductiva como un deber

individual de las portadoras.

Aunque desde el comienzo se ha remarcado que el estatuto ontolégico del
embrion no es el objeto de esta tesis, y por tanto no sera discutido ni
argumentado, si es importante destacar que en este Taskforce todo lo que
refiere a intereses del embrion preimplantacional o del futuro nino queda
definitivamente apartado en virtud de que “su estatus moral es

relativamente bajo”.

De esta manera, se deja claro desde el comienzo que todo interés de
beneficencia y no maleficencia respecto a la futura gestante y al embrion

van a quedar supeditados completamente al principio de autonomia.

Partiendo entonces de que el PGT es éticamente defendible cuando su
aplicacion busca prevenir la transmision de patologias severas (lo que
denomina modelo médico), se plantea discutir la conveniencia ética de las

siguientes indicaciones:

“PGT para mutaciones de penetrancia baja y para trastornos que tienen una
expresion altamente variable;

PGT por razones médicas indirectas, particularmente para evitar la
concepcion de portadores sanos que tienen un alto riesgo de tener hijos
afectados;

PGT para la reduccion de riesgo (en caso de que el riesgo de transmitir un

trastorno particular no pueda eliminarse completamente”.

Como ejemplo de la primera de las indicaciones se propone la mutacion

BRCA:

“Algunas parejas, debido a su historial familiar, pueden preocuparse por
mutaciones de penetrancia incompleta o baja involucradas en trastornos
graves. Un caso bien conocido es el de las portadoras femeninas de
mutaciones BRCA relevantes, que tienen un riesgo vitalicio de hasta el 80%
para cancer de mama y hasta el 60% para cancer de ovario. Las medidas

preventivas para las portadoras, que proporcionan proteccion sustancial
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pero incompleta, incluyen examenes periodicos, medicacion y cirugia

profilactica”.

Respecto a esto es importante recordar que, como se expuso en los capitulos
iniciales, la cirugia reductora de riesgo hace que la probabilidad de
presentar un cancer de mama sea nula y la de ovario se torne claramente
inferior al de la poblacion general. Esta cirugia hace, también, que no tenga
que recibirse medicacion ni realizar controles diferentes al del resto de las
mujeres. Queda claro con esto el sesgo con el que se plantea la cuestion

desde su enunciado.

Y, pese a sostener previamente que el equilibrio entre las cargas y ventajas

de las diferentes opciones es una opcion personal, defienden que:

“Los profesionales involucrados en la reproduccion médicamente asistida
deben evitar un alto riesgo de dafno grave para el futuro nino. Ademas,
incluso si un riesgo particular no es a priori inaceptable o prohibitivo, los
profesionales deben intentar reducir los riesgos reproductivos en la medida

en que hacerlo sea razonablemente posible y proporcional”.

De esta manera, queda plasmado que para el comité de ética de la ESHRE
la gestion de los posibles riesgos y dificultades que el PGT supone para la
mujer y para su futura descendencia son asuntos personales que quedan
en el ambito y la responsabilidad de la futura gestante. Sin embargo, optar
por el PGT y tratar de que se lleve a cabo, incluso si el riesgo de futuras
patologias no es grave, si se considera responsabilidad de los profesionales
sanitarios, en un claro ejemplo tanto de paternalismo selectivo como de

excepcionalismo genético.

Se aborda, a continuacion, en qué punto situar la aceptabilidad moral del
PGT para las indicaciones menos graves senaladas anteriormente indicando

que:

“Depende de la proporcionalidad del procedimiento, que requiere que los
esfuerzos, cargas y posibles riesgos de la FIV/ICSI para las mujeres
involucradas, los posibles riesgos de la FIV/ICSI y los riesgos (hasta ahora
teoricos) de salud del DGP para los futuros nifnios concebidos de esta

manera, la pérdida inherente de embriones y los costos del procedimiento,
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especialmente si esta financiado colectivamente, estén en proporcién al

beneficio de evitar la concepciéon de un nino afectado”.

Aqui puede estribar, ciertamente, la aceptabilidad ética, pero resulta tan
llamativo como preocupante que se entre en el campo de la aceptabilidad
moral (como se vera mas adelante, al analizar el principio de beneficencia
procreativa, de la aceptabilidad moral a la obligacion moral hay una
distancia muy corta). Sorprende que no se establezcan, ni siquiera se
sugieran, los posibles esfuerzos, cargas y riesgos. Y que, a pesar a la
abrumadora evidencia publicada, al referirse a los riesgos lo haga como

“posibles” o “tedricos”.

A pesar de la reflexion previa, continia exponiendo que considera
excesivamente restrictivo el criterio de que el PGT se limite exclusivamente
a trastornos que presenten una penetrancia completa, una manifestacion
invariable, expresiones clinicas severas y carezcan de alternativas
terapéuticas viables. El principal argumento que utiliza para que no exista
una restriccion a las indicaciones anteriormente expuestas es que entra en
conflicto con las practicas actualmente consolidadas del DGP, y aqui pone
el ejemplo claro de la mutacion BRCA. Al exponerlo indica que, aunque el
riesgo puede ser evitable con la cirugia profilactica, esta puede resultar muy

gravosa para la mujer.

A esto se le pueden platear dos importantes objeciones: la primera de ellas
es que se liga la aceptabilidad moral de la indicacion de PGT a la
proporcionalidad de los beneficios y los riesgos que implica la FIV-PGT tanto
para la mujer como para el futuro nino. Sin embargo, a la hora de suprimir
las restricciones al tipo de trastorno susceptible de GPT en ningiin momento

valora esta proporcionalidad,

La segunda objecion radica en el hecho de que considera que la
aceptabilidad moral de las nuevas indicaciones reside en que la practica las
ha consolidado. El simple hecho de que algo se realice habitualmente se
constituye para el comité de ética de la ESHRE en motivo de validacion
moral en un claro ejemplo de falacia ad populum. El principal problema es

que esta falacia se termina traduciendo en legislacion. Como ya se ha
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expuesto previamente, las legislaciones de los diferentes paises europeos,
con Espana a la cabeza, van cambiado los criterios de aceptabilidad legal

del PGT segun cambian sus indicaciones clinicas.

Hay otro aspecto que resulta también muy llamativo, y es el hecho de que
se justifica el PGT “para las parejas que consideren de suma importancia
detener la transmision de la mutacion causante simplemente para ahorrar

a sus hijos la agonia de tener que hacer elecciones reproductivas dificiles”.

De esta manera, se considera éticamente justificado realizar una FIV-PGT
para evitar el nacimiento de individuos portadores de mutaciones genéticas
que probablemente no manifestaran la enfermedad, pero que enfrentarian
dilemas reproductivos significativos. Esta practica, aunque defendida desde
la perspectiva de reducir la carga emocional y decisional de futuras
generaciones, roza con los principios historicos de la eugenesia en cuanto

a la seleccion y mejora genética de la poblacion.

Al justificar el PGT para evitar que futuras generaciones enfrenten
"elecciones reproductivas dificiles," la ESHRE promueve un modelo en el
que se valora la intervenciéon meédica para controlar resultados genéticos
sobre la autonomia personal y la aceptacion de la incertidumbre genética.
Esto se puede considerar una forma de eugenesia liberal, en la que se
priorizan intervenciones genéticas bajo el pretexto de reducir la carga

emocional y de decision de las generaciones futuras.

Existe, por otro lado, un claro conflicto entre el deseo de prevenir el
sufrimiento futuro y el derecho de los individuos a tomar sus propias
decisiones reproductivas. Al tomar decisiones reproductivas en nombre de
futuras generaciones se impone un curso de accion basado en lo que los
padres o médicos consideran lo mejor, potencialmente en detrimento de la

autonomia futura de esos individuos para tomar sus propias decisiones.

Esto puede considerarse una forma de paternalismo fuerte, en la linea en
que lo describe Feinberg (1971) en Legal paternalism, pues asume que la
intervencion médica para controlar los resultados genéticos es preferible a

permitir que las personas hagan sus propias elecciones con respecto a sus
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riesgos genéticos. Debajo de este enfoque subyace la imposicion de valores
meédicos o sociales sobre la autonomia individual, subestimando la
capacidad de las futuras generaciones para manejar su propia informacion
genética y tomar decisiones informadas. Igualmente se limitan las opciones
de vida de las futuras personas, comprometiendo su derecho a un futuro
abierto y asumiendo que las futuras generaciones no seran capaces de

enfrentar y manejar sus propios dilemas genéticos.

Son todas estas recomendaciones y reflexiones del Grupo de Trabajo de
Etica de la ESHRE las que se constituyen el principal marco teérico en el
que se establecen los criterios y las practicas médicas relacionadas con la
indicacion de PGT para mutacion BRCA. Pese a las numerosas
inconsistencias éticas que presenta es aceptado sin reticencias por el resto
de actores (sociedades de oncologia, de genética o de pediatria) que
determinan conjuntamente los protocolos y las indicaciones clinicas. Y
estas, como se ha expuesto previamente, influyen de forma manifiesta en la

creacion y evolucion de los marcos legales.

7.2.- Autonomia reproductora

Antes de entrar en otras valoraciones, es importante resaltar que el
concepto de autonomia, en lo que a los diversos procesos implicados en la
reproduccion se refiere, tiene la peculiaridad y la complejidad de que
interesa, de manera obligatoriamente conjunta, a dos sujetos: madre y
embrion, y, en la mayoria de los casos, a una tercera figura paterna con
vinculos afectivos y legales, pero con visiones e intereses no siempre
coincidentes. Mary L. Shanley, en su libro Making Babies, Making Families,

se refiere a esta compleja circunstancia;

“Uno de los problemas que, en lo que a autonomia respecta, nos plantea el
problema de la seleccion embrionaria es que en el embarazo, feto y mujer
estan interrelacionados hasta el nacimiento en un solo habitat corporal.
Emociones, energias y pensamientos que conforman el yo de la mujer se
unen en coordinacion participativa en el embarazo. Por tal motivo, la

mayoria de las mujeres valoran la gestacion en mayor medida que el
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componente genético, mientras que la mayoria de los varones se inclinan

fuertemente por el segundo” (Shanley, 2002, p.114).

Se plantea ademas la dificultad, a la hora de su valoracion, de las profundas
discrepancias que pueden existir entre los distintos agentes implicados en
lo referente a la consideracion del estatuto ontologico del embrion y la

autonomia moral que este hecho le reconoce.

Todo esto anade complejidad a la forma en la que se propone, en
actuaciones como el PGT, un principio que, con clara influencia
angloamericana, se situa en la cuspide de la jerarquia principialista. Esto
resulta logico en un sistema legal como el norteamericano que se
fundamenta en la proteccion de las libertades individuales y presta amparo
al neoliberalismo econémico. Pero en nuestro entorno politico y social, en
el que se aspira a la justicia distributiva y la proteccion de los mas
vulnerables, se puede pensar esa primacia como un medio para intereses

economicos y profesionales encubiertos.

Otro aspecto llamativo, en aproximacion al problema del PGT, es el hecho
de la profunda y especifica vinculacion que se ha establecido entre la
autonomia y algunos conceptos vinculados a la reproduccion, cosa que no
ocurre en ningun otro aspecto de la medicina. Asi, han encontrado gran

aceptacion términos como autonomia parental o libertad procreativa.

La «autonomia parental» se relaciona con las decisiones que los padres
toman respecto a sus hijos en la medida en que estos no son
suficientemente autonomos para hacer sus propias elecciones. Los
derechos de los padres a tomar estas decisiones derivan de dos condiciones:
la primera es que, por lo general, los padres tienen un profundo interés,
habitualmente superior al que tienen otras personas, por el bienestar de
sus hijos. La segunda es que la capacidad para tomar decisiones autonomas
sobre la crianza de sus hijos es parte de la capacidad de los padres para

tomar decisiones autéonomas sobre su propia vida (Lopez, 2011).

Cuando se refiere a hijos nacidos, estas dos condiciones van habitualmente

en la misma direccion y se complementan entre si. Pero cuando se refiere a
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hijos en estado embrionario no siempre, tal vez ni siquiera generalmente,
son coherentes, y en lo referente a seleccion embrionaria, suelen apuntan

en direcciones muy diferentes.

La ocasional falta de coherencia entre los dos determinantes de la
autonomia parental ha hecho que se le reconozcan, de manera general, dos
limites. En primer lugar, el conocido como «principio del dafio», propuesto

por J. S. Mill:

“El tnico fin por el cual la humanidad esta justificada, individual o
colectivamente, para interferir con la libertad de cualquiera de ellos es la
autoproteccion (...) el Ginico proposito por el cual el poder puede ejercerse
legitimamente sobre cualquier miembro de una comunidad civilizada, en

contra de su voluntad, es prevenir el dafio a otros” (Mill, 2018).

En segundo lugar, el derecho del nifio a un futuro abierto (Feinberg, 2015,
pp-145-160): hay que considerar que, si bien el nino no es una persona
autonoma, llegara a serlo. Y este proceso de convertirse en un ser autonomo
es gradual. Esto impone a los padres la obligacion de permitir e incluso de

facilitar este proceso.

Probablemente, si se aplicasen estos dos limites a la autonomia parental en
lo referente a la seleccion de embriones sin mutacion BRCA (habida cuenta
de los potenciales riesgos a los que se somete al embrion seleccionado y del
derecho de la persona que sera a tomar sus propias decisiones
reproductivas) la referencia a la autonomia como razoén justificante

quedaria cuestionada.
Rachel Haliburton defiende lo contrario la preguntarse

“eComo podrian los bioeticistas describir las mejoras genéticas de la
descendencia para potenciar los deseos de los padres de tener un tipo
particular de hijo no como una extension potencialmente perturbadora del
control de los padres sobre los nifos, sino como algo que simplemente se
deriva del respeto del derecho de los padres a tomar decisiones autonomas?”

(Haliburton, 2013, p.14).
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El segundo concepto que refuerza el binomio autonomia-reproduccion es la
«libertad procreativa», propuesta por primera vez por John Robertson en su
libro Children of Choice. Robertson defiende que la libertad de procreacion
incluye la libertad de reproducirse sin sexo por encima y mas alla de la
libertad de tener sexo sin reproduccion, que ya es reconocida por los
derechos legales al aborto y al control de la natalidad. Lo mas controvertido
de su concepto de libertad de procreacion es su aplicacion a la seleccion
preimplantacional y prenatal. Sostiene que, “a menos que el estado tenga
muy buenas razones, las personas deberian tener la libertad de acceder a
la medicina o tecnologia reproductiva para tener un hijo que nazca con

rasgos particulares” (Robertson, 1994, p.38).

Las personas, en su opinion, deberian tener un derecho constitucional
contra las leyes que limitan el uso de la medicina o la tecnologia
reproductiva para tener (o evitar tener) un hijo que nazca con rasgos
particulares. Robertson argumenta que si las personas son generalmente
libres de elegir si se reproducen o no, y si las caracteristicas genéticas de la
descendencia esperada afectaran esa decision, entonces también deberian

ser libres de usar la informacion genética para tomar esas decisiones.

La pregunta que se hace Robertson es si la seleccion genética para un
atributo particular "esta tan centralmente implicada en la decision de
reproducirse o no que deberia recibir proteccion presunta como un ejercicio

de libertad procreativa" (Fox, 2018).

M. Torres Quiroga parece responder positivamente a esta cuestion cuando

plantea:

“Con la expresion liberalismo reproductivo se hace referencia al programa
ético y moral que privilegia la eleccion individual en el ambito de la
reproduccion humana; en congruencia con dicha primacia, las elecciones
reproductivas son cercanas a la identidad personal y la nocioén del bien que

produce felicidad y prosperidad” (Quiroga, 2021).

Pero las decisiones reproductivas de cada individuo no son decisiones

aisladas. Estan profundamente influenciadas por una compleja red de
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factores interconectados. Esta red incluye experiencias de vida, valores
personales, contexto familiar, entorno cultural, condiciones
socioeconomicas y perspectivas individuales. La interaccion de estos
factores influye en las opciones reproductivas disponibles para cada
individuo y, en ultima instancia, contribuye al acervo genético futuro.
Enfatizar inicamente la libertad de eleccion reproductiva individual es una
vision que ignora la complejidad de todos los factores que la influyen (Rizzo,

2012).

Con todo, el énfasis en la libertad de eleccion reproductiva es el argumento
con el que las instituciones cientificas y médicas, como hospitales y clinicas
de fertilidad, promueven el diagnostico genético preimplantacional PGT en
mujeres portadoras de la mutacion BRCA. Pero en muchas ocasiones el
reclamo de la autonomia se convierte en la pérdida progresiva de ésta, ya
que se genera una presion significativa sobre estas mujeres y sus parejas
para que consideren esta opcion como parte de su proceso reproductivo.
Esta presion inicial surge del prestigio y la autoridad de dichas
instituciones, que presentan el PGT como una medida preventiva esencial
para evitar la transmision de mutaciones BRCA a las futuras generaciones,

lo que puede influir en la percepcion de lo que es "normal" o "recomendado".

La oferta del PGT, especialmente cuando se realiza de forma rutinaria o sin
una adecuada explicacion de las alternativas, como esta ocurriendo en la
actualidad, reduce la sensacion de que la decision es verdaderamente
voluntaria. A medida que el PGT se presenta como una practica habitual
dentro del seguimiento de mujeres con predisposicion genética al cancer de
mama y ovario, la posibilidad de rechazar el procedimiento tiende a verse
como un acto irresponsable o incluso peligroso, tanto para la madre como
para el futuro hijo. Esto refuerza la presion, convirtiendo lo que deberia ser
una opcion autonoma e informada en una decision casi obligatoria debido

al contexto en el que se ofrece.

La "rutina de la oferta" del PGT en el caso de portadoras de BRCA introduce
un sesgo importante. Al enmarcar esta intervencion dentro de los cuidados

estandar, las mujeres pueden sentir que deben someterse al PGT para
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alinearse con las expectativas médicas o sociales, en lugar de tomar una
decision basada exclusivamente en sus propios valores y preferencias. El
discurso sobre la prevencion del cancer hereditario a menudo amplifica el
miedo, lo que distorsiona la capacidad de evaluar criticamente los riesgos y

beneficios del procedimiento.

A esto hay que anadir que las instituciones que ofertan el PGT no ofrecen
toda la informacion disponible sobre los riesgos del tratamiento, creando
un desequilibrio en el proceso de toma de decisiones. Las mujeres
portadoras de BRCA por lo general no reciben una vision completa y
equilibrada sobre el impacto del PGT en la salud emocional y fisica, lo que

refuerza la percepcion de que no hay una alternativa razonable.

Con todo esto resulta evidente la diferencia entre la pretendida autonomia
reproductora con la que se promueve el PGT y la facilitacion efectiva de
dicha autonomia. Los protocolos, la informacion médica, los medios de
comunicacion, hasta las asociaciones de pacientes, suscitan en las mujeres
portadoras un sentimiento, una auto percepcion como un agente capaz de
tener autonomia, que no se va a corresponder con una actuacion

verdaderamente autonoma.

Facilitar elecciones particulares no es suficiente para asegurar que se
desarrolle la capacidad de autonomia, o que esas elecciones permitan el
ejercicio de la autonomia. Se requiere que la persona que elige tenga una
gama adecuada de opciones moralmente valiosas entre las cuales elegir y
que las elecciones hechas no sean el resultado de manipulacion,

explotacion o engano (Nedelsky, 2011).

Cuando se ofrece a los futuros padres la posibilidad de seleccion
embrionaria mediante FIV-PGT, no se esta considerando toda la
complejidad de los procesos implicados y la medida en la que dicha
complejidad puede minimizar la ventaja que, en los que respecta al menor
riesgo de futura enfermedad, motiva el deseo de seleccion de los padres. Por
tanto, sin entrar a si este planteamiento erréneo de las posibilidades y

riesgos de la técnica supone manipulacion o engano, lo cierto es que, en
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estas circunstancias, no parece que se pueda asegurar una verdadera

actuacion autonoma por parte de los padres.

Llama finalmente la atencion, en lo que a PGT para BRCA respecta, una
concepcion de la autonomia que separa el valor de la eleccion del valor de
las cosas elegidas. Poder seleccionar un embrion no portador prima sobre
la posibilidad de descendencia ya que la posibilidad de tener un hijo

disminuye claramente frente a las posibilidades de una concepcion natural.

Como ya se expuso al principio del capitulo, la primacia que otorgan a la
autonomia los distintos actores implicados en el proceso de PGT para BRCA
es tal que ensombrece completamente la derivada de cualquier otro
principio bioético. Pero, como se ha ido poniendo en evidencia, respecto al
hecho posibilitar que las mujeres portadoras puedan actuar como los
agentes libres que son, la autonomia es, en gran medida, un principio

hueco.

Y dentro de ese principio practicamente hueco, que juega la partida sin
contrincantes, se cuelan, como en un gran caballo de Troya, los intereses
de las grandes corporaciones biotecnologicas, los negocios de las clinicas de
fertilidad y el ansia de publicar que permite el ascenso y el prestigio de los
profesionales médicos. De esta manera, sin oposicion alguna, penetran en

la sociedad, y normalizan y hacen deseables sus intereses.

7.2.- Beneficencia procreativa

El Principio de Beneficencia Procreativa (PBP) que fue propuesto por Julian

Savulescu en 2001 postula lo siguiente:

“Las parejas (o reproductores unicos) deben seleccionar al hijo, de los
posibles hijos que pueden tener, del que se espera que tenga la mejor vida,
o al menos tan buena como los demas, en base a la informacion relevante

disponible” (Savulescu, J., 2001).

Ya en ese momento se posiciono como una de las referencias principales en

el debate bioético sobre la genética relacionada con el inicio de la vida y
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desde entonces genera gran parte del debate referente a seleccion

embrionaria. El mismo lo redefinié en 2009, enunciandolo como sigue:

“Si las parejas (o reproductores individuales) deciden tener un hijo, y la
seleccion es posible, existe una razén moral significativa para elegir a aquel
de cuya vida se puede esperar, en funciéon de la informacion disponible mas
relevante, una vida mejor, o al menos no peor, de la que tendria cualquier

otro” (Savulescu, J., 2009).

En este nuevo planteamiento, el nucleo central del PBP lo constituye la
exigencia moral que obligaria a los padres a traer al mundo al mejor hijo
posible. En 2009, la informacion disponible mas relevante se limitaba, en
la mayor parte de los centros, a la cuantificacion del ntimero correcto de
cromosomas (46: estado de euploidia) mediante QF-PCR de embriones

preimplantacionales.

En 2021, acorde a la evolucion de la investigacion en reprogenomica y al
desarrollo de las nuevas tecnologias, Savulescu amplia, dentro de la misma
definicion y consideraciones, el rango de accion del PBP planteando el que

llama “modelo bienestarista”:

“Los ultimos anos han traido avances significativos en la comprensiéon de
la genética humana. Este conocimiento se ha utilizado para desarrollar
‘puntuaciones de riesgo poligénico’ que proporcionan informacién
probabilistica sobre el desarrollo de enfermedades poligénicas como la
diabetes o la esquizofrenia. Ya se estan utilizando en reproduccion para
seleccionar embriones con menor riesgo de desarrollar enfermedades. Abogo
por el uso de esta tecnologia no solo para la seleccion de embriones con
menor riesgo de enfermedad, sino también para la seleccion de rasgos

ventajosos que no sean de enfermedad” (Savulescu, J., 2021).

Segun este nuevo paso en el PBP, el modelo bienestarista obligaria
moralmente a los padres a elegir, entre los embriones disponibles, a aquel

cuyos rasgos tuvieran, probablemente, una vida mejorls.

15 E]l Informe del Hastings Center de Nueva York, sobre los fines de la medicina en nuestros
dias define la salud como «la experiencia de bienestar e integridad del cuerpo y la mente.
La salud se caracteriza por la ausencia de males de consideracion y, por tanto, por la
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Pero con este modelo bienestarista, Savulescu va un paso mas alla. No se
trata solo de seleccionar el mejor entre embriones disponibles resultantes
de un proceso de FIV al que se llego por una dificultad concreta ante un
deseo de fertilidad, sino que plantea la opcion prioritaria por la FIV-PGT

aun en el caso en el que no existiera dificultad para la gestacion natural:

“Creemos que PBP instruye a las mujeres a considerar seriamente la FIV si
es probable que la reproduccion natural conduzca a un nifio con una
condicion que se espera que reduzca significativamente el bienestar, incluso

si esa condicion no es una enfermedad”.

El problema principal de aplicabilidad de este modelo bienestarista reside
en establecer una relacion clara entre un rasgo a seleccionar y el bienestar
que éste produce. Como reconoce el propio autor al referirse a uno de los

rasgos de los que mas se ocupa la literatura: la inteligencia:

“si el bienestar no esta indisolublemente ligado a la inteligencia (es decir,
si s6lo esta vinculado a través de estructuras sociales cambiantes), entonces
ya no seria una parte relevante de la seleccion reproductiva” (Savulescu, J.,

2021).

El principio de Savulescu también refleja una tension bien conocida en la
nocion de beneficencia: gexactamente a quién se supone que se debe
beneficiar, a individuos o colectivos? El Principio de Beneficencia
Procreativa no dice si se debe interpretar “la mejor vida” como “lo mejor para

la persona de quien es la vida” o “lo mejor para el estado general del mundo”.

Construyendo desde un ejemplo de E. Valdés que resulta ilustrativo, se
puede imaginar una sociedad en la que se discrimina claramente a las
mujeres, se les prohibe la educacion cuando son ninas, se les priva de todo
tipo de libertad y se las convierte en esclavas sexuales. Segun el PBP, las
mujeres no tendrian una vida plena y las parejas deberian realizar PGT para

seleccionar hombres, que tendrian una vida mas feliz en la sociedad. Pero

capacidad de wuna persona para perseguir sus metas vitales y desenvolverse
adecuadamente en contextos sociales y laborales habituales». Como se dice en el
documento, con esta definicién se quiere incidir y subrayar en factores tales como «la
integridad y el buen funcionamiento del cuerpo, la ausencia de disfunciones y la
consiguiente capacidad para actuar en el mundo» (Center, 2004).
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esto a gran escala no contribuiria, sino todo lo contrario, al bienestar social.

(Valdés, 2018).

Por tanto, es evidente que la seleccion de determinados rasgos conducentes
al bienestar del nino y, por extension, al de su familia, no implica que se
promueva, de forma independiente, el bienestar de la poblacion. En este
sentido se considera al PBE un principio de seleccion individualista. Hay
autores que proponen que, si uno debe adoptar un principio de seleccion
individualista, también debe adoptar otro principio llamado, segin los
autores, altruismo procreativo o principio de beneficencia general (Douglas &
Devolder, 2013). Este nuevo principio de seleccion instaria a los padres a
seleccionar ninos cuya existencia se espera que contribuya mas al bienestar
de los demas (o lo menoscabe menos) que cualquier nino alternativo. Segun
este principio, entonces, la seleccion no tiene por qué ser necesariamente
beneficiosa para el nino. De hecho, no se beneficia a un nino, sélo se le

selecciona o se le reemplaza.

Pero si hay un aspecto controvertido en el PBP y que ha suscitado gran
cantidad de debates e innumerables criticas es la afirmacion de que existe
una obligacion moral de obtener los mejores ninos posibles. Destacan entre
esas criticas las de los siguientes autores por el mayor impacto de sus

articulos:

a) Rebeca Benett sostiene que esta obligacion solo puede establecerse
otorgando un valor moral mas bajo a las personas con discapacidad o vidas
menoscabadas y, si se acepta, esta obligacion produce un fuerte argumento
a favor no solo de violar la autonomia reproductiva individual sino también

de introducir politicas eugenésicas (Bennett, 2009).

b) Melo-Martin argumenta, en primer lugar, que la comprension de lo que
constituye una buena vida no es de ninguna manera universal, y que, en
cualquier caso, no hay dotaciones materiales, mentales o genéticas obvias,
mas alla del mero minimo, que puedan estar plausiblemente
correlacionadas con el logro de la mejor vida en cuestion. Anade que

implementar el principio requeriria que los futuros padres hicieran juicios
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sobre qué acciones de ellos produciran un nino con la mejor oportunidad

de mayor bienestar (De Melo-Martin, 2004).

c) Parker plantea que la mejor vida no tiene por qué entenderse como
mayor bienestar en el sentido de suma de capacidades. Por tanto, al basarse
el principio de beneficencia en una concepcion particular de la buena vida,
las concepciones alternativas de ésta no ofrecen una forma obvia en la que
el PBP pueda volverse operativo. Propone ademas dos limites claros al PBP:
el primero, el sentido comun, sea lo que sea lo que permita el consenso del
sentido comun en ese momento. El segundo es que el limite lo establecen
los costos de oportunidad, cuando los costos superan los beneficios de

buscar la mejor vida para nuestros hijos (Parker, 2007).

d) Sparrow sostiene que la obligacion de maximizar cualquier valor, de
elegir solo “lo mejor”, va a determinar por completo las elecciones de los
padres. Esto los dejaria sujetos a censura moral si no toman esta decision.
Y, una de las consecuencias mas peligrosas de esto es que abriria la puerta
a propuestas que deberian estar legalmente obligados a realizar. También
rechaza el argumento de Savulescu porque esgrime que requiere que los
padres se vuelvan complices de la opresion racista y homoéfoba y otras
formas de opresion. Eliminar el equivoco del argumento de Savulescu nos
permite ver que la afirmacion de la obligacion de elegir al “mejor hijo” tiene
mucho mas en comun con la eugenesia “antigua” de lo que reconoce

Savulescu (Sparrow, 2007).

e) Holland argumenta los motivos por los que el PBP debe ser rechazado.
En primer lugar, porque es subdeterminante: no es posible identificar en
casos particulares cual seria la mejor vida posible. En segundo lugar,
porque es paraddjico: la buena vida inevitablemente sera una vida que
implique luchas con las complejidades del caracter humano y la condicion
humana. En tercer lugar, porque es probable que sea contraproducente:
agotador y poco probable que conduzca a relaciones interpersonales
estables, satisfactorias o profundas. Y, finalmente, porque el principio de
beneficencia procreativa, cuando se define como el deber de elegir al nino

con la mejor oportunidad de la mejor vida, es demasiado individualista: no
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considera el arraigo social del concepto de buena vida y conceptos
relacionados, e ignora las dimensiones politicas de la eleccion reproductiva
y de la ética reproductiva. La buena vida inevitablemente sera una vida que
implique luchas con las complejidades del caracter humano y la condicion

humana (Holland, 2016).

f) Julia Wolny explora como el principio de PBP puede considerarse una
expresion de ética neoliberal, que podria beneficiar a los miembros mas
privilegiados de la sociedad y marginar aun mas a los menos privilegiados.
Wolny argumenta que el PBP es inmoral y un problema de justicia social,
dada la manera en que podria afectar a la sociedad si se aceptara mas
ampliamente. También critica el uso de la moralidad del sentido comun
para defender PBP, senalando que este marco es ambiguo y se basa en
intuiciones que normalizan la busqueda del interés individual, lo que puede
distorsionar la nocion de justicia y negar el papel de los problemas
estructurales en la sociedad. Concluye exponiendo que, aunque el PBP se
distingue de la eugenesia en que se presenta como una empresa privada y
no como una politica estatal, sus efectos podrian ser igualmente
eugeneésicos, privilegiando a ciertos grupos sobre otros y exacerbando las

desigualdades existentes (Wolny, 2023).

Pero, aun reconociendo el protagonismo actual del PBP en lo que a dialogo
sobre reprogenética se refiere, los analisis y las propuestas bioéticas a este
respecto ni se inician ni se agotan con Savulescu. Antes del PBP, Habermas
ya reflexiona sobre el PGT en El futuro de la naturaleza humana. ¢Hacia una
eugenesia liberal? (2002). Ante lo que implica la realizacion de PGT se hace
la siguiente pregunta: ¢Debemos disponer libremente de la vida humana
con fines selectivos? Y, mas concretamente se cuestiona: “si es compatible
con la dignidad de la vida humana ser engendrado con reservas y solo ser

declarado digno de existir y desarrollarse después de un examen genético”.

En su analisis plantea, ademas, que con estas técnicas no se da una
simetria en la relacion entre padres e hijos, puesto que los padres estan
sometiendo al hijo a un control de calidad: “En el marco de una praxis

eugenésica, los actos de este tipo —las omisiones tanto como las acciones—
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fundamentan una relacion social que supera la usual reciprocidad entre los

de igual condicion”.

El PGT tiene reparos éticos porque va unido a la perspectiva de la “cria de
humanos”. A Habermas le inquieta la pregunta de si, y como, un acto
cosificador de este tipo afectaria a nuestro poder ser él mismo y a nuestra

relacion con los demas.

Tras haber delineado las diversas formulaciones del Principio de
Beneficencia Procreativa propuesto por Julian Savulescu y examinado una
serie de criticas significativas a este principio, se puede comprender como
estos conceptos se relacionan y aplican en el contexto de la seleccion
embrionaria mediante PGT para la mutacion BRCA. Esto permite valorar el
PBP tanto en sus implicaciones éticas como en las consecuencias practicas

de su implementacion.

La confrontacion del PBP de Savulescu con la realidad del PGT para la
mutacion BRCA plantea consideraciones éticas significativas. Segun el PBP,
se argumenta que existe una obligacion moral de seleccionar el embrion
que se espera que tenga la mejor vida posible, basandose en la informacion
genética disponible. Este principio sugiere que, si se pueden identificar y
seleccionar embriones sin la mutacion BRCA, que esta asociada con un alto
riesgo de desarrollar cancer de mama y ovario, se estaria actuando en

beneficio del bienestar futuro de la nina.

Sin embargo, la penetrancia de la mutacion BRCA complica esta decision,
ya que no todos los portadores de la mutacion desarrollaran cancer. Esto
significa que un embrion portador de la mutacion BRCA no necesariamente
tendra una calidad de vida peor. La seleccion basada unicamente en la
presencia de la mutacion podria llevar a descartar embriones que podrian
llevar vidas plenas y saludables, o al menos con la misma probabilidad de

bienestar que embriones no portadores.

Ademas, el PBP de Savulescu no considera la posibilidad de que los
portadores de una mutacion genética puedan tener experiencias de vida

enriquecedoras que contribuyan de manera significativa a su identidad y
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sentido de propédsito, independientemente de sus problemas meédicos
particulares. Esto plantea la cuestion de si es ético descartar un embrion
basandose solamente en criterios genéticos. La decision de utilizar el PGT
para seleccionar contra la mutacion BRCA no sélo se debe basar en
consideraciones de riesgo y beneficio médico, sino también en un juicio
sobre qué constituye una vida digna de ser vivida, lo que subraya la
necesidad de un enfoque ético mas matizado que reconozca tanto la

complejidad genética como el valor de la diversidad humana.

Por otra parte, la evidencia ampliamente expuesta en los primeros capitulos
de esta tesis sugiere que la FIV necesaria para el PGT puede incrementar el
riesgo de complicaciones que incluyen enfermedades de impronta,
malformaciones congénitas y un incremento en la incidencia de canceres
infantiles. Esto cuestiona seriamente si el simple hecho del riesgo que
supone la FIV-PGT para embriones contradice el objetivo mismo del PBP ya
que una intervencion disenada para mejorar la vida del nino podria, en

cambio, imponerle nuevos riesgos significativos.

Se pone asi de relieve la tension general entre el objetivo de evitar
sufrimientos futuros mediante la seleccion genética y los potenciales riesgos
meédicos introducidos por las tecnologias que hacen posible esa seleccion.
En situaciones donde la FIV-PGT podria incrementar el riesgo de otros
problemas de salud graves, se debe cuestionar si la seleccion del embrion
"mas sano" genéticamente es realmente en beneficio del nino o simplemente

una reduccion de un riesgo potencial a cambio de otros.

Esto ilustra un problema mas amplio dentro de la bioética reproductiva, ya
que las intervenciones que buscan mejorar el bienestar pueden tener
efectos secundarios imprevistos que comprometen esos mismos ideales de
beneficencia procreativa. El debate debe expandirse para incluir
consideraciones sobre como estos riesgos afectan la aplicacion practica del
PBP y si las medidas actuales y futuras en reprogenética pueden
desarrollarse para alinear mejor estas intervenciones con el principio ético
de no causar dano, posiblemente reevaluando como y cuando se deberia

aplicar la seleccion genética bajo el PBP.
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7.3.- Eticas feministas

Desde la década de 1960, el feminismo ha emergido como uno de los
movimientos sociales emancipatorios mas influyentes y transformadores.
Este movimiento ha luchado marcadamente por los derechos de las
mujeres, pero también ha abordado una amplia variedad de cuestiones
sociales, entre las que se encuentran las técnicas de reproduccion asistida.
En este sentido, dentro del feminismo se han puesto de manifiesto tanto
posiciones de apoyo como de oposicion a estas técnicas, lo que refleja una
importante diversidad de perspectivas y enfoques. Esta disparidad de
opiniones responde a que el feminismo no constituye un bloque homogéneo,
sino que se caracteriza por una estructura plural que incorpora multiples
enfoques teoricos, experiencias personales, y prioridades ideologicas, cada
una con perspectivas especificas sobre el papel de la ciencia y la tecnologia
en la vida de las mujeres (Marti Gual, 2011). Esta diversidad interna del
movimiento feminista determina una gran amplitud conceptual y practica,
que genera analisis y respuestas diversas a problematicas complejas como

las ART.

7.3.1.- El concepto de maternidad

Antes de realizar una aproximacion a los planteamientos feministas en
torno a las ART es conveniente revisar las distintas perspectivas que se
tienen de la maternidad, ya que, a partir de las distintas visiones de este
concepto se van a argumentar las diferentes posiciones respecto a las ART.
El término maternidad se refiere al rol y significado de ser madre. En este
se engloban multiples dimensiones que trascienden el ambito estrictamente

biologico lo que da lugar a la potente ambivalencia de su significado.

7.3.1.1.- Maternidad como un aspecto fundamental del ser femenino

La maternidad ha sido vista como una experiencia unificadora y una fuente
de identidad para muchas mujeres, reivindicada por algunas corrientes

feministas como un aspecto fundamental del ser femenino. Muestra de ello
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son dos autoras con puntos de partida diferentes: Ned Noddings, desde la

ética del cuidado, y Luce Irigaray desde el feminismo de la diferencia.

Dentro de esta ética del cuidado, la maternidad representa una de las
experiencias en que las responsabilidades hacia otros son vividas de
manera mas inmediata e intensa. La relacion madre-hijo se presenta como
un paradigma de cuidado y de atencion continua hacia el otro, lo cual
evidencia como las obligaciones morales en este enfoque emergen no tanto
de principios abstractos, sino de la respuesta a necesidades concretas y
personales de quienes se encuentran en un entorno cercano. Esta vision
convierte la maternidad en una practica ética en si misma, donde el

bienestar del otro depende de una atencion sensible, empatica y constante.

Para Nel Noddings la maternidad es un elemento central. En su obra mas
conocida, Feminist fears in ethics (Noddings, 1990), considera el instinto
maternal como una importante fuente de moralidad. Con ese punto de
partida, rastrea el desarrollo del instinto maternal hasta el cuidado natural
y el cuidado ético, ofreciendo un esbozo preliminar de como podria ser un

concepto de justicia impulsado por el cuidado (Noddings, 2010).

Para Noddings, el cuidado se manifiesta en dos dimensiones principales: el
"cuidado natural" y el "cuidado ético". El primero representa una inclinacion
espontanea, una disposicion innata hacia el cuidado que no requiere de un
proceso de reflexion ética. Este tipo de cuidado surge de manera automatica
en ciertas relaciones, de manera marcada en la maternidad, o aquellas
donde hay un fuerte vinculo afectivo o relacional, y no implica una

deliberacion sobre el deber o la obligacion moral.

Por otro lado, el "cuidado ético" se activa cuando la inclinacion natural hacia
el cuidado no es suficiente o ha fallado en determinadas situaciones. En
estos casos, la reflexion ética toma protagonismo, y el individuo se ve en la
necesidad de considerar conscientemente sus deberes hacia el otro. Para
Noddings, el cuidado ético surge en la ausencia de una respuesta instintiva
y requiere que el individuo valore el deber de cuidar, guiado por principios

éticos de responsabilidad y reciprocidad. Este segundo nivel de cuidado es
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una respuesta deliberada, donde el acto de cuidar se convierte en un

compromiso moral y en una eleccion consciente.

Noddings reconoce que en el cuidado natural puede haber un componente
de interés propio, una tendencia a cuidar de otros con la expectativa de
reciprocidad. Sin embargo, ella sostiene que este aspecto no agota la esencia
del cuidado natural, ya que considera que también interviene un
componente instintivo significativo, especialmente en lo que se refiere al
instinto maternal. Este impulso, segin Noddings, es fundamental para
entender la profundidad del cuidado, ya que ejemplifica una disposicion
natural y poderosa hacia el bienestar del otro, que a menudo va mas alla
de una mera expectativa de reciprocidad y se centra en la proteccion y el

apoyo incondicional (MacKenzie, 2009).

En la linea de pensamiento que valora la maternidad como dimension
fundante del sujeto femenino, la obra de Luce Irigaray ofrece una
elaboracion filoséfica profunda que va mas alla de los marcos afectivos o
éticos propuestos por la ética del cuidado. Irigaray no reduce la maternidad
a una funcion natural ni a un mandato biologico, la reconoce como una
experiencia originaria que estructura el modo en que las mujeres se
vinculan con el mundo y con los otros. Lo materno, en su propuesta, no se
limita al hecho de parir, sino que se configura como una energia simbdlica
y ontologica que atraviesa la subjetividad femenina y la dota de una

potencia generativa singular (Irigay, 1994).

Lejos de idealizar a la madre como figura de sacrificio o abnegacion, Irigaray
propone recuperar la dimension creativa del cuerpo femenino: su capacidad
de dar vida en sentido biologico y de generar vinculos, sentidos y
transformaciones. En este marco, la maternidad no es tanto un destino,
como una posibilidad constitutiva. Incluso aquellas mujeres que no son
madres biologicas se hallan atravesadas por lo materno como marca de

origen, como memoria corporal, como potencia latente.

Irigaray sostiene que ignorar esta dimension implica negar una parte

esencial de la identidad femenina, histéricamente reprimida por el orden
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patriarcal. Este orden —fundado simboélicamente en lo que la autora
denomina un “asesinato de la madre”— ha silenciado la matriz originaria
de lo femenino, subordinandola a una logica que ha definido a las mujeres
desde la ausencia, la pasividad o la falta. Frente a esta exclusion, su
propuesta consiste en reconstruir una maternidad simbélica capaz de
restituir a las mujeres su agencia vital, su capacidad de engendrar no solo

cuerpos, sino también relaciones, saberes y mundos (Binetti, 2014).

Desde esta perspectiva, la maternidad se convierte en un principio ético y
ontologico, no como mandato, sino como posibilidad existencial. Reivindicar
su valor simbodlico permite a las mujeres escapar de las oposiciones binarias
que las han definido como madres sacrificadas o mujeres desvinculadas y
avanzar hacia formas de subjetividad mas integradas, donde el deseo, el
cuidado y la creatividad puedan articularse sin escision. En este sentido, el
pensamiento de Irigay se inscribe en una corriente que busca recuperar lo
materno como dimension estructurante del ser femenino para abrir un

horizonte simbdlico desde el cual afirmarse en su diferencia.

Tanto desde la ética del cuidado de Nel Noddings como desde el feminismo
de la diferencia propuesto por Luce Irigaray, la maternidad se revela como
una dimension esencial en la configuracion de la identidad femenina. Mas
alla de sus aspectos estrictamente biolégicos la maternidad aparece como
una experiencia vital, ética y simbodlica que expresa una forma singular de

relacion con el otro, con el cuerpo y con el mundo.

7.3.1.2.- Maternidad como opresion

La propuesta que considerada la maternidad un aspecto fundamental del
ser femenino ha recibido numerosas criticas desde diferentes y
predominantes corrientes feministas. Estas sefialan que, histéricamente, la
maternidad ha servido como medio de opresion y subordinacion de las
mujeres, en tanto la sociedad la ha asociado con una "naturaleza femenina"
que reduce a las mujeres al rol de madres, limitando su identidad y

autonomia.
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En este sentido, es referente principal la figura de Simone De Beauvoir. En
su obra fundamental El segundo sexo (De Beauvoir, 2017) conceptualiza la
maternidad como el atributo fundamental que, en la estructura social
patriarcal, define a las mujeres como ‘"otras", estableciendo una
diferenciacion esencial entre hombres y mujeres que situa a estas ultimas
en un estado de limitacion existencial. En este enfoque, la maternidad se
describe como una experiencia potencialmente adversa, decepcionante e,

incluso, opresiva para las mujeres y sus cuerpos.

Al desentranar los tabues sociales en torno a la relacion maternofilial, se
pone de manifiesto que esta puede suponer tensiones y contradicciones

profundas para las mujeres. De hecho, se llega a afirmar que:

"[E1 hijo a las madres] les impone una dura servidumbre y ya no forma parte
de ellas: aparece como un tirano; ellas miran con hostilidad a este pequeno
individuo extranjero que amenaza su carne, su libertad, todo su yo" (De

Beauvoir, 2017).

Esta perspectiva desafia las narrativas tradicionales, senalando como el
vinculo materno puede implicar una entrega total que pone en juego la
autonomia y la identidad de la madre, cuestionando la imagen de la
maternidad exclusivamente como realizacion plena o realizacion absoluta
del ser femenino. De Beauvoir argumenta que la maternidad no solo se ha
impuesto como un rol natural e ineludible, sino que también ha sido
instrumentalizada por la sociedad para consolidar una identidad femenina
ligada a la "inmanencia" o confinamiento a lo privado, al espacio doméstico
y a los roles reproductivos, en oposicion a la "trascendencia" que se adjudica

al hombre en su capacidad de accion en el ambito publico y productivo.

De Beauvoir denuncia esta configuracion de la maternidad como un
mecanismo de control que subordina a las mujeres al orden patriarcal, en
el que se las define y valora en funcion de su capacidad reproductiva,
relegando sus potencialidades individuales y su libertad de eleccion. Al
situar la maternidad como un fin y como un deber moral y existencial, la
sociedad no solo limita las posibilidades de autodeterminacion de las

mujeres, sino que también impide su desarrollo pleno como sujetos libres y
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autonomos. En su critica, de Beauvoir subraya que esta percepcion
hegemonica de la maternidad necesita ser deconstruida para que las
mujeres puedan trascender los limites impuestos por la estructura
patriarcal y reconfigurar su identidad en términos no subordinados ni

dependientes de su rol reproductivo.

De acuerdo con su analisis, la maternidad se convierte en una construccion
sociocultural que las mujeres asumen como una realizaciéon existencial,
percibiendo este rol como el eje central de su identidad y como el objetivo
ultimo de sus vidas. Para de Beauvoir, este proceso de interiorizacion no
ocurre de forma autéonoma o libre, sino que es reforzado y perpetuado por
las normas sociales, religiosas y educativas que promueven la idea de la
maternidad como una virtud y como el destino inevitable de las mujeres.
En este sentido, la sociedad influye profundamente en la manera en que las
mujeres interpretan su funcion reproductiva, sugiriendo que su valor y
realizacion dependen de la capacidad de procrear y de desempenarse en

roles de cuidado (de Beauvoir 2017, 484 y ss.)

En la misma linea que de Beauvoir se posiciona Shulamith Firestone con
su obra mas destacada La dialéctica del sexo (Firestone, 1976). En ella se
posiciona claramente a favor de la funcion emancipadora que para la mujer
van a tener unas técnicas de reproduccion asistida que apenas habian
empezado a disenarse (el primer nacimiento por FIV ocurrié en 1978, un

ano después de la publicacion del libro).

La propuesta de Firestone se fundamenta en una vision dicotéomica que
establece una diferenciacion central entre los conceptos de ‘hombre’ y
‘mujer’. En este marco, el trabajo reproductivo se erige como una categoria
clave, dado que la reproduccion biolégica y las funciones derivadas de esta
conforman el nucleo de la opresion estructural hacia las mujeres. Asi, el
. . ., . . L. .

trabajo reproductivo’ adquiere una relevancia analitica equiparable al
‘trabajo productivo’, desempenando un rol crucial en la critica de Firestone

respecto a las estructuras de género (Laudano, 2013).

175



Capitulo 7: Aspectos bioéticos

Para Firestone, la eliminacion de las clases sexuales es posible inicamente
a través de una transformacion radical en la que la clase subordinada —las
mujeres— protagonice una insurreccion contra el sistema opresor que las
coloca en desventaja. Esta insurreccion implica que las mujeres recuperen
plena autonomia sobre sus cuerpos, lo cual se traduce en una "confiscacion
temporal por parte de ellas del control de la fertilidad humana, la biologia
de la nueva poblacion, asi como todas las instituciones sociales destinadas

al alumbramiento y educacion de los hijos” (Firestone, 1976, p. 20).

Las mujeres, en su opinion, no solo deben tener soberania sobre su
capacidad reproductiva sino también tomar el control de los procesos y
estructuras sociales que determinan la procreacion y crianza, para romper

con la dependencia biolégica que sustenta su opresion.

Firestone identifica una coyuntura historica en la que la tecnologia tiene un
rol transformador. Desde su perspectiva, el progreso tecnologico ofrece a las
mujeres una via de escape de las limitaciones impuestas por su biologia
reproductiva, que tradicionalmente ha sido utilizada para justificar y

perpetuar el sistema de clases sexuales. En sus palabras:

“el feminismo se constituye en la inevitable respuesta de la mujer al
desarrollo de una tecnologia capaz de liberarla de la tirania de sus funciones
sexo-reproductivas —la propia constitucion biologica basica y el sistema de
clases sexuales basado en ella y que sirve para asegurar su consistencia”

(Firestone,1973. p. 44).

Firestone destaca que este cambio, aunque posibilitado por avances
tecnologicos, solo podra realizarse mediante una lucha activa, pues
considera que un cambio revolucionario en la situacion de las mujeres es
alcanzable Unicamente a través de la confrontacion directa con las

estructuras de poder que mantienen su subordinacion.

7.3.2.- La politica reproductiva

En contraste con las posturas enfrentadas con respecto a la maternidad, la

politica reproductiva ha sido un tema de cohesion en los feminismos, en el
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que las diferentes corrientes convergen en la defensa del derecho de las
mujeres a controlar su capacidad reproductiva y su cuerpo. Esto incluye la
lucha por el acceso a métodos anticonceptivos, el derecho al aborto libre y
la posibilidad de decidir libremente sobre la reproduccion sin interferencias
externas. La politica reproductiva es entendida no solo como un camino
hacia la libertad y autonomia individual de las mujeres, sino también como
una herramienta fundamental para contrarrestar el control patriarcal sobre

el cuerpo y las decisiones de las mujeres.

La defensa de los derechos reproductivos y la autonomia sobre el propio
cuerpo ha constituido un eje central en los movimientos feministas,
consolidando una identidad colectiva en la lucha contra el control y la
expropiacion de los cuerpos de las mujeres. Para el feminismo, la autonomia
reproductiva no solo simboliza la libertad y capacidad de decidir de cada
mujer, sino que se entiende como una herramienta poderosa para
cuestionar y resistir las estructuras patriarcales que histéoricamente han
subordinado a las mujeres. En esta perspectiva, el control sobre la
reproduccion representa una dimension de la emancipacion femenina que
desafia las normas que asocian la identidad y el valor de la mujer a su rol
reproductivo y doméstico. Asi, el empoderamiento en esta esfera contribuye
a consolidar una posicion colectiva mas equitativa en la sociedad y fomenta
la capacidad de decision sobre sus propios cuerpos, su sexualidad y su vida

reproductiva (Hallstein, 1999).

En el marco de la politica reproductiva feminista, el acceso a abortos
seguros, la disponibilidad de métodos anticonceptivos, y el derecho a decidir
sobre la cantidad y espaciamiento de los hijos han sido demandas
historicas. Estas reivindicaciones reflejan busqueda de una autonomia
individual que permita a cada mujer trazar su propio proyecto de vida,
mientras que, en un plano colectivo, constituyen un medio efectivo para
contrarrestar las dinamicas estructurales de opresion. En este sentido, la
libertad reproductiva ha devenido en una causa unificadora y central en los
movimientos feministas, y se ha considerado la base para el ejercicio pleno

de los derechos y para la superacion de los sistemas patriarcales que

177



Capitulo 7: Aspectos bioéticos

condicionan a las mujeres a través del control de su capacidad reproductiva

(Johnson, 2020).

7.3.3.- Debate feminista de las ART

El auge de las Tecnologias de Reproduccion Asistida (ART) ha supuesto
nuevos desafios para el feminismo. De manera muy senalada se presentan
aquellos que interesan al concepto de autonomia reproductiva. Como
expone Cecilia Johnson en su articulo Pragmaticas, déciles, cuestionadoras:
la pregunta por la agencia en usuarias de ART, las nuevas tecnologias de
reproduccion asistida estan generando una paradoja fundamental: el
sistema biomédico, que controla y medicaliza la reproduccion femenina, es
también el principal recurso para enfrentar la infertilidad, ofreciendo una
via "patologizante y medicalizada" que exige a las usuarias "poner el cuerpo"

en tratamientos complejos (Johnson, 2020).

Esto ha suscitado una profunda discusion en torno a las ART, que ha
generado dos grandes posturas feministas: aquellas que ven esta tecnologia
como una herramienta de opresion y control y aquellas que la ven como

una herramienta de liberacion.

7.3.3.1.- TRA como herramienta de opresion y control

El logro de la fecundacion in vitro (FIV) en 1978 gener6é las primeras
inquietudes acerca del impacto opresivo que esta y otras técnicas médicas
podian tener en los cuerpos y vidas de las mujeres. La grupos feministas
anti patriarcales y escépticos de la tecnologia, cuestionaba las ART como
herramientas de control y explotacion de las mujeres, argumentando que
estas tecnologias permitian la apropiacion de sus cuerpos y la
comercializacion de ovulos y embriones. Esta vision fue impulsada por la
Feminist International Network of Resistance to Reproductive and Genetic
Engineering (FINRRAGE) (2016) que, en 1985, en Suecia, denuncio los
efectos de estas tecnologias, afirmando que aun habia tiempo para rechazar

su implementacion. En su web senalan:
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“FINRRAGE surgio con la creciente conciencia entre las feministas de que es
hora de cuestionar la suposicion de que las formas antiguas y nuevas de
anticonceptivos, las nuevas tecnologias reproductivas y la ingenieria genética
son neutrales o incluso benignas... Estas tecnologias incluyen diversas
formas de control reproductivo de las mujeres, que siguen dos direcciones
bdasicas: pro-fertilidad, por un lado, y anti-fertilidad por el otro. Las mujeres
en el llamado mundo en desarrollo y las mujeres pobres en los paises
industrializados se enfrentan cada vez mds a métodos anticonceptivos
inseguros, daninos y coercitivos. Otras mujeres son objeto de tecnologias

experimentales, como la fertilizacion in vitro, que se promocionan como pro-

»

fertilidad e implican el uso de medicamentos daninos y cirugia invasiva

(FINRRAGE, 2016).

Aunque en sus primeros anos de andadura tuvieron mucha actividad y
llegaron a plantear una ponencia en ONU mujer, en los ultimos 8 anos no

hay ninguna actividad registrada.

Paralelamente, en Alemania, con el peso de sus antecedentes histoéricos aun
muy recientes, comienzan a debatirse los potenciales efectos eugenésicos
de las TRA. El articulo Obstetricia experimental y nacionalsocialismo: la base
conceptual de la tecnologia reproductiva en la actualidad (Kaupen-Haas,
1988), explora como las politicas de control poblacional del régimen nazi,
enfocadas en promover a los "dignos de reproducirse" y eliminar a los
"indignos", han influido en el desarrollo de la tecnologia reproductiva y
genética moderna. Los experimentos en el campo de la biologia y la
medicina, especialmente los realizados en el Bloque 10 de Auschwitz por
Carl Clauberg, son mencionados como ejemplos de como se institucionalizo
la explotacion de las mujeres con fines reproductivos y eugenésicos. La
autora senala que estos experimentos y politicas "promovieron formas de
vida deseables y exterminaron aquellas consideradas indeseables", un
enfoque que luego impacto la investigacion genética y reproductiva a nivel

internacional.

La autora advierte que la "tecnologia genética y reproductiva, en su
totalidad, es una empresa extraordinariamente peligrosa para las mujeres",

ya que estas tecnologias, ampliamente financiadas, mantienen
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implicitamente ideas de control y manipulacion de la vida humana que se
originaron en contextos de opresion. La continuidad de estas practicas y la
falta de limites claros entre investigacion basica y aplicada en la medicina
genética, especialmente en relacion con la poblacion y el lucro, ponen de
relieve las preocupaciones éticas y sociales que rodean el uso actual de las

tecnologias reproductivas y genéticas.

Por otra parte, en Asia, surgiéo una critica a la seleccion fenotipica y el
feticidio femenino, temas que también se abordaron en una conferencia en
Bangladesh en 1989, donde se denunci6 la desigualdad en el uso de TRA
entre mujeres de diferentes contextos sociales. En 1990, el Comité de
Accion Nacional sobre el Estatus de las Mujeres en Canada comparo las
TRA con situaciones distopicas de control y explotacion, como las descritas
en The Handmaid’s Tale de Margaret Atwood, situando estas tecnologias en
un contexto capitalista que mercantiliza los cuerpos de las mujeres

(Blazquez Graf et al., 2022).

A lo largo del tiempo, estos movimientos criticos han ido perdiendo
prominencia en los discursos tanto publicos como académicos. La amplia
expansion y normalizacion de las TRA, respaldadas por un apoyo
institucional solido y una inversion considerable desde sectores cientificos
y financieros, ha llevado a la gradual desaparicion de las criticas en torno a
estas practicas. En la actualidad, las objeciones al uso de las TRA son
posiciones marginales en los debates feministas, presentando en general
las TRA como logros indiscutibles en términos de autonomia reproductiva,
sin analizar de manera exhaustiva sus implicaciones en cuanto a posibles
mecanismos de control y explotacion del cuerpo femenino. Esta tendencia
hacia la aceptacion acritica sugiere un proceso de despolitizacion de las
TRA, en el que las posibles repercusiones éticas y sociales son pasadas por
alto en favor de una vision exclusivamente técnica y de progreso,
desestimando los aspectos de desigualdad y control que fueron senalados

en las primeras criticas desde la academia y el feminismo.
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7.3.3.2.- ART como herramienta de liberacion

En la década de los setenta, las Técnicas de Reproduccion Asistida (TRA)
comenzaron a ser consideradas de manera positiva, particularmente desde
una perspectiva liberal que las veia como un beneficio para las mujeres al
ofrecer nuevas posibilidades para controlar la reproduccion. Las propuestas
feministas para la regulacion de las TRA se fundamentan en la idea de que
las mujeres deben tener control total sobre sus cuerpos y decisiones
reproductivas, encapsulada en el lema "mi cuerpo, mi decision". Este
principio subraya la importancia de la autonomia corporal y reproductiva
como un pilar clave para la emancipacion femenina. Desde esta perspectiva,
se sugieren dos enfoques principales: primero, el establecimiento de un
control democratico sobre las tecnologias reproductivas, las cuales no solo
estan ya en uso, sino que continuan evolucionando; y segundo, la
subversion de la institucion patriarcal de la familia, junto con los conceptos
de heterosexualidad obligatoria y maternidad impuesta, utilizando las TRA
para alcanzar una mayor autonomia y control reproductivo (Blazquez Graf

et al., 2022).

Estas propuestas argumentan que la verdadera liberacion de las mujeres
puede ser facilitada por una sinergia entre las mujeres y la tecnologia, lo
que implica una valoracion de como estas herramientas tecnologicas
pueden empoderar a las mujeres en el ambito reproductivo. Sin embargo,
también se enfatiza que esta interaccion debe ser criticamente consciente
de las implicaciones que conlleva en términos de raza, clase y género. Este
enfoque critico es vital para asegurar que la adopcion de TRA no solo
reproduzca o exacerbe las desigualdades existentes, sino que contribuya
efectivamente a reconfigurar las estructuras de poder que tradicionalmente
han restringido la autonomia reproductiva de las mujeres. De esta manera,
las TRA no se verian simplemente como herramientas de reproduccion, sino
como instrumentos de transformacion social y politica, capaces de desafiar

y redefinir las normas sociales y familiares establecidas.

La libertad reproductiva se ha entendido principalmente como la liberacion

de las responsabilidades de la reproduccion fisica. Esta vision resuena con
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las perspectivas modernas que contemplan las TRA como herramientas
potencialmente liberadoras, que no solo desafian los roles tradicionales
impuestos a las mujeres, sino que también ofrecen nuevas formas de
organizacion social y familiar que cuestionan conceptos establecidos como

maternidad, nacionalidad y supuestos culturales.

Pensadoras contemporaneas como Donna Haraway y Rosi Braidotti han
expandido estas ideas, proponiendo visiones donde la tecnologia puede ser
un agente de cambio que permite a las mujeres redefinir la maternidad y
explorar nuevas identidades postgénero. Sin embargo, también resaltan la
necesidad de una participacion activa y critica de las mujeres en el
desarrollo y aplicacion de estas tecnologias para evitar reproducir o incluso

exacerbar las estructuras de poder existentes (Blazquez Graf et al., 2022).

Ademas, desde un enfoque tecnofeminista, figuras como Judy Wajcman
(2006), abogan por una implicacion critica en la tecnologia, desafiando las
jerarquias de género y promoviendo una transformacion de las TRA que
considere las implicaciones éticas y sociales de su uso. En este contexto
mas amplio, las TRA se ven tanto como una oportunidad para la liberacion
como un campo minado de desafios éticos y sociales que requieren una
vigilancia constante para asegurar que estas tecnologias no perpetien

nuevas formas de desigualdad o exclusion.

7.3.3.3.- Posturas intermedias

Entre las posturas intermedias destaca la figura de Karey Harwood,
reflejada de manera especial en su libro The infertility treadmill: Feminist
ethics, personal choice, and the use of reproductive technologies (Harwood,
2007). En €l critica que la mayoria de debates, tanto en esferas publicas
como académicas desvian su enfoque de las razones subyacentes por las
cuales individuos optan por utilizar las Técnicas de Reproduccion Asistida,
centrando la discusion en la legitimidad de su derecho a acceder a estas
tecnologias. Frecuentemente, estos dialogos sobre las libertades
reproductivas se condensan en la esfera de la eleccion individual,

proponiendo que la decision de emplear ART debe ser (y es) una

182



Capitulo 7: Aspectos bioéticos

determinacion auténoma y privada, fundamentada en los valores
personales del individuo. Esta perspectiva es ilustrada en el trabajo de John
Robertson, especialmente en su obra Children of Choice: Freedom and the
New Reproductive Technologies, que prioriza la autonomia como el valor
ético predominante en la utilizacion de ART, mientras que otros valores
como la justicia social y las significaciones simboélicas compartidas son

subestimadas (pp. 27-37).

Harwood ofrece una critica al enfoque de Robertson, y extiende esta critica
a otros académicos en el campo de la ética feminista y religiosa,
argumentando que estos autores generalizan el uso de ART sin una
evaluacion empirica que confronte sus suposiciones con la amplia gama de
experiencias individuales de infertilidad. Esta generalizacion resulta en
teorias que no estan fundamentadas en experiencias individuales, ya que
tienden a enfocarse mas en aspectos universales que en particularidades

especificas.

En un intento de profundizar y enriquecer el discurso sobre ART mas alla
del mero debate sobre derechos y acceso, Harwood explora las motivaciones
particulares por las cuales las mujeres persisten en buscar tratamientos de
infertilidad, incluso frente a adversidades repetidas. Harwood indaga en
aspectos esenciales de la experiencia humana asociados al uso de las TRA,
tales como el intenso sentimiento de soledad, la estigmatizacion social
derivada de la utilizacion de estas tecnologias, la tendencia a moralizar la
infertilidad, la decision sobre cuantos tratamientos intentar, el valor
percibido de probar "una vez mas" y las barreras econémicas y emocionales

que esto implica (p.130).

Su enfoque no solo ilumina las decisiones individuales dentro de un marco
personal, sino que también las situa dentro de un contexto social y ético
mas amplio, reconociendo que las decisiones sobre fertilidad no son
meramente privadas o aisladas, sino que estan influenciadas por una
matriz de factores socioeconomicos, culturales y éticos. Harwood concluye
su examen del uso de la tecnologia reproductiva con la afirmacion de que

"la ética y la experiencia pueden y deben hablarse mutuamente" (p.165).
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7.4.- Conclusiones

Desde sus inicios hasta ahora, las ART han experimentado un proceso de
normalizacion y legitimacion, tanto en el ambito social como en el juridico.
En la actualidad, se observa que gran parte de la comunidad feminista
adopta una posicion intermedia dentro del amplio espectro de opiniones
sobre las ART. Esta postura, situada entre el fundamentalismo feminista y
el individualismo pro-ART, es el resultado directo de la evolucion de las
técnicas y de la propia teoria feminista. Dicha evolucion ha conducido a un
enfoque mas equilibrado que pondera tanto las criticas radicales al uso de
tecnologias reproductivas como el reconocimiento de la autonomia personal

en las decisiones reproductivas.

Esta posicion media refleja la adaptacion del feminismo a los cambios
sociales y tecnologicos y a como estos avances impactan los derechos y las
elecciones de las mujeres en la sociedad actual. Los debates actuales acerca
de estas tecnologias suelen enfocarse mas en como se deberian organizar
socialmente, como regularlas adecuadamente, como salvaguardar los
derechos e intereses de todos los involucrados y como prevenir posibles
abusos, mas que en debatir sobre su legalidad o aceptacion global (Lema,

2015).

Si bien estas tecnologias son presentadas como avances que potencian la
libertad de decision y permiten a las mujeres superar barreras fisicas o
temporales para la procreacion, han generado una compleja dependencia
en torno a los deseos de maternidad, transformando el cuerpo de las
mujeres en un recurso dentro de una economia global de reproduccion. La
promesa de control reproductivo que ofrecen las ART, aunque inicialmente
atractiva, lleva a las mujeres a aceptar riesgos y efectos secundarios que
muchas veces pasan inadvertidos o son minimizados en el discurso médico

y en la industria de fertilidad.

La narrativa de "control" y "liberacion" en torno a estas tecnologias ha
eclipsado en muchos casos los potenciales riesgos y efectos adversos,

fomentando una percepcion de que son un medio inofensivo para alcanzar
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la autonomia reproductiva. Sin embargo, en lugar de otorgar una verdadera
autonomia, las TRA con frecuencia implican una forma de explotacion
velada, donde el cuerpo reproductor de la mujer es instrumentalizado para
satisfacer demandas de un mercado en expansion, regulado de manera

insuficiente o ambigua.

La falta de conciencia o atencion hacia los efectos secundarios de estas
tecnologias es, en gran medida, consecuencia de una narrativa que prioriza
la capacidad de reproduccion y su control como sinonimo de libertad,
dejando de lado las complejidades y riesgos asociados. Esta situacion
permite que los cuerpos reproductivos de las mujeres se utilicen en funcion
de intereses economicos y tecnocientificos, donde la autonomia prometida
se convierte en una herramienta de mercado que capitaliza sobre la

promesa de autodeterminacion.

La indiferencia relativa de ciertos sectores feministas hacia los potenciales
efectos nocivos de las Tecnologias de Reproduccion Asistida (ART) puede
interpretarse como una consecuencia de un enfoque centrado en la salud
reproductiva principalmente orientado a evitar la reproducciéon. Durante
décadas, el feminismo ha vinculado la salud reproductiva al derecho a
decidir sobre la propia capacidad de reproducirse, priorizando demandas
como el acceso al aborto seguro, los métodos anticonceptivos y la
prevencion de embarazos no deseados. Este enfoque ha sido una respuesta
necesaria para contrarrestar las imposiciones patriarcales y recuperar el
control sobre los cuerpos femeninos; sin embargo, ha producido un marco
conceptual en el que la salud reproductiva se asocia principalmente con la
no reproduccion, dejando en segundo plano la necesidad de garantizar
condiciones optimas de salud y autonomia en aquellos casos en que las

mujeres deciden reproducirse, especialmente a través de las ART.

Este sesgo ha llevado a ciertos sectores feministas a considerar las ART
como una extension de la autonomia reproductiva sin evaluar criticamente
los riesgos y las condiciones bajo las cuales se aplican estas tecnologias.
Las ART son vistas a menudo como herramientas que amplian el derecho a

decidir, sin considerar los efectos adversos fisicos, psicologicos y €ticos que
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pueden acarrear. En realidad, muchas de estas técnicas requieren
intervenciones invasivas y tratamientos hormonales intensivos, cuyos
efectos secundarios y riesgos a largo plazo no siempre son evidenciados en
el discurso médico ni en la oferta de servicios reproductivos. El énfasis
feminista en el "control sobre la reproduccion” como sinénimo de autonomia
ha dejado de lado la necesidad de garantizar que estas practicas se realicen
bajo condiciones que aseguren la salud integral y la autonomia informada

de las mujeres.

La industria de la reproduccion ha capitalizado esta narrativa de
"empoderamiento reproductivo”, posicionando las ART como un simbolo de
emancipacion sin reconocer adecuadamente sus efectos adversos y los
posibles conflictos éticos y de salud. En este contexto, las mujeres son
incentivadas a someterse a procedimientos reproductivos asistidos bajo la
promesa de control y libertad reproductiva, a menudo sin recibir una
informacion completa sobre los riesgos ni sobre los efectos economicos,
éticos y psicologicos involucrados. Este enfoque ignora que el cuerpo
reproductivo femenino, al ser instrumentalizado en el marco de las TRA, se
somete también a intereses econdomicos y €ticos determinados por una
légica patriarcal y tecnocientifica, en la cual la autonomia de las mujeres
queda relegada a un plano secundario frente a la rentabilidad de la

industria de fertilidad.

Este contexto revela una paradoja en el feminismo: el énfasis en evitar la
reproduccion y en la critica al control patriarcal sobre los cuerpos ha dejado
sin la misma proteccion a aquellas mujeres que optan por utilizar ART para
reproducirse. Esta falta de enfoque critico y de apoyo especifico en torno a
los riesgos de las ART permite que las mujeres queden expuestas a
dinamicas de explotacion y control, en las cuales sus cuerpos son utilizados
como recursos para intereses economicos y patrones éticos patriarcales, sin
contar con las maximas garantias de salud y plena autonomia que deberia

asegurar una politica de salud reproductiva integral y feminista.
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PARTE III Analisis del problema del PGT para
portadoras de mutacion BRCA desde las
propuestas de los filosofos de la era postmoderna
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El primer paso a la hora de realizar este analisis debe ser, sin duda, tratar
de definir el concepto de postmodernidad. Pero esta es una tarea
sumamente compleja, ya que presenta una serie de desafios especificos
que pueden llevar, de entrada, a comprender la postmodernidad como
algo fragmentado, contradictorio y, a menudo, en si mismo incompatible.
Similar problema se plantea a la hora de esbozar sus limites temporales.
Muchas de las cuestiones que pueden suscitarse en ambos aspectos las

ha enumerado con claridad Ernani Lampert:

“Al hablar sobre posmodernidad y analizar su complejidad, amplitud,
ambivalencia, contradicciones, indefiniciones y la falta de consenso,
surgen numerosas interrogantes que exigen respuestas: ¢Cual es el
significado real del término?, ges un cambio paradigmatico?, Juna
revolucion?, ¢una renovacion?, ¢una ruptura?, ¢una ideologia?, ¢una
crisis de la modernidad?, ¢una salida de la modernidad?, ¢un periodo de
transicion?, ¢cacabdé con los dogmas del progreso y del desarrollo?, ¢el
posmoderno es mas moderno que el moderno?, ¢es antimoderno o
premoderno?, ¢es conservador?, cgexiste la posmodernidad?, gtiene

legitimidad?, ¢donde y como se sittia en la historia?” (Lampert, 2008).

Aunque generar estas preguntas no supone obtener respuestas, al menos
deja claro que el término “postmodernidad” no designa una corriente
Unica y claramente delimitada, sino un conjunto heterogéneo de ideas y
formas de pensamiento que surgieron en respuesta a los postulados de
la modernidad en unas condiciones historicas especificas. Entre estas
condiciones destacan especialmente el impacto devastador de las dos
guerras mundiales y sus consecuencias, la desilusion generalizada con
las promesas tanto del marxismo como del liberalismo econémico y, en

lo que mas atane al tema presente, el vertiginoso avance de la tecnologia.

Los diversos y heterogéneos pensadores del periodo postmoderno
confrontan los postulados de la modernidad de formas variadas y a
menudo contradictorias. Pero, pese a ello, es posible encontrar, en esa

amplia generacion, algunos hilos conductores comunes. En general, se
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cuestiona la busqueda de autenticidad, viéndola como una ilusion
ingenua, y se argumenta que la identidad y el significado son

construcciones sociales, fragmentadas y en constante cambio.

El posmodernismo desafia las nociones de verdades universales y
uniformes, promoviendo en su lugar perspectivas parciales, fluidas y
diversas. Asi, las verdades se tornan subjetivas y contextuales (Lyotard,
1987). De esta manera, su escepticismo extremo hacia la tradicion, la
religion y la certeza ilustrada, se transforma en una desconfianza
profunda hacia cualquier metarrelato o explicacion totalizadora del
mundo, abrazando en cambio la diversidad, la pluralidad y la
fragmentacion como caracteristicas inherentes a la realidad. (Butler,

2002).

Este nuevo tipo de escepticismo radical, que cuestiona la capacidad para
alcanzar conocimientos objetivos, ha permeado desde los circulos
académicos hasta la cultura popular, desafiando deliberadamente el
pensamiento social, cultural y politico en multiples formas (Pluckrose &
Lindsay, 2023). A estas formas de permeacion se refiere también Daniel

Innerarity:

“Si las totalidades ofrecidas por la modernidad han resultado
equivocadas, ahora ya no se ofrece una nueva sintesis, sino que se
decreta el sincretismo de la razén, la fragmentacion del mundo de la vida,
la desconexion entre los diversos saberes y dominios cientificos, la
imposibilidad de justificar la accion y establecer la legitimidad politica”

(Innerarity, 1987).

Y son precisamente estas formas en las que se plasma el escepticismo, la
fragmentacion y el abandono de los metarrelatos, las que parecen
subyacer en el trasfondo académico, econémico, politico y social en el que
se han desarrollado los conceptos y protocolos de la indicacion de PTG
para mutacion BRCA. Estos conceptos y protocolos son claramente frutos
de su tiempo. Y por ello resulta esencial comprender como es ese tiempo,
porque soOlo desde sus propios valores y fundamentos (por fluidos y

fragmentados que sean) se puede elaborar una propuesta bioética que
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sea comprensible y asumible por parte tanto de la academia como de la

poblacion portadora.

No es objeto de esta tesis realizar un analisis pormenorizado del
postmodernismo como movimiento filoséfico para trabajar desde los
postulados de sus diferentes autores. La pretension es utilizar el difuso
marco temporal de la postmodernidad para explorar conceptos o
propuestas que puedan ayudar a comprender el origen de los
planteamientos sociopolitico-economicos que han conducido a las
actuales recomendaciones de seleccion embrionaria. Esta tarea de
exploracion se enuncia con binomios autor-conceptos, a partir de los
cuales se establece una revision de sus propuestas a través de la

seleccion de alguna sus obras.
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CAPITULO 8: MICHAEL FOUCAULT

Esta mirada a la postmodernidad comienza por un autor imposible de
encuadrar en un movimiento concreto. Michael Foucault no quiso que se le
identificara como filésofo ni como historiador, como estructuralista,
postmoderno o marxista. Hacia el final de su vida dijo de si mismo: “No soy
escritor, no soy filosofo, tampoco una gran figura de la vida intelectual: soy
un profesor” (Arroyo, 2024). Pese a esa forma de definirse, Foucault es el
pensador mas referenciado en las ciencias sociales y las humanidades del

siglo XX.

Su obra, tal como se busca en esta tesis, ofrece magnificas herramientas
para analizar lo que subyace en la sociedad respecto a la indicacion y
aceptacion del diagnostico genético preimplantacional en portadoras de
mutaciones BRCA. A través de conceptos como biopoder, normalizacion,
histerizacion y la relacion entre poder y saber, se puede comprender como
el conocimiento médico-cientifico-tecnolégico y las estructuras de poder
determinan qué practicas son consideradas aceptables, necesarias e
incluso inevitables, influyendo en las decisiones individuales y colectivas

sin que estos procesos sean explicitamente cuestionados.

Antes de entrar en detalle a esos conceptos hay dos propuestas de Foucault,
ambas enunciadas al final de su vida, que sirven especialmente de guia
para este analisis final. La primera de ellas es «episteme». En la Introduccion
de la tesis se planteaba la pregunta: {Qué subyace a la sociedad para que
se recomiende y se acepte el PGT para descartar embriones con mutacion
BRCA? La episteme es eso que subyace y lo que se va a tratar de identificar

en estos capitulos finales.

Michel Foucault conceptualizé la episteme como el conjunto de condiciones
historicas que permiten el surgimiento de ciertos discursos y formas de
conocimiento en un periodo especifico. La episteme de una época representa
las reglas fundamentales que estructuran el saber, determinan qué puede

ser conocido y establecen lo que se acepta como verdad en ese momento.
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Este término, introducido en Las palabras y las cosas (Foucault, 1982), no
describe simplemente una coleccion de ideas o teorias. Alude a una
organizacion mas profunda que define como se configura el conocimiento y
delimita lo que es posible pensar en un tiempo histérico particular.
Mediante el analisis de las epistemes, Foucault demuestra que el
conocimiento humano esta profundamente condicionado por la historia y
que las formas de pensar y comprender el mundo cambian drasticamente

de una era a otra (Carrera, 2024).

La aceptacion generalizada del PGT para BRCA refleja la episteme
contemporanea, caracterizada por la confianza en el poder de la ciencia y la
tecnologia para controlar lo incierto. Esta episteme configura las decisiones
individuales al establecer un régimen de verdad en el que el riesgo genético
debe ser gestionado, imponiendo la seleccion embrionaria como una norma

reproductiva aceptada y moralmente correcta.

La segunda propuesta es el de una ética definida como arte de la existencia
o autocuidado, que permite a los individuos ejercer la libertad, siempre en
interaccion con el poder de otros, pero desde una posicion personal. La ética
asi comprendida abre la posibilidad de ejercer control a través del

autogobierno, como una manifestacion de libertad:

“Contra las artes de gobierno que se apropian de la vida del individuo bajo
el pretexto de aliviar su cuidado de si y que pretender determinar su modo
de vivir (la biopolitica, el biopoder) va a surgir histéricamente la distincion
entre Estado y sociedad, la institucionalizacion del estado de derecho y una

actitud critica de no sometimiento (Foucault & Garavito, 1991).

Es crucial reconocer que, aunque un individuo pueda estar condicionado,
sigue siendo capaz de realizar acciones libres. En el nucleo de esta vision
ética se encuentra una decision personal. El acto de libertad inicia el
proceso de autocuidado, establece una relacion con la verdad, cultiva las
artes de la existencia y promueve un entrenamiento ascético en la practica

de la libertad.
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Para Foucault, la estética de la existencia es ‘el arte reflexivo de una
libertad experimentada en los términos de un juego de poder” (Foucault,
1986). Asi, la ética se presenta como un acto de resistencia activa, mediante
el cual cada individuo asume la responsabilidad de su propio cuidado, sin
depender de la tutela ajena. Este enfoque propone una libertad que se
construye desde una forma diferente de ser, una subjetividad renovada que
impulsa a las personas a gestionar su propia existencia, transformandose

y tomando decisiones que reflejen esa autonomia en su forma de actuar.

El autocuidado constituye, para Foucault, un ejercicio critico frente a las
artes de gobierno que buscan apropiarse de la vida del individuo bajo el
pretexto de aliviar su carga o garantizar su bienestar. En el caso del PGT
para BRCA, este pretexto toma la forma de discursos biomédicos y
biopoliticos que presentan esta practica como una solucion casi
incuestionable para eliminar riesgos genéticos. Sin embargo, esta narrativa
despoja a las portadoras de una relacion autéonoma con su propio cuerpo,
su genética y sus decisiones reproductivas. Es aqui donde la ética, como
autoconciencia 'y autocuidado, puede ofrecer una respuesta
transformadora: un acto de no sometimiento frente a las estructuras que

intentan definir sus modos de vida y decisiones.

La autoconciencia de las mujeres portadoras de BRCA es lo que tiene el
potencial de cambiar la deriva actual del diagnostico preimplantacional que
se les impone. Al asumir una posicion ética que reconozca tanto su libertad
como su capacidad de resistir las imposiciones externas, estas mujeres
pueden desafiar la logica que reduce sus opciones reproductivas a una
cuestion de eliminacion de riesgos genéticos. Este acto de autogobierno no
implica rechazar por completo el PGT, sino cuestionar su generalizacion
acritica y abrir espacio para decisiones informadas, autéonomas y

contextualizadas.

En este marco, el autocuidado se convierte en una practica ética
fundamental. Implica una relacién critica con la verdad biomédica, un
ejercicio reflexivo sobre las propias decisiones y un entrenamiento

constante en la practica de la libertad. Esta ética de la existencia permite a
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las mujeres gestionar su propia subjetividad, y transforma las dinamicas
de poder que intentan definir su experiencia como portadoras de

mutaciones BRCA.

Tras este primer acercamiento a Foucault con estas propuestas que en si
mismas casi comienzan y cierran la tesis, se analizaran alguno de los
conceptos mas destacados de su obra, y que, en gran medida y como se

expondra, ayudan a comprender el trasfondo social que se busca.

8.1.- Biopoder

Michel Foucault introdujo el concepto de "biopoder” en el primer tomo de
su obra Historia de la sexualidad (Foucault, 1976). En el capitulo titulado
“Derecho de muerte o poder sobre la vida”, plantea una reflexiéon profunda
sobre como ha cambiado el modo en que los Estados ejercen su autoridad.
Foucault observa que, en las sociedades premodernas, el poder se ejercia
principalmente a través del soberano, cuyo derecho fundamental residia en
la capacidad de decidir sobre la vida y la muerte de los subditos. El poder
del soberano, en este contexto, se manifestaba esencialmente en la
posibilidad de infligir la muerte, ya fuera como castigo o como ejercicio de

control.

Sin embargo, en la actualidad, este enfoque ha experimentado una
transformacion significativa. En lugar de estar centrado en la capacidad de
quitar la vida, ahora el poder se orienta hacia la gestion de la vida misma.
El poder ya no consiste inicamente en amenazar con la muerte, sino en
regular, organizar y controlar la vida de los individuos de manera minuciosa
y sistematica. Este nuevo tipo de poder se manifiesta en diversas formas,

desde politicas estatales hasta practicas disciplinarias, y se focaliza

“en el cuerpo como maquina: su entrenamiento, el incremento de sus
aptitudes, el crecimiento paralelo de su utilidad y su docilidad, su
integracion a sistemas de control eficaces y econémicos” (Michel Foucault,

2014, p.128).
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El biopoder se involucra directamente tanto en los cuerpos individuales
como en la poblacion para administrar y controlar la vida y hacerla mas
funcional y util dentro de un sistema mas amplio. Y esto va a hacerlo a
través de la regulacion de la conducta y la estandarizacion de los cuerpos.
Asi, va a utilizar herramientas como politicas de salud publica, estadisticas
poblacionales, mecanismos de control de natalidad, sistemas educativos,
regulaciones laborales, e incluso la regulacion de la moralidad sexual, para
influir en la vida de las personas, administrando y controlando su salud y

bienestar.

En lugar de imponer limites externos a los individuos, el biopoder actua
desde dentro, modelando los cuerpos y las conductas de las personas,
ajustando sus vidas para que sean compatibles con las exigencias del
sistema social y econémico. Asi, el control ya no es un mero acto de coercion
directa o de castigo visible, sino una forma sutil de administracion que
organiza y distribuye los recursos vitales, gestionando quiénes deben vivir
y como deben hacerlo. Esto hace que, aunque el poder ya no se presente
como una amenaza de muerte directa, su alcance sea mas profundo, pues

moldea activamente la existencia misma de los sujetos.

En la sociedad contemporanea, el biopoder se manifiesta de diversas
maneras. La medicalizacion de la vida cotidiana, la comercializacion de la
salud y la biotecnologia son fenomenos contemporaneos que ejemplifican la
expansion del biopoder en la sociedad actual. La creciente influencia de la
industria farmacéutica y biotecnologica en la determinacion de las politicas
de salud y en la produccion de conocimiento médico también refleja la
manera en que el biopoder opera a través de instituciones y practicas

especificas (Minello, 1999).

En el caso de las mujeres portadoras de mutaciones BRCA, el uso del PGT
se puede considerar una manifestacion de esta logica del biopoder. En estos
casos, la accion médica promueve la regulacion del futuro genético de la
poblacion, interviniendo en la capacidad reproductiva de las personas y
transformando las decisiones sobre la procreacion en una cuestion de

optimizacion genética y de gestion de riesgos.
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La generalizacion del PGT no es, por tanto, la expresion de la suma de
muchas elecciones personales. Es mas la manifestacion de una presion
social que empuja a las mujeres a someterse a técnicas de reproduccion
artificial para optimizar la vida de sus descendientes en funcion de
determinados criterios genéticos. Estos criterios genéticos, a su vez, estan
condicionados por un sistema de biopoder que promueve una vision

normalizadora de la vida y la salud.

8.2.- Normalizacion

Foucault sostiene que el biopoder es un mecanismo mediante el cual el
Estado moderno busca regular y normalizar la vida de los individuos segun

ciertos ideales y normas sociales (Foucault, 1995).

La norma y lo normal se constituyen asi en elementos fundamentales que
distinguen el funcionamiento del biopoder frente al poder clasico. La norma,
en este contexto, se convierte en el criterio central que organiza el biopoder.
Es a través de la norma como se define lo que debe ser considerado normal
o anormal, y a partir de esta distincion, el biopoder regula los cuerpos, las

poblaciones y sus vidas individuales cotidianas.

“El poder del orden se pone en juego en los codigos fundamentales de una
cultura, los que rigen su lenguaje, sus esquemas perceptivos, sus cambios,

sus técnicas, sus valores, la jerarquia de sus practicas (Foucault, 1982, p.5).

Estas normas pueden ser explicitas, como las leyes, o implicitas, como las
expectativas culturales. Lo crucial en la teoria de Foucault es que estas
normas no son fijas ni universales, sino que son producidas histéricamente
en funcion de los intereses y las necesidades de las estructuras de poder.
Ejemplo claro de esto es la definicion de lo que constituye una "vida sana"
0 una "buena moralidad" cambia con el tiempo y responde a los intereses

de los grupos dominantes en la sociedad.

Pero la norma actiia no solo como un estandar externo que el poder impone
sobre los cuerpos, sino también como un dispositivo que estructura la

subjetividad de los individuos desde dentro. Los sujetos internalizan estas
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normas, ajustandose a ellas a través de sus comportamientos, deseos y
aspiraciones, convirtiendo sus cuerpos en materia para la perpetuacion del
poder. El poder ya no necesita recurrir a la violencia explicita o la coaccion
directa. Ahora se despliega de manera sutil mediante la administracion de

lo cotidiano.

Una de las caracteristicas distintivas del biopoder es que opera bajo la
apariencia de promover la autonomia individual. El cuerpo se normaliza y
se disciplina bajo el pretexto de otorgar libertad y autodeterminacion. Sin
embargo, esta autonomia es una construccion del propio poder, una forma
de libertad que esta completamente enmarcada dentro de los limites
impuestos por las normas. Los dispositivos que estructuran esta autonomia
—como la medicina preventiva o los sistemas educativos, entre otros— son,
en realidad, imperceptibles para los individuos, ya que estan
profundamente integrados en las rutinas diarias y en las instituciones que
organizan la vida social. Esta "invisibilidad" de los mecanismos de control
refuerza la sensacion de libertad y autodeterminacion, cuando en realidad
los sujetos estan operando dentro de un sistema de poder que los

condiciona desde su interior (Velasco Canas et al., 2023).

En este sistema, el individuo se convierte en el agente que reproduce el
biopoder. Lejos de ser un objeto pasivo de control, el sujeto es el motor
activo que garantiza la reproduccion del poder. En su busqueda por
alcanzar la autonomia y la libertad —por ejemplo, a través de la mejora de
su salud o el desarrollo de su educacion—, el individuo se inserta en una
légica de calculo y regulacion que ya ha sido previamente definida por el
biopoder. Es decir, la libertad que persigue es una libertad calculada,
regulada y medida de antemano por las normas biopoliticas que organizan
su vida. En este sentido, el propio individuo se convierte en complice
involuntario de su subordinacién, ya que reproduce, mediante sus acciones

autonomas, los mismos dispositivos de poder que lo condicionan.

En el caso del PGT para portadoras de mutaciones BRCA, la normalizacion
actila sobre las decisiones reproductivas, creando una presion hacia la

conformidad con lo que se define como "genéticamente sano" o "deseable".
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En esta logica, un embrion portador de la mutacion BRCA se considera
"anormal" o indeseable, no s6lo desde un punto de vista meédico, sino

también social.

La norma en este caso es la idea de que el cuerpo genéticamente sano es
preferible y que evitar la transmision de mutaciones BRCA es la opcion
correcta. Esto transforma esta decision de seleccionar embriones no
portadores de mutacion en un criterio moral y socialmente aceptado. Las
mujeres internalizan esta norma, ajustando sus comportamientos
reproductivos, deseos y decisiones de acuerdo con las expectativas tanto del
sistema sanitario como de la sociedad. De esta manera, el cuerpo de la
mujer portadora se convierte en "materia" para la perpetuacion del
biopoder, ya que, al optar por el PGT se constituyen en ejemplo y en presion

de lo que significa ser una buena madre o una responsable reproductora.

En el dispositivo normalizador del biopoder, el PGT se va a proponer siempre
desde el discurso de la autonomia y la autodeterminacion reproductiva: las
mujeres portadoras de mutaciones BRCA, a través del acceso a esta
tecnologia, tienen la libertad de evitar la transmision de la mutacion a sus
hijos. Sin embargo, esta autonomia esta previamente construida y
delimitada por normas biomédicas y sociales que indican qué decisiones

reproductivas son aceptables o deseables.

La medicina preventiva, la ética reproductiva y los discursos en torno a la
salud genética van a operar como dispositivos invisibles que estructuran
esta autonomia. Las mujeres sienten que estan tomando decisiones libres,
cuando en realidad estan respondiendo a un conjunto de normas y
expectativas sociales que condicionan sus opciones de manera casi

imperceptible.

De este modo, las decisiones reproductivas no son meramente individuales,
sino que son condicionadas por un sistema de poder que organiza la vida,
desde la biologia hasta la ética. Las mujeres portadoras de mutacion BRCA,
en su intento por ejercer su libertad reproductiva, terminan reproduciendo

un dispositivo de poder que ya ha determinado las reglas de lo que
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constituye una buena decision reproductiva. Esta libertad, que parece
darles control sobre su futuro reproductivo, esta calculada de antemano,
ajustada a normas que las inducen a adoptar tecnologias como el PGT,
transformando su autonomia en una forma de subordinaciéon involuntaria

al poder biomédico.

8.3.- Histerizacion

La histerizacion, tal como la conceptualiza Foucault, representa un ejemplo
paradigmatico de como este poder normalizador se manifiesta en la
sociedad moderna a través de dispositivos discursivos y practicas
institucionales, especialmente en el ambito médico. Este proceso describe
la manera en que los discursos cientificos y médicos de los siglos XIX y XX
construyeron categorias de «anormalidad» que operan como mecanismos
de clasificacion de ciertos comportamientos o estados fisicos y mentales,
principalmente relacionados con el cuerpo femenino. En este contexto, la
histeria fue wuna categoria médica fundamental que permitio la
patologizacion de conductas que se alejaban de las normas hegemonicas de
comportamiento y roles sociales impuestos a las mujeres. A través de la
creacion de la «histeria» como entidad clinica, el poder médico clasifico
ciertos comportamientos emocionales y fisicos de las mujeres como
desviaciones patologicas que requerian correccion, reforzando las

estructuras de control social sobre el cuerpo y la subjetividad femenina.

El concepto de «histerizacion», segun Foucault, no emerge de forma
espontanea ni responde a una simple necesidad cientifica de clasificar una
patologia auténtica. Es mas el resultado de una construccion social y
discursiva que tiene sus raices en el poder médico y su capacidad para
definir los limites de la normalidad y la anormalidad. La histeria se crea
como una herramienta que otorga legitimidad cientifica a la necesidad de
intervenir sobre el cuerpo y la mente femeninos, ajustandolos a las normas
de género y comportamientos socialmente aceptados en una época

caracterizada por un orden patriarcal dominante.
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En cuanto a su alcance, el proceso de histerizacion no consistia
simplemente en etiquetar a las mujeres como "histéricas"; esta etiqueta
operaba como una puerta de entrada para justificar intervenciones
continuas y persistentes sobre sus cuerpos y comportamientos. Los
diagnosticos de histeria generaban la necesidad de intervenciones que no
solo se limitaban al campo de la medicina, sino que se expandian a otras
instituciones sociales como la familia, el sistema educativo y los dispositivos
juridicos. Estos espacios actuaban como mecanismos de correccion que
intentaban alinear el comportamiento de las mujeres diagnosticadas con

histeria a los estandares normativos de la época (Martin Clavijo et al., 2018).

La histerizacion ilustra también cémo el poder normalizador opera en
multiples niveles. La histeria fue una estrategia de medicalizacion de la
sexualidad femenina que convirtio al cuerpo de la mujer en un objeto de
conocimiento y, por ende, de control. La medicina de la época ademas de
diagnosticar y tratar lo que consideraba desvios patologicos, ejercia un
poder disciplinario que actuaba en beneficio de la sociedad patriarcal. Al
catalogar ciertos comportamientos femeninos como "histeria", el discurso
médico consolidaba un dispositivo de poder que permitia intervenir sobre
los cuerpos de las mujeres bajo la justificacion de su correccion. La histeria,
por tanto, no puede ser entendida como una enfermedad genuina, sino
como una construccion médica que facilitaba la intervencion sistematica en
la vida de las mujeres, con la finalidad de corregirlas para adecuarlas a las

normas de género dominantes.

Este proceso de histerizacion también promovia la perpetuacion de un
régimen social de normalizacion que trascendia el campo médico para
infiltrarse en otras areas de la vida social. Las mujeres estaban sujetas a
una constante vigilancia y regulacion en sus interacciones cotidianas. La
histerizacion legitimaba la intervencion de figuras de autoridad, como el
medico, el psiquiatra y el esposo, en la vida privada de las mujeres. De este
modo, el cuerpo femenino se transformaba en un territorio regulado no sélo

por el saber médico, sino por todo un entramado de normas sociales que
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establecian un régimen de control sobre su sexualidad, su rol en la familia,

su comportamiento publico y su salud mental (Murillo, 2020).

“La histerizacion de las mujeres que exigié una medicalizacion minuciosa
de su cuerpo y su sexo se llevé a cabo en nombre de la responsabilidad que
les cabria respecto de la salud de sus hijos, de la solidez de la institucion
familiar y de la salvacion de la sociedad. En cuanto al control de los
nacimientos (...) la intervencion era de naturaleza, pero debia apoyarse en
la exigencia de disciplinas y adiestramientos individuales” (Foucault, 1995,

p.136).

Foucault senala que este proceso de histerizacion exige una minuciosa
medicalizacion del cuerpo y del sexo femenino, llevada a cabo en nombre de
la responsabilidad de las mujeres respecto a la salud de sus hijos, la solidez
de la institucion familiar y, en ultima instancia, la salvacion de la sociedad.
Este enfoque refleja como la biopolitica se inserta en la vida cotidiana,
estableciendo un régimen de control que va mas alla de la simple regulacion
meédica, afectando profundamente las esferas social y moral de la vida de
las mujeres. La intervencion meédica y social en este contexto tiene un
caracter regularizador, pero también se apoya en la exigencia de disciplinas

y adiestramientos individuales.

Este proceso de histerizacion, tal como lo define Foucault, se da, en gran
medida en el control que se ejerce sobre las mujeres portadoras de BRCA
cuando enfrentan sus decisiones reproductivas. La histerizacion implica la
patologizacion de ciertos comportamientos femeninos y la subsecuente
necesidad de intervencion y control por parte del sistema sanitario. Este
mismo patron se observa en el que las portadoras de mutaciones BRCA que
se ven sujetas a una vigilancia de su salud personal y también de las
decisiones sobre la transmision genética a sus futuros hijos. Asi como la
histerizacion justificaba la intervencion continua sobre el cuerpo femenino
bajo la justificacion de corregir desviaciones de la norma, el PGT se presenta
como una herramienta de correccion que transforma las decisiones
reproductivas en una responsabilidad moral. Las mujeres portadoras de

mutaciones BRCA se ven forzadas a internalizar las expectativas
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biomédicas y sociales que promueven la idea de que la evitacion de la

mutacion en la descendencia es la opcion correcta y responsable.

Al igual que las mujeres diagnosticadas con histeria eran vistas como
"anormales" y necesitadas de correccion, las portadoras de mutaciones
BRCA que no optan por el PGT pueden verse como irresponsables o
negligentes. Esta presion moral y social refuerza la logica de normalizacion
que impone el biopoder, haciendo que las mujeres adopten practicas de
correccion —ya sea mediante tratamientos médicos o decisiones
reproductivas— que se alineen con los valores dominantes de salud y

normalidad.

Este proceso tiene implicaciones profundas para la construccion de la
subjetividad femenina. En la histerizacion, el cuerpo de la mujer se
medicalizaba en nombre de su supuesta inestabilidad emocional y sexual,
mientras que en el caso de la mujer portadora de BRCA su cuerpo se
medicaliza desde la logica de evitar una transmision genética indeseable.
En ambos casos, el cuerpo femenino se transforma en un campo de batalla
biopolitico en el que las decisiones sobre la reproduccion y el
comportamiento son profundamente normativizadas. Las mujeres, al
internalizar estas expectativas, ajustan sus comportamientos y decisiones
a lo que la medicina y la sociedad dictan como correcto, lo que refuerza la

logica de control del biopoder.

8.4.- Saber y poder

La relacion entre saber y poder ha sido un tema central en el pensamiento
de Michel Foucault y resulta clave para comprender como se construye el
conocimiento y como este se entrelaza con estructuras de control social y

politico como las anteriormente expuestas.

“Occidente esta dominado por el gran mito de que la verdad nunca pertenece
al poder politico, de que el poder politico es ciego. [...] [Pensamos que] si se
posee el saber es preciso renunciar al poder; alli donde estan el saber y la
ciencia en su pura verdad jamas puede haber poder politico. Detras de todo

saber o conocimiento lo que esta en juego es una lucha de poder. El poder
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politico no esta ausente del saber, por el contrario, esta tramado con éste”.

(Foucault, 2001, p.52).

La desmitificacion de la separacion entre saber y poder, como plantea
Foucault, constituye una critica fundamental a la nocion de que el
conocimiento, especialmente el cientifico, es independiente del poder
politico. Segun Foucault, esta concepcion, heredada desde Platon, sostiene
que el saber es un campo autéonomo y puro, libre de influencias externas,
mientras que el poder politico se asume ciego o ajeno al conocimiento. Sin
embargo, Foucault argumenta que el saber y el poder estan profundamente
entrelazados: todo discurso de verdad y conocimiento esta inevitablemente

vinculado a una estructura de poder que lo sustenta y legitima.

De esta manera la ciencia, lejos de ser un ambito neutral, es un espacio
profundamente imbricado en relaciones de poder, en el que la producciéon
del conocimiento esta condicionada por intereses politicos y economicos. La
idea de una neutralidad cientifica constituye, segun Foucault, una
estrategia de ocultacion, que disfraza los intereses que determinan qué
investigaciones se financian, qué paradigmas se promueven y qué
resultados se consideran validos. Al etiquetar cualquier cuestionamiento a
la ciencia como "anticientifico", se excluyen resistencias que podrian
desafiar estas dinamicas de poder, descalificandolas como inapropiadas o
irracionales. De este modo, el discurso de neutralidad cientifica desactiva
criticas potenciales que podrian subvertir el statu quo, reforzando el

dominio de aquellos que controlan el saber.

Foucault también profundiza en como la construccion del saber cientifico
esta profundamente entrelazada con la configuracion de jerarquias y
estructuras de poder en la sociedad. En el analisis de su obra que realizan

Bernal y Martin se expresa con claridad:

“El poder controla el saber ejerciendo distintos procedimientos de control
del saber, por ejemplo, silenciando aquellos discursos que no se encuentran
dentro de los criterios definidos por este poder. Y es que el poder no puede
dejar de incluir distintas estrategias de control e imposicion que estan

determinando qué se puede mirar, sobre qué es posible hablar o de qué
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forma hay que pensar. Por eso el saber no esta, no se permite que esté, al
alcance de todos, sino sélo al alcance de unos pocos elegidos. El discurso
de la Verdad pertenece a aquéllos que poseen el poder” (Bernal & Martin,

2001).

A través de la legitimacion de ciertos conocimientos y la exclusion de otros,
la ciencia contribuye a la creacion de privilegios y desigualdades. Los grupos
que controlan los medios de produccion del saber —universidades,
instituciones de investigacion, y empresas biotecnolégicas—monopolizan el
acceso al conocimiento y definen las agendas de investigacion, promoviendo
aquellos paradigmas que refuerzan sus propios intereses. Este proceso de
jerarquizacion epistemologica establece un sistema donde ciertos sujetos,
clases o grupos sociales tienen el poder de definir la "verdad", mientras que
otros son subordinados o marginalizados como "no expertos" o "ignorantes".
Asi, el saber cientifico, lejos de ser una herramienta de emancipacion
universal, se convierte en un mecanismo que refuerza las jerarquias
sociales y reproduce desigualdades estructurales, consolidando los

privilegios de las élites académicas, politicas y economicas.

La tecnologia del Diagnoéstico Genético Preimplantacional (PGT) para
portadoras de mutaciones BRCA -al igual que casi todos los aspectos de las
ciencias biomédicas- a menudo se presenta como una herramienta neutral,
una mera extension técnica de la medicina que ofrece opciones
reproductivas objetivas a las mujeres. Sin embargo, esta aparente
neutralidad oculta el hecho de que la ciencia esta profundamente
entrelazada con decisiones politicas y economicas que determinan no solo
qué aspectos se investigan, sino también como y para quién. En el caso del
PGT, la eleccion de intervenir en la genética humana esta cargada de
implicaciones éticas y sociales, que no pueden disociarse de las estructuras

de poder que legitiman y promueven su uso.

Tratar al PGT unicamente como un avance técnico o una opcion médica
despolitiza un proceso que en realidad esta inserto en las dinamicas de
biopoder. Este tipo de despolitizacion oculta las fuerzas economicas y

politicas que promueven los discursos sobre el "riesgo genético" y refuerza
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la idea de que la salud reproductiva es un tema individual y técnico,
desvinculado de su contexto social. Al hacerlo, se descalifica cualquier
resistencia a la generalizacion del PGT como anticientifica o inapropiada,
cuando en realidad este cuestionamiento es un intento por visibilizar las

implicaciones mas amplias de la normalizacion genética.

8.5.- Conclusiones

La obra de Michel Foucault ofrece herramientas conceptuales
fundamentales para una reflexion ética profunda en torno al uso del
Diagnostico Genético Preimplantacional (PGT) en mujeres portadoras de
mutaciones BRCA. Su nocion de episteme permite comprender las
condiciones historicas que determinan qué conocimientos y practicas se
consideran validos en una época determinada. En el contexto actual, la
episteme dominante valora la intervencion tecnologica y la gestion del
riesgo, influyendo en la aceptacion del PGT como una practica médica
estandar. Sus analisis sobre biopolitica, normalizacion y la relacion entre
saber y poder permiten cuestionar como las estructuras sociales y
discursivas influyen en las decisiones reproductivas, desafiando la

percepcion de autonomia individual en estos contextos.

El concepto de biopoder de Foucault es particularmente relevante, ya que
describe como el poder moderno se centra en regular la vida y los cuerpos
de las poblaciones. A través de instituciones médicas y discursos cientificos,
se establecen normas que definen lo que es saludable o patologico,
orientando las decisiones reproductivas hacia la seleccion genética y la
prevencion de enfermedades hereditarias. En el caso del PGT para
mutaciones BRCA, esta forma de biopoder se manifiesta en la promocion de
practicas que buscan controlar y optimizar la salud de las futuras
generaciones, influyendo en las decisiones reproductivas de las mujeres

bajo la premisa de responsabilidad y prevencion.

Ademas, la normalizacion foucaultiana explica como ciertos
comportamientos y decisiones se convierten en estandares sociales. En el

caso del PGT, la presion social y médica puede llevar a que las mujeres
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portadoras de mutaciones BRCA internalicen la idea de que evitar la
transmision de estas mutaciones es una responsabilidad moral, limitando
su autonomia en las decisiones reproductivas. Esta normalizacion no solo
influye en las elecciones individuales, sino que también refuerza

estructuras de poder que perpetian ciertas normas y valores en la sociedad.

La relacion entre saber y poder, otro eje central en la obra de Foucault,
muestra como el conocimiento médico no es neutral, sino que esta
imbricado en estructuras de poder que determinan qué practicas son
promovidas o desalentadas. Esto es evidente en la manera en que el PGT es
presentado como una opcion casi obligatoria, moldeando las elecciones
individuales bajo la influencia de discursos cientificos y normativos. La
medicalizacion de la reproduccion y la promocion de tecnologias como el
PGT reflejan como el saber médico puede actuar como un mecanismo de
control social, definiendo lo que es considerado normal o deseable en

términos reproductivos.
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CAPITULO 9: ZIGMUNT BAUMAN

Bauman es uno de los socidélogos mas influyentes del siglo XX y XXI, una
figura sobresaliente y polifacética, cuya labor abarca tanto una
dimension ético-existencial como un enfoque politico e intelectual. A lo
largo de su extensa trayectoria, abordo, ademas de la modernidad y
posmodernidad, temas como la pobreza, la globalizacion, el amor, el
trabajo, la educacion, el consumo o las clases sociales. Se ha
caracterizado por un interés constante en adentrarse en los desafios mas
relevantes de cada época. Bauman se ha involucrado en varios de los
asuntos mas urgentes y controvertidos de su tiempo. Su labor sale de los
circulos académicos, en una clara vocacion de intervencion publica,
buscando ampliar la discusion hacia la esfera social en general. Bauman
alienta el debate publico, fomentando un dialogo critico con la sociedad.
De este modo, su obra trasciende las fronteras del analisis teorico y
académico, ejerciendo una influencia significativa en la conciencia

colectiva.

Mientras que Michel Foucault, a través de conceptos como biopoder
aporta una base clave para entender como la tecnologia biomédica
moderna no son simples herramientas neutrales, sino que funcionan
como dispositivos de control social, politico y econémico, Bauman ofrece
una interpretacion de los dilemas éticos actuales en un contexto donde
los valores morales absolutos han perdido su autoridad. Esto abre paso
a una moralidad mas flexible y ambigua. Mientras Foucault destaca los
mecanismos de control biopolitico que atraviesan las decisiones
reproductivas, Bauman ofrece un analisis ético que permite entender
como estas decisiones estan marcadas por la ambivalencia y la
incertidumbre inherentes a la moralidad posmoderna. De esta manera,
las propuestas de Bauman amplian algunas de las ideas de Foucault

proporcionando un enfoque ético que permite situar el PGT dentro de una
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critica que examina la autonomia, la libertad y las decisiones

reproductivas en la sociedad posmoderna.

Se abordaran aqui tres conceptos fundamentales que responden a tres
de sus obras mas destacadas: «liquidez», nocion esencial propuesta por
primera vez en Modernidad Liquida en 2000; «debacle de lo ético», idea
central de su Etica Postmoderna, publicada en 1993 y «ética de
consecuencias distantes», propuesta reflejada en Modernidad y
Holocausto, escrita en 1989. Estos conceptos pueden ser utiles para
identificar las causas subyacentes y proporcionar un conjunto de nuevas
perspectivas que contribuyan a comprender de manera mas amplia la
practica actual del PGT en mujeres portadoras de la mutacion BRCA.
Ademas, pueden ofrecer un marco ampliado y un enfoque diverso que
enriquezcan la comprension de los factores éticos, médicos y sociales que

influyen en esta practica en el contexto contemporaneo.

9.1.- Liquidez

Resulta imposible referirse a Bauman sin hacer menciéon a su propuesta
mas reconocida y difundida, y a la que mas obras ha dedicado: la liquidez.
Este concepto, desarrollado en su obra Modernidad liquida (Bauman,
2015), describe las caracteristicas de la sociedad contemporanea en
comparacion con las estructuras mas solidas y estables de la modernidad
clasica. En la modernidad liquida, las instituciones, relaciones sociales,
identidades y estructuras economicas se han vuelto fluidas y volatiles.
En lugar de los soélidos pilares sociales de la modernidad industrial, como
el trabajo, la familia o la nacion, en la modernidad liquida las personas
experimentan una mayor incertidumbre y falta de anclaje. Las relaciones
y compromisos son mas temporales, las identidades mas cambiantes, y

las normas mas flexibles y relativas.

Este concepto de liquidez ha tenido un enorme impacto tanto en la
sociologia como en la filosofia contemporanea, ya que ha sido utilizado
para explicar fenomenos clave como la globalizacion, la precariedad

laboral, la crisis de las instituciones tradicionales y los cambios en la
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autonomia individual y las relaciones sociales. La liquidez de la sociedad
actual se ha convertido en una metafora poderosa para entender como
las personas navegan un mundo en constante transformacion, donde lo

que antes era seguro y predecible ahora es efimero y flexible.

“Como resultado, la nuestra es una version privatizada de la modernidad,
en la que el peso de la construccion de pautas y la responsabilidad del
fracaso caen primordialmente sobre los hombros del individuo. La
licuefaccion debe aplicarse ahora a las pautas de dependencia e
interaccion, porque les ha tocado el turno. Esas pautas son maleables
hasta un punto jamas experimentado ni imaginado por las generaciones
anteriores, ya que, como todos los fluidos, no conservan mucho tiempo
su forma. Darles forma es mas facil que mantenerlas en forma. Los
solidos. son moldeados una sola vez. Mantener la forma de los fluidos
requiere muchisima atencion, vigilancia constante y un esfuerzo
perpetuo ... e incluso en ese caso el éxito no es, ni mucho menos,

previsible. " (Bauman, 2015, pp.7-8).

Segun Bauman, los individuos ya no cuentan con puntos de referencia
preestablecidos o estructuras fijas que actien como marcos normativos
estables a los que puedan recurrir para guiar sus decisiones y acciones.
En cambio, ahora se enfrentan a un conjunto diverso y contradictorio de
opciones vitales, las cuales deben abordar de manera individual y sin el
respaldo de estructuras colectivas organizadas o sistemas
institucionales. Este proceso genera un creciente aislamiento en el cual
los sujetos asumen decisiones de forma autonoma, alejados del apoyo de
entidades colectivas. En consecuencia, la sociedad, segin Bauman, se
percibe cada vez mas distante y promueve un comportamiento nomada
en el que los individuos persiguen proyectos de vida propios, sin la

intervencion de otros actores sociales (Bauman, 2015, p.88).

En este contexto, la sociedad contemporanea parece ser mas dinamica y
libre que en épocas anteriores, pero esta aparente libertad conlleva una
paradoja: esta asociada a un nuevo modelo de ejercicio del poder,
caracterizado por su fluidez. El poder ya no se encuentra ligado a

relaciones de supervision o estructuras jerarquicas estaticas entre
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dominadores y dominados (por ejemplo, entre capital y trabajo o entre
dirigentes y seguidores). En lugar de ello, el poder se manifiesta a través
de la movilidad y la velocidad, operando de manera descentralizada,
flexible y no arraigada en territorios especificos. Este poder, que es a la
vez ligero y adaptable, facilita la creciente transitoriedad de las

configuraciones sociales.

En la modernidad liquida -tal como Bauman la describe-, las decisiones
de vida ya no estan ancladas en marcos normativos sélidos. Ahora
responden a una dinamica de cambio constante, en la que los valores y
objetivos son volatiles y transitorios. Esta disolucion de marcos de
referencia también contribuye a que la responsabilidad de decidir recaiga
enteramente sobre la persona, lo que genera una mayor carga de
ansiedad sobre las implicaciones éticas y personales de sus decisiones.
Estas decisiones se basan ahora en preferencias, en lugar de en una guia

ética o comunitaria clara (Rocca, 2008).

Bauman sostiene que los conceptos tradicionales de racionalidad
instrumental y racionalidad de valor, tal como se entendian desde la
modernidad clasica, han perdido su vigencia en el contexto actual
(Bauman, 2015, p.66). En el pasado, las acciones humanas se orientaban
a través de medios claramente definidos que conducian a fines
determinados, estructurados por valores universales o utilitarios. Sin
embargo, en la modernidad liquida, el foco de incertidumbre se ha
desplazado, ya que ahora son los propios fines de las acciones, y no los
medios para alcanzarlos, lo que genera la mayor ambigtiedad y confusion.
Segin Bauman, '"las probabilidades son que casi todas las vidas
humanas transcurriran atormentadas ante la tarea de elegir los fines, en
vez de estar preocupadas por encontrar los medios para conseguir fines

que no requieren reflexion" (Bauman, 2015, p.67).

Esta observacion refleja un cambio fundamental en la estructura de la
vida contemporanea. El niumero de posibles objetivos que los individuos
pueden perseguir se ha multiplicado exponencialmente con el avance de

la modernizacion. Esto genera una sobreabundancia de opciones que
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abruma al sujeto, quien se enfrenta a la paradoja de tener demasiadas
alternativas y, al mismo tiempo, carecer de un marco normativo soélido
para orientar sus decisiones. Bauman senala que, en la modernidad
industrial, la vida estaba estructurada en torno a la produccion, un
ambito normativamente regulado, donde los objetivos y las acciones se
alineaban con un conjunto de reglas y roles definidos. Sin embargo, en
la modernidad liquida, ha habido un desplazamiento hacia una vida
centrada en el consumo, la cual carece de un marco normativo
estructurado. El consumo, para Bauman, esta impulsado por la
"seduccion, por la aparicion de deseos cada vez mayores y por los volatiles
anhelos, y no por reglas normativas" (Bauman 2015, p.82), lo que
significa que las decisiones de vida se basan en deseos transitorios, que
cambian constantemente y que no ofrecen un sentido estable de

direccion.

En este sentido, Bauman compara la vida en la modernidad liquida con
la experiencia de estar en un centro comercial. En este escenario, los
individuos ya no son actores guiados por valores o normas rigidas, sino
consumidores individualizados libres para 'ir de compras en al
supermercado de identidades” (Bauman 2015, p.90). Esto implica que las
personas, en lugar de definir sus vidas en funcion de un proyecto estable,
ahora navegan entre una serie de identidades disponibles, seleccionando
y descartando aspectos de si mismos en funcion de sus preferencias
inmediatas y los recursos de los que disponen. Sin embargo, esta libertad
es ilusoria, ya que esta condicionada por los recursos economicos y
sociales que cada individuo posee. De este modo, aunque el sujeto parece
tener una libertad ilimitada para elegir su identidad y sus objetivos, esa
libertad esta, en ultima instancia, limitada por las capacidades
materiales que posee para acceder a ciertas posibilidades y estilos de

vida.

La propuesta de diagnostico genético preimplantacional como alternativa
reproductiva para mujeres portadoras de mutaciones BRCA ilustra, de

manera elocuente, las tensiones que atraviesan la modernidad liquida
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descrita por Bauman. En este contexto, la disolucion de marcos
normativos estables y el debilitamiento de estructuras colectivas de
orientacion trasladan a la mujer portadora la carga de decisiones
complejas, en las que lo técnico, lo biografico y lo moral se entrelazan sin

guias claras ni consensos éticos consolidados.

Lejos de ser una decision puramente médica, la eleccion de recurrir al
PGT plantea a la mujer un dilema personal profundo, en un contexto
donde existen multiples caminos posibles: continuar con un embarazo
espontaneo, optar por técnicas de reproduccion asistida sin seleccion
genética, o aplicar el PGT. Ante esta variedad de opciones y en ausencia
de directrices claras por parte de las instituciones, la responsabilidad de
decidir recae casi por completo sobre la mujer. Ella debe anticiparse al
riesgo genético y asumir su gestion de manera individual. De este modo,
lo que antes podia entenderse como un asunto colectivo o social —el
manejo del riesgo— se transforma en una carga moral y practica que debe

afrontar en soledad.

La disponibilidad del PGT, aunque presentada bajo la logica de la libertad
reproductiva, no se limita a ampliar el abanico de decisiones posibles,
sino que introduce nuevas formas de normatividad implicita. En una
sociedad donde el poder ya no se impone desde jerarquias rigidas o
mediante reglas estrictas, las decisiones técnicas —como el uso del PGT—
funcionan como formas mas sutiles de control o regulacion. La
posibilidad de seleccionar embriones libres de mutaciones BRCA
comienza asi a delinear una moralidad biomédica emergente, en la cual
no hacer uso de esta tecnologia puede interpretarse como una falta de

prevision o responsabilidad.

Tal como advierte Bauman, la incertidumbre en la modernidad liquida se
desplaza desde los medios hacia los fines de la accion. En este nuevo
régimen de racionalidad, las decisiones ya no se orientan por valores
universales o reglas compartidas, sino por preferencias individuales
volatiles, influenciadas por discursos contemporaneos sobre el riesgo, la

prevencion y el autocuidado. La eleccion de recurrir al PGT se convierte,
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entonces, en una decision marcada por la ambigiiedad, donde la aparente
libertad de elegir viene acompanada de incertidumbre, ansiedad y una

carga decisional que debe asumirse en soledad.

Asimismo, esta libertad se encuentra condicionada por los recursos
materiales y simbodlicos de cada individuo. La metafora del centro
comercial propuesta por Bauman resulta elocuente: las mujeres,
situadas como consumidoras de tecnologias reproductivas, eligen su
camino dentro de un mercado biomédico donde las posibilidades no se
distribuyen equitativamente, pues la capacidad de ejercer esa libertad

esta modulada por el capital econoémico, social y cultural de cada mujer.

Asi, la perspectiva de Bauman sobre la modernidad liquida permite
comprender que el PGT, en el caso de las mutaciones BRCA, no puede
ser entendido uUnicamente como una herramienta biomeédica. Su
propuesta generalizada se inscribe en un escenario social caracterizado
por la disolucion de marcos colectivos, la individualizacion de las
decisiones y la distribucion desigual de recursos. En este contexto, el uso
del PGT interpela a las mujeres portadoras a asumir en soledad
decisiones complejas sobre el riesgo genético, en un entorno donde las
opciones existen, pero no siempre son accesibles ni acompanadas. Lejos
de una simple eleccion técnica, se trata de una practica atravesada por
formas sutiles de regulacion que actuan sobre los cuerpos y los proyectos
reproductivos, en una sociedad que desplaza la gestion del riesgo desde

lo colectivo hacia lo individual.

9.2.- La debacle de lo ético

En Etica Posmoderna (Bauman, 2005), se aborda de manera directa la
crisis de las normas morales tradicionales y la transformacion de la ética
en la era posmoderna. Bauman introduce desde el principio el concepto
de «debacle de lo ético», segun el cual la ética se ve como una restriccion
artificial y suprimible. Este vacio ético es, en gran parte, sustituido por
la estética, que se emancipa y asume el rol de nuevo criterio para

interpretar los fenéomenos morales. En un sentido divergente del concepto
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clasico, el valor se mide ahora en términos de entretenimiento y
satisfaccion estética, mas orientado a las necesidades del consumidor

que a la vocacion ética del creador (Bauman, 2013, p. 140).

En la modernidad, los ideales orientaban los objetivos morales sin
necesidad de alcanzarlos, operando como proyecciones inalcanzables. La
posmodernidad, en cambio, redefine los fines éticos, liberandolos de estas
proyecciones. Aunque la posmodernidad se asocia a la amoralidad,
Bauman sugiere que esta redefinicion puede ser el germen de una nueva
moralidad, caracterizada por el abandono de los absolutos morales y del
absolutismo normativo y un cambio en la forma de abordar los dilemas

éticos (Bauman 2005, p. X).

Con la disolucion de los absolutos morales, emergen decisiones
personales fundamentadas en una evaluacion de la realidad que es
dinamica y contingente. Este fenomeno introduce elecciones éticas
cambiantes y a menudo contradictorias. Ante la inviabilidad practica de
una ética universal y estructurada, Bauman postula una moralidad
posmoderna caracterizada por su ambivalencia, la aceptacion de la
contradiccion, la naturaleza no racional de los fenomenos éticos, la
aporia de la moralidad, el rechazo al universalismo ético, la irracionalidad
de la moralidad desde una perspectiva de orden racional y la
responsabilidad moral entendida como autoconstruccion, esto es, el “yo

moral” (pp. XII-XXV).

Esta moralidad postmoderna surge en paralelo al gran avance del poder
tecnocientifico, dejando el progreso sin los marcos éticos necesarios para
orientarlo hacia un bien reconocido universalmente. El gran avance
cientifico nos enfrenta con la dificultad de evaluar todas sus
consecuencias, debido tanto a su enorme alcance como a su impacto a
largo plazo y en diferentes contextos. La herramienta que tiene el "yo
moral" para valorar estas consecuencias -sostiene Bauman- es la
imaginacion. Y la imaginacion no puede abarcar toda la complejidad de

los avances cientificos (p. 2).
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Volver a una moral universal es inutil, pues sus codigos no estan
disenados para abordar el desarrollo tecnocientifico actual, que involucra
a multiples agentes desconocidos entre si. Esta multiplicidad de agentes
diluye tanto el bien moral como la responsabilidad individual. Asi surge
“un pecado sin pecadores, un delito sin delincuentes, una culpa sin
culpables” (p. 3). Cualquier intento individual de revertir estos efectos

queda tan diluido que resulta insignificante.

Esta insignificancia moral generaliza la idea de que "si yo no lo hago,
alguien lo hara", que neutraliza el papel del yo moral en la cadena de
acciones. Asi, el individuo cumple su rol sin sentir culpa o
responsabilidad (p. 4). Sin embargo, el yo moral, como depositario de
responsabilidad tras la desaparicion de los sistemas éticos universales,
experimenta con frecuencia una profunda insatisfaccion frente a las

consecuencias negativas de sus acciones.

Ante una responsabilidad que se vuelve insoportable, el individuo busca
normas concretas que le liberen de la angustia moral, pero actualmente
los sistemas normativos son diversos Yy contradictorios. Esta
ambivalencia genera incomodidad, pues obedecer una norma implica,
con frecuencia, desobedecer otra, haciendo que incluso el cumplimiento
estricto no evite la responsabilidad personal. Esto lleva a la crisis moral
o« . .
postmoderna: “No confiamos en ninguna autoridad, por lo menos no

plenamente ni por mucho tiempo” (p. 6).

Con la superacion de la racionalidad absoluta, ahora se legitiman los
sentimientos y las afinidades, otorgando mas peso a la emocion que a la
justificacion racional en las decisiones importantes (p. 21). Una frase de
Bauman puede sintetizar lo que implica esta debacle de lo ético y el
surgimiento del yo moral: “Ser moral significa estar abandonado a mi

propia libertad” (p. 56).

La propuesta del diagnostico genético preimplantacional (PGT) para
mujeres portadoras de mutaciones BRCA puede leerse, a la luz de la Etica

posmoderna de Zygmunt Bauman, como parte de una transformacion
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mas amplia en el modo en que se configuran las decisiones éticas en la
contemporaneidad. Lejos de enmarcarse en sistemas morales
estructurados o universales, estas decisiones se inscriben en un
escenario de creciente ambivalencia, donde las normas tradicionales han
perdido fuerza y han sido sustituidas, en parte, por criterios estéticos o

pragmaticos de satisfaccion individual.

El PGT, presentado como una eleccion personal basada en la autonomia
reproductiva y la gestion del riesgo, se ofrece en un contexto donde los
absolutos morales han sido desplazados. En lugar de regirse por una
ética normativa firme —por ejemplo, sobre qué significa “hacer lo
correcto” en relacion con la vida futura de un hijo—, la decision se
formula en términos de bienestar, optimizacion y prevision individual,
acorde con una logica consumista que, como seniala Bauman, estetiza lo
ético. El valor de la eleccion se evaluia, entonces, no por su anclaje en un
deber moral universal, sino por su capacidad de generar tranquilidad,
control o alinearse con estandares sociales implicitos de salud,

prevencion y responsabilidad individualizada.

Desde esta perspectiva, la aceptacion creciente y poco cuestionada del
PGT puede entenderse como una manifestacion de lo que Bauman
denomina “debacle de lo ético”: una situacion en la que la ética,
desprovista de fundamentos normativos solidos, se vuelve contingente,
flexible y ajustada a los deseos del consumidor mas que a un sentido
colectivo de lo correcto o lo justo. La seleccion de embriones libres de
mutaciones BRCA no se presenta como una obligacion impuesta desde
un deber moral explicito, pero se inscribe en un orden simbdlico que
redefine lo aceptable, lo deseable y lo responsable dentro de los margenes

de una moralidad informal, basada en la autorreferencia del “yo moral”.

Este yo moral, lejos de constituirse en dialogo con normas estables o
comunidades éticas compartidas, se autoconstruye de manera
fragmentaria y contextual, evaluando las opciones disponibles en funcion
de sus efectos inmediatos, sus posibilidades técnicas y su compatibilidad

con estilos de vida proyectados. Asi, la decision de utilizar el PGT no
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obedece necesariamente a una logica racional o universalizable, sino que
se asume desde un campo ético marcado por la incertidumbre, la
contradiccion y la contingencia, donde cada sujeto se convierte en el

Unico arbitro de lo que debe o no debe hacerse

El avance de la ciencia, senala Bauman, genera consecuencias que el
individuo no puede prever ni dimensionar completamente, en parte
porque involucra a multiples actores dispersos, desconocidos entre si, y
porque sus efectos se proyectan a largo plazo y en contextos diversos. En
el caso del PGT, esta dificultad se expresa en la imposibilidad de anticipar
todas las consecuencias sociales, simbdlicas y culturales que conlleva
seleccionar embriones en funcion de criterios de riesgo genético. La mujer
que recurre a esta técnica se ve obligada a decidir desde su propio
horizonte ético, movilizando, como seniala Bauman, su imaginacion como
principal herramienta de evaluacion. Sin embargo, esta imaginacion,
limitada por la complejidad del fenomeno, no alcanza a abarcar la
totalidad de sus efectos, lo que refuerza la sensacion de desorientacion y

fragmentacion ética.

La moralidad posmoderna, lejos de ofrecer coordenadas claras, situa al
individuo frente a una responsabilidad que se vuelve excesiva. La mujer
que decide sobre la implementacion del PGT no encuentra en las
instituciones una guia univoca, sino un conjunto contradictorio de
discursos biomeédicos, juridicos, sociales y culturales que, en lugar de
orientar, multiplican la ambivalencia. Esta situacion genera lo que
Bauman identifica como una “culpa sin culpables”: cualquier eleccion
parece quedar atrapada en una red de consecuencias difusas que nadie

controla del todo y cuya carga recae, sin embargo, sobre quien decide.

En este marco, resulta comprensible que las decisiones vinculadas al uso
del PGT se asuman muchas veces con resignacion o como parte de una
logica funcionalista: “si no lo hago yo, alguien mas lo hara”. Esta frase,
que Bauman destaca como sintesis de la neutralizacion moral en
contextos tecnificados, expresa con precision el tipo de razonamiento que

puede subyacer a la aceptacion acritica y progresiva de este tipo de
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tecnologias. El yo moral, enfrentado a decisiones de alta complejidad sin
respaldo normativo claro, cumple su papel técnico sin experimentar
necesariamente responsabilidad ética directa. No obstante, esta aparente
neutralidad no impide que emerja una insatisfaccion difusa ante los
efectos de tales elecciones, especialmente cuando estas se vinculan a la

vida, la salud o la reproduccion.

Frente a esta carga, el sujeto contemporaneo busca a menudo normativas
claras que lo liberen de la incertidumbre moral, pero las encuentra
fragmentadas, parciales y, en muchos casos, contradictorias. En el
campo biomédico, esta situacion es particularmente aguda: las guias
clinicas, los marcos juridicos y los discursos culturales no ofrecen
respuestas univocas sobre si el PGT para mutaciones BRCA debe
promoverse, limitarse o ser objeto de deliberacion publica. Asi, aun
cuando se actue conforme a alguna norma, persiste la responsabilidad

individual, y con ella, la angustia moral.

En este escenario, la decision de recurrir al PGT deja de ser un acto
guiado por una racionalidad solida y compartida. Se convierte, mas bien,
en una expresion de lo que Bauman sintetiza en su definicion del yo
moral posmoderno: un sujeto abandonado a su propia libertad, obligado
a decidir sin certezas, sin garantias y sin una comunidad ética que
respalde sus elecciones. La eleccion biotecnologica se presenta como
libre, pero se inscribe en un marco de alta vulnerabilidad, donde la
libertad se vuelve una carga solitaria mas que una posibilidad

emancipadora.

9.3.- Etica de consecuencias distantes

Esta aproximacion al pensamiento de Bauman finaliza con la obra mas
antigua de las expuestas: Modernidad y Holocausto, escrita en 1989. En
el capitulo “Hacia una teoria sociolégica de la Moral”, Bauman sostiene
que lo que la humanidad civilizada requiere después de Auschwitz es una
ética renovada, una ética que contemple las consecuencias a largo plazo,

capaz de abarcar el amplio y prolongado impacto espacial y temporal de
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nuestras acciones. Se necesita una ética que trascienda los obstaculos
sociales construidos para mediar nuestras acciones y que contrarreste la
reduccion funcional de la individualidad humana (Bauman, 2022,

p.224).

Bauman aborda la necesidad de una transformacion ética radical en
respuesta a las devastadoras implicaciones de eventos como el
Holocausto. En su planteamiento, el Holocausto no solo representa una
catastrofe historica y humana sino también una crisis de los valores y de
las estructuras éticas sobre las cuales se ha construido la sociedad
supuestamente civilizada. La ética convencional, que hasta entonces se
basaba en la inmediatez de las relaciones interpersonales y en la
proximidad de las consecuencias de las acciones, demostro ser
insuficiente ante el alcance destructivo de los sistemas burocraticos y
tecnologicos de la modernidad. Bauman argumenta, por tanto, que el
contexto post-Holocausto exige lo que él denomina una "ética de

consecuencias distantes."

En esta perspectiva, Bauman destaca como, en la modernidad, las
acciones humanas adquirieron un alcance espacial y temporal sin
precedentes, donde las decisiones y practicas individuales y colectivas
generaron efectos que se extendian mucho mas alla del ambito
inmediato. Con el desarrollo de tecnologias avanzadas y sistemas de
control burocratico, los efectos de las decisiones individuales y politicas
comenzaron a impactar a comunidades e individuos a gran distancia,
tanto en términos geograficos como temporales. En este marco, Bauman
sostiene que cualquier propuesta ética que busque ser efectiva en este
nuevo escenario debe ser conmensurable con ese amplio alcance espacial

y temporal (Bauman, 2022, p.226).

Esto implica que la ética tradicional, centrada en el aqui y el ahora, debe
dar paso a una ética que incorpore la consideracion de las consecuencias
futuras y distantes de nuestras acciones. Uno de los aspectos criticos de
la ética de consecuencias distantes es la necesidad de superar los

obstaculos que las estructuras sociales y politicas modernas imponen
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sobre la accion ética. En la modernidad, los sistemas burocraticos y los
marcos legales e institucionales generaron una accion mediada, en la que
los individuos ya no eran directamente responsables de las

consecuencias de sus actos.

A través de la fragmentacion de responsabilidades, cada actor dentro de
un sistema social o institucional solo se hacia cargo de una pequena
parte del proceso, lo que diluia el sentido de responsabilidad ética y
dificultaba la conexion directa entre la accion individual y sus resultados
finales. Bauman argumenta que esta mediacion institucionalizada, que
opera a través de la compartimentalizacion y especializacion de tareas,
deshumaniza al agente y transforma la moralidad en un conjunto de
reglas funcionales, dejando fuera de consideracion los efectos humanos

y éticos a largo plazo (Bauman, 2022, p.220).

Bauman subraya que la modernidad trajo consigo una reduccion
funcional del yo humano, en la cual los individuos dejaron de ser
concebidos como agentes morales autonomos y fueron convertidos en
engranajes dentro de sistemas funcionales, orientados hacia la eficiencia
y el cumplimiento de objetivos institucionales. En este contexto, la
identidad individual y el sentido de responsabilidad se diluyen, y el yo
humano se ve reducido a un rol operativo en una maquinaria social mas
amplia, despojado de su capacidad para actuar éticamente de manera

independiente.

Esta reduccion funcional es un proceso que permite que actos de enorme
crueldad, como los del Holocausto, puedan ser ejecutados sin que los
individuos involucrados se sientan personalmente responsables de sus
acciones, ya que operan bajo la logica de un sistema que los exime de la
responsabilidad individual directa. La propuesta de Bauman de una
"ética de consecuencias distantes" implica un cambio en la forma en que
se entiende y se ejerce la responsabilidad moral en la sociedad
posmoderna. Esta ética debe estar orientada hacia la asuncion de
responsabilidad por los efectos de nuestras acciones a largo plazo y en

contextos alejados de nuestra realidad inmediata. Implica, ademas, una
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superacion de los modelos funcionales y burocraticos que segmentan y

diluyen la responsabilidad (Bauman, 2022, p.224).

Una ética de consecuencias distantes, en términos de Bauman, requiere
que los individuos y las instituciones asuman una vision ampliada de sus
actos, reconociendo que cada decision tiene un impacto que se extiende
en el tiempo y en el espacio, y que deben estar moralmente
comprometidos con los efectos de esas acciones, incluso cuando ocurran

fuera de su alcance inmediato.

La propuesta de PGT para BRCA, en tanto practica biomédica
socialmente promovida y crecientemente normalizada, se puede
comprender, desde esta perspectiva que ofrece Bauman, como parte de
un entramado mas amplio de racionalidad tecnocientifica que desplaza y
fragmenta la responsabilidad ética. En este sentido, el PGT se inscribe en
una logica institucional estructurada en funcion de la eficiencia, en la
que los efectos a largo plazo y en contextos distantes suelen quedar fuera

del campo de reflexion y deliberacion.

Bauman propone una ética de consecuencias distantes como respuesta
a los efectos deshumanizantes de los sistemas modernos, capaces de
generar decisiones con impactos amplios —espacial y temporalmente—
sin que los agentes se sientan responsables de ellos. Este marco permite
comprender como el PGT, al ser ofrecido como una solucion técnica a la
transmision hereditaria de mutaciones genéticas, tiende a reducir la
complejidad ética de la decision a un problema de gestion eficiente del

riesgo.

El sistema médico y tecnologico que promueve el PGT actua, en términos
de Bauman, como una estructura burocratica que diluye la
responsabilidad colectiva. Cada actor —meédico, genetista, paciente,
politica sanitaria— cumple su funcion dentro de un engranaje que se
presenta como neutral y racional, lo que dificulta la conexion directa
entre la decision y sus consecuencias mas amplias: sociales, simbodlicas,

culturales y futuras.
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En este contexto, la aceptacion generalizada del PGT para BRCA puede
leerse como un ejemplo de esa modernidad que ha naturalizado la
delegacion de decisiones éticas profundas a sistemas tecnificados que
operan segun principios de eficiencia, prevencion y control. Las
preguntas por el tipo de sociedad que se configura al seleccionar
embriones en funcion del riesgo genético, por las implicancias simbdlicas
de clasificar ciertas vidas como mas deseables que otras, o por el impacto
futuro de estas practicas sobre la percepcion de la enfermedad y la

diferencia genética, quedan exentas del discurso clinico.

Desde la ética de consecuencias distantes que Bauman plantea, seria
necesario reintroducir esas preguntas en el debate publico y clinico,
asumiendo que las decisiones tomadas hoy —aunque parezcan
individuales y técnicas— tienen efectos acumulativos e irreversibles.
Asumir la responsabilidad por esas consecuencias implica no solo
ampliar el horizonte temporal y espacial de la deliberacion, sino también
cuestionar la loégica institucional que convierte los dilemas éticos en
elecciones de consumo biomeédico, sostenidas por marcos normativos

fragmentados y sistemas que no contemplan los efectos a largo plazo.

Asi, comprender la propuesta del PGT para BRCA desde esta perspectiva
critica implica desafiar la narrativa de neutralidad tecnologica y
demandar una ética ampliada, capaz de restituir la responsabilidad
moral alli donde ha sido desplazada o invisibilizada. No se trata de
oponerse al avance biotecnologico, sino de exigir que este avance esté
acompanado por una deliberacion ética profunda, consciente de que cada
decision técnica configura un futuro colectivo, y que toda intervencion
sobre la vida es también una intervencion sobre el sentido que se da a lo

humano.

9.4.- Conclusiones

El pensamiento de Zygmunt Bauman ofrece herramientas conceptuales
valiosas para comprender criticamente la propuesta del diagnostico

genético preimplantacional en mujeres portadoras de mutaciones BRCA.
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Su enfoque permite trascender una lectura meramente técnica o clinica
de esta practica, situandola en el contexto mas amplio de los procesos

sociales, éticos y culturales que configuran la sociedad contemporanea.

A través del concepto de modernidad liquida, Bauman describe un
escenario en el que las estructuras estables se disuelven, la toma de
decisiones se individualiza y las referencias normativas se fragmentan.
En este contexto, el uso del PGT se convierte en una eleccion solitaria,
asumida bajo condiciones de incertidumbre y ambivalencia, donde la
responsabilidad se transfiere desde el ambito colectivo al sujeto
individual. La mujer portadora debe tomar decisiones complejas, sin
marcos éticos claros ni respaldo institucional consistente, lo que refuerza
su vulnerabilidad frente a una oferta biomédica presentada como libre

pero profundamente condicionada.

La nocion de debacle de lo ético permite identificar como, en la
posmodernidad, las decisiones éticas han perdido su anclaje en
principios universales, siendo sustituidas por criterios estéticos,
emocionales o funcionales. El PGT, en este sentido, no se impone como
una obligacion moral, pero opera dentro de un orden simbolico que
redefine lo deseable y lo responsable. La logica del consumo biomédico,
unida a la presion de los discursos del riesgo y la prevencion, configura
nuevas formas de normatividad difusa que contribuyen a una aceptacion

acritica de esta tecnologia.

Por ultimo, el concepto de ética de consecuencias distantes obliga a
ampliar el horizonte ético desde el cual se analizan practicas como el PGT.
Bauman advierte que los sistemas modernos tienden a fragmentar la
responsabilidad y a disociar la accion individual de sus efectos amplios,
tanto en el tiempo como en el espacio. Aplicado al caso del PGT, esto
implica reconocer que las decisiones tomadas en el presente —bajo
criterios técnicos y racionales— pueden tener consecuencias sociales,
simbolicas y culturales de gran alcance, que escapan a la prevision de
quienes participan en el proceso. Recuperar una ética capaz de asumir

esa complejidad es fundamental para reintroducir en el debate bioético
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la pregunta por el tipo de sociedad que se esta configurando a través de

estas decisiones reproductivas.

En conjunto, la aportacion de Bauman permite cuestionar la idea de
neutralidad y autonomia sobre la que se construye el discurso biomédico
dominante en torno al PGT. Su enfoque ayuda a entender que las
decisiones personales en torno a esta tecnologia estan influenciadas por
dinamicas sociales mas amplias. Esta perspectiva contribuye a repensar
criticamente la relacion entre biotecnologia, ética y poder en la sociedad

contemporanea.
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CAPITULO 10: CHARLES TAYLOR

La eleccion de Charles Taylor responde fundamentalmente a dos motivos.
El primero es que su destacada capacidad para analizar y contextualizar
los fenomenos culturales, sociales y politicos contemporaneos supone un
gran aporte a la hora de establecer un dibujo de la época actual. Taylor
ha abordado una amplia gama de temas relevantes para comprender la

complejidad de la sociedad moderna y su evolucion a lo largo del tiempo.

Otra de las razones radica en su enfoque interdisciplinario y holistico
(Gracia Calandin, 2010). Al examinar las intersecciones entre la
identidad individual y colectiva, asi como la influencia de las narrativas
culturales y los discursos politicos en la formacion de la conciencia social,
Taylor proporciona herramientas conceptuales y metodologicas para

analizar criticamente nuestra realidad social.

En los anos ochenta, se gesto un interesante debate en el ambito filosofico
norteamericano respecto a la relacion entre comunidad e individuo, asi
como la influencia del trasfondo compartido de creencias y valores en el
terreno ético y politico. Este dialogo intelectual se desenvolvié en un
contexto en el que las tesis de Charles Taylor -entre otros destacados
pensadores como Sandel o Walter- emergieron como contrapartes a las
propuestas sostenidas por J. Rawls en su obra Una Teoria de la Justicia.
La critica principal hacia Rawls se centraba en su vision, considerada
excesivamente individualista, y en la marcada separacion que establecia

entre el ambito politico y sus fundamentos morales (Matito, 2012).

Las inquietudes filosoficas de Charles Taylor se despliegan en un vasto
terreno que abarca diversas dimensiones del ser humano y su relacion
con el mundo. En el centro de su reflexion se encuentra la interconexion
entre las dimensiones cualitativas de la idea de bien y la compleja

cuestion de la identidad personal y colectiva. Taylor explora como estas
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dimensiones se entrelazan con la matriz lingliistica y social en la que los

individuos se desenvuelven, dando forma a sus valores y creencias.

En su analisis, Taylor se sumerge en el proceso historico de desarrollo y
transmutacion de las formas de moralidad personal y colectiva. Examina
como las normas morales y éticas han evolucionado a lo largo del tiempo,
influenciadas por cambios culturales, politicos y sociales, asi como por
avances en el conocimiento humano y la tecnologia. Taylor destaca la
importancia de comprender estas transformaciones para apreciar
plenamente la complejidad de la moralidad en las sociedades
contemporaneas. Tal es asi, que la mayoria de las reflexiones filosoficas
de Taylor emergieron y se consolidaron durante los anos 60 y 70,
definidas por su confrontacion con los paradigmas derivados de las
ciencias naturales y biologicas, especialmente en su traslacion y

aplicacion a las ciencias sociales.

Ademas, Taylor se adentra en la indagacion de la moralidad de las
sociedades desarrolladas, explorando las tensiones y dilemas éticos que
enfrentan en un mundo cada vez mas interconectado y globalizado.
Examina como las sociedades modernas abordan cuestiones
fundamentales como la justicia, la igualdad y la libertad en un contexto
de creciente diversidad cultural y pluralismo moral. Taylor busca
comprender como estas sociedades pueden cultivar una ética comun que
promueva el bienestar de todos sus miembros mientras respeta la

diversidad de valores y perspectivas.

Todas estas preocupaciones filosoficas se enmarcan en una reflexion que
opera dentro de las tradiciones fenomenologicas y hermenéuticas. Taylor
se inspira en la fenomenologia para explorar la experiencia humana en
su totalidad, reconociendo la importancia de los aspectos subjetivos y
objetivos de la realidad. Ademas, adopta un enfoque hermenéutico para
interpretar y comprender las practicas culturales y sociales,
reconociendo la influencia de la interpretacion en la construccion del

significado y la comprension del mundo.
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En su conjunto, la obra de Charles Taylor representa un esfuerzo
continuo por comprender la complejidad de la experiencia humana y la
naturaleza cambiante de la moralidad en las sociedades contemporaneas.
Su enfoque fenomenologico y hermenéutico le permite explorar estas
cuestiones de manera profunda y matizada, reconociendo la importancia
de las dimensiones subjetivas y objetivas en la formacion de la identidad

y los valores humanos. (Taylor, 1994)

Dos de las obras fundamentales de Taylor, Las fuentes del yo (1996) y La
ética de la autenticidad (1994), pueden ayudar a analizar criticamente las
decisiones biomédicas como el PGT en mujeres con mutacion BRCA. En
Las fuentes del yo, Taylor explora como la identidad individual se
configura en relacion con marcos de valor compartidos, lo cual permite
cuestionar si el uso del PGT es una eleccion autonoma o condicionada
por presiones sociales de control genético. En La ética de la autenticidad,
Taylor examina la autenticidad moderna, alertando sobre un
individualismo que, aunque promueve la autonomia, puede derivar en
superficialidad y desvinculacion ética. Ambas obras ofrecen una base
teorica para evaluar si la autonomia en el contexto del PGT refleja una
autenticidad ética o es modulada por ideales culturales de optimizacion

y eficiencia.

10.1.- Construccion de la identidad

En su obra mas conocida, Las fuentes del Yo , publicada en 1989, Charles
Taylor realiza un analisis exhaustivo de la formacion de la identidad en
la sociedad moderna (Taylor, 1996). Taylor aborda las diversas fuentes y
dimensiones que contribuyen a la construccion del 'yo' individual y
colectivo en la era contemporanea. A lo largo del texto, ofrece una amplia
vision de la identidad humana, que abarca aspectos histoéricos, culturales

y morales.

Este exhaustivo estudio aborda la génesis del yo autonomo en la tradicion

occidental, comenzando por una exploracion sincronica de la intima
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relacion entre la identidad y la nocion de bien, asi como entre nuestras

distinciones cualitativas y los marcos referenciales que las sustentan.

Taylor sustenta que el sujeto no decide o no elige las fuentes de su
identidad, sino que la construye a partir de la relacion social y politica
con los otros significantes (Zarate Ortiz, 2015). Desde esta perspectiva,
la comprension de la existencia individual en las sociedades
contemporaneas se basa en la concepcion de la identidad como una
forma de narracion social arraigada en el lenguaje. En este sentido,
sostiene que hay dos aspectos fundamentales que fundamentan esta

comprension.

En primer lugar sostiene que la identidad de un individuo no surge de
decisiones individuales o elecciones autonomas, sino que se moldea en el
contexto de las relaciones sociales y los significados compartidos con

otros miembros de la comunidad.

En segundo lugar, Taylor postula que la identidad se configura como una
narrativa dentro de la comunidad linglistica a la que uno pertenece. Esta
comunidad lingliistica proporciona un marco compartido de referencia a
través del cual se construyen y articulan las identidades individuales.
Como resultado, la identidad no es simplemente una caracteristica
estatica de un individuo, sino una narracion en constante evolucion que
refleja quiénes somos y como nos percibimos a nosotros mismos en

relacion con los demas.

“Los marcos referenciales proporcionan el trasfondo, implicito o explicito,
para nuestros juicios, intuiciones o reacciones morales... Articular un
marco referencial es explicar lo que da sentido a nuestras respuestas
morales... Yo defiendo la firme tesis de que es absolutamente imposible
deshacerse de los marcos referenciales; dicho de otra forma, que los
horizontes dentro de los cuales vivimos nuestras vidas y que les dan
sentido, han de incluir dichas contundentes discriminaciones

cualitativas” (Taylor, 1996, cap. 2.1).

La consideracion de la imposibilidad de deshacerse de los marcos

referenciales incita a una reflexion sobre la complejidad de la experiencia
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humana y la naturaleza de la realidad. Asi, nos abre a la posibilidad de
que la toma de conciencia de esta realidad permita explorar nuevas
formas de comprender y habitar el mundo, desafiando las categorias y
distinciones que nos han sido impuestas y creando asi un espacio para

nuevas perspectivas de significado y conexion.

Taylor argumenta que la identidad humana es plural y diversa, y no
puede reducirse a una Unica dimension o categoria. Mas bien, aboga por
una comprension amplia y comprensiva de la identidad que reconozca su
complejidad y variedad. Desde esta perspectiva, una vida que merece ser
vivida es aquella en la que las personas tienen la libertad y la capacidad

de explorar y expresar todas las dimensiones de su identidad:

“He sostenido que existe un peculiar sentido moderno acerca de lo que
implica el respeto, que coloca en un lugar preeminente a la libertad y al
autocontrol, otorga una alta prioridad al hecho de evitar el sufrimiento y
toma la actividad productiva y la vida familiar como hechos centrales de

nuestro bienestar” (cap. 3.2).

El vinculo entre la identidad personal, la individualidad y la moralidad
es un tema central en la obra de Taylor, de la misma manera que lo es
en la filosofia ética contemporanea. La reflexion sobre la naturaleza del
selfy su relacion con el concepto de bien o moralidad le lleva a explorar
la interconexion entre la ética y la metafisica, asi como entre la accion y

la virtud.

“La identidad personal (selfhood) y el bien o, dicho de otra manera, la
individualidad y la moral, son temas que van inextricablemente
entretejidos (...). La filosofia moral contemporanea ha tendido a centrarse
en lo que es correcto hacer en vez de en lo que es bueno ser, en definir el
contenido de la obligacion en vez de la naturaleza de la vida buena” (cap.

1.1).

Ciertamente, la filosofia moral contemporanea ha tendido a enfocarse en
cuestiones de accion y obligacion. Sin embargo, esta orientacion hacia lo
prescriptivo ha dejado de lado en gran medida la cuestion de qué tipo de

persona debemos ser, de qué constituye una vida buena o virtuosa.
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Centrandose en la realizacion del potencial humano y la busqueda de la
felicidad o el florecimiento humano, Taylor reconoce la importancia de la
identidad personal y la individualidad en la determinacion de lo que

constituye una vida moralmente valiosa.

Otro de los conceptos recurrentes en esta obra es el abordaje de los

enfoques instrumentales de la sociedad actual:

“La perspectiva utilitarista del valor va incrustada en las instituciones de
un modo comercial, capitalista y, en ultima instancia, burocratico que
tiende a vaciar la vida de su riqueza, profundidad o sentido. La acusacion
podria ser que el modo instrumental de vida, al disolver las comunidades
tradicionales o excluir modos anteriores de vida con la naturaleza, menos
instrumentales, ha destruido las matrices en que antes fructificaba el
significado. Aqui se piensa que las exigencias para la supervivencia en
una sociedad capitalista (o tecnologica) dictan un patron de acciéon
puramente instrumental que produce el inevitable efecto de destruir o

marginar los propésitos de valor intrinseco” (Cap. 25.2).

Taylor plantea una critica penetrante hacia la perspectiva utilitarista del
valor y su influencia en la estructura de la sociedad contemporanea. Este
enfoque utilitarista, segin su argumentacion, no solo simplifica la vida
humana al reducirla a una serie de transacciones pragmaticas y objetivos
materiales, también vacia la existencia de su profundidad, riqueza y
significado intrinseco. En su vision critica se adentra en las implicaciones
mas amplias de la sociedad instrumental, que se manifiestan tanto en la
cultura como en las estructuras socioeconomicas, afectando asi a la
forma en que vivimos, nos relacionamos y encontramos sentido en el

mundo.

El autor, en su critica al utilitarismo, comienza destacando cémo esta
perspectiva utilitaria se ha incrustado en las instituciones y practicas de
la sociedad moderna. Desde el ambito comercial hasta el empresarial,
desde la politica hasta la educacion, el enfoque utilitarista promueve una
mentalidad centrada en la maximizacion de los resultados y el beneficio

a corto plazo. En un contexto capitalista, esta mentalidad se traduce en
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la busqueda del lucro y la eficiencia, en detrimento de consideraciones
mas profundas sobre el bienestar humano y la calidad de vida. Esta
logica utilitarista se extiende incluso a la burocracia, donde los procesos
y procedimientos se disenan para maximizar la productividad y
minimizar los costos, a menudo a expensas de la humanidad y la

compasion.

La critica hacia la sociedad instrumentalista la profundiza al senalar que,
al priorizar la eficiencia y la maximizacion del beneficio, se genera un
entorno que favorece la uniformidad y la homogeneizacion, limitando asi
la diversidad de perspectivas y practicas que son esenciales para una
sociedad verdaderamente libre y plural. Ademas, se argumenta que la
logica instrumental puede conducir a la mercantilizacion de todos los
aspectos de la vida, erosionando la esfera publica y reduciendo las
interacciones humanas a meras transacciones economicas. Esto, a su
vez, socava la esfera publica y debilita los vinculos sociales que son
fundamentales para el ejercicio efectivo de la libertad y la autonomia

individuales.

Taylor, finalmente, critica al utilitarismo por su contribucion a la
degradacion de las comunidades tradicionales y formas de vida
auténticas, las cuales se caracterizan por estar en armonia con la
naturaleza. Argumenta que la sociedad capitalista y tecnologica
promueve un enfoque puramente instrumental que prioriza la eficiencia
y la maximizacion del beneficio econémico a corto plazo sobre
consideraciones mas profundas relacionadas con el bienestar
comunitario y la preservacion del medio ambiente. Esto conduce a la
fragmentacion social y la alienacion de los individuos, socavando los
valores comunitarios y ambientales en aras de objetivos economicos

inmediatos.

“La sociedad instrumental puede producir todo su efecto a través de las
imagenes de vida que ofrece y celebra, en las que sencillamente se cierran
los significados mas profundos, haciendo que sea muy dificil discernirlos”

(cap.25.2).
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La reflexion de James Taylor sobre la sociedad instrumental arroja luz
sobre una problematica fundamental en la contemporaneidad: la erosion
de los significados profundos en favor de una superficialidad celebrada y
promovida por las imagenes de vida predominantes. En este contexto, se
revela la influencia poderosa de la sociedad instrumental para moldear
no solo nuestras percepciones, sino también nuestra comprension misma

del significado de la existencia humana.

La sociedad instrumental, arraigada en el paradigma capitalista y
tecnocratico, tiende a privilegiar la eficiencia y la maximizacion de los
resultados tangibles en detrimento de consideraciones mas profundas
sobre el sentido de la vida y la realizacion personal. Esta logica
instrumental se manifiesta en la cultura contemporanea a través de una
proliferacion de imagenes de vida estandarizadas y simplificadas que
reducen la complejidad de la experiencia humana a narrativas

superficiales y estereotipadas.

En este sentido, las imagenes de vida que se promueven y celebran en la
sociedad instrumental actian como filtros que distorsionan nuestra
percepcion de la realidad y limitan nuestra capacidad para discernir los
significados mas profundos que subyacen en la experiencia humana. Al
cerrar los significados mas profundos, estas imagenes de vida
contribuyen a la alienacion y la desconexion de los individuos con su
entorno y con su propio ser, fomentando una sensacion de vacio y

desorientacion existencial.

Ademas, la celebracion de una superficialidad en detrimento de la
profundidad en la vida cotidiana refleja una pérdida de contacto con las
dimensiones espirituales y trascendentales de la existencia humana. En
lugar de buscar una comprension mas profunda de nosotros mismos y
del mundo que nos rodea, nos conformamos con una realidad superficial
y estandarizada que nos impide explorar y experimentar la plenitud de la

vida en toda su complejidad y riqueza.
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La propuesta del diagnoéstico genético preimplantacional PGT para
mujeres portadoras de mutaciones BRCA puede analizarse, desde el
marco teorico de Charles Taylor, como una practica que implica, mas alla
una decision médica individual, un acto vinculado a la construccion de
la identidad. Tal como plantea Taylor, la identidad no se forma en el vacio
ni responde Unicamente a elecciones autonomas: se configura a partir de
las relaciones sociales, de los marcos compartidos de sentido y de las

narrativas culturales en las que los individuos se inscriben.

En este sentido, la mujer que considera el uso del PGT no actua desde
una posicion aislada o puramente racional, sino desde una subjetividad
moldeada por marcos referenciales que incluyen concepciones del bien,
del deber, del riesgo y de la maternidad responsable. Estas categorias,
lejos de ser neutras o universales, estan mediadas por discursos
biomédicos, sociales y culturales que dan forma a las percepciones sobre
lo que significa tomar una buena decision en relacion con la reproduccion
y la salud futura de los hijos. Como advierte Taylor, estos marcos no
pueden eliminarse ni ignorarse, ya que constituyen el trasfondo

indispensable que da sentido a las elecciones y juicios personales.

La narrativa que rodea al PGT —que lo presenta como una opcion
responsable, previsora y tecnologicamente avanzada— acttia como un
horizonte de significado que influye directamente en la forma en que las
mujeres portadoras se comprenden a si mismas como sujetos morales.
En esta narrativa, evitar la transmision de una mutacion genética no se
presenta Glnicamente como una opcion técnica, sino como un imperativo
ético vinculado a la autonomia, el cuidado y el respeto hacia futuras
generaciones. De este modo, el PGT se integra en la construccion
identitaria de la mujer como sujeto activo, racional y moralmente
comprometido, en consonancia con lo que Taylor senala como rasgos
centrales de la sensibilidad moderna: la importancia del autocontrol, la
evitacion del sufrimiento y la centralidad de la vida familiar como nucleo

del bienestar.
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Sin embargo, esta vision también limita el campo de posibilidades de
sentido. Si la identidad se construye dentro de marcos referenciales que
priorizan el control genético, la evitacion del riesgo y la salud como valor
absoluto, se vuelve mas dificil sostener otras narrativas posibles sobre la
experiencia de portar una mutacion BRCA, como la de convivir con el
riesgo sin intervenir tecnologicamente, o la de cuestionar la necesidad de
intervenir en los procesos reproductivos desde un enfoque critico. La
fuerza normativa de estos marcos puede asi reducir la pluralidad
identitaria que, segun Taylor, es fundamental para una vida plena y

significativa.

Tal como sostiene Taylor, toda identidad se construye narrativamente
dentro de una comunidad linglistica y simbolica. Por lo tanto,
comprender la eleccion del PGT requiere también interrogar el tipo de
narrativa colectiva que la hace posible, qué valores promueve, qué formas

de vida legitima y cuales invisibiliza.

Taylor senala que toda identidad se construye dentro de un “marco
referencial” que da sentido a nuestras intuiciones morales, juicios y
decisiones. Estos marcos no son descartables: son el trasfondo desde el
cual las personas orientan su vida. En el caso del PGT, los marcos
dominantes estan atravesados por discursos biomédicos, tecnocientificos
y neoliberales que presentan la intervencion genética como un gesto de
responsabilidad, prevision y cuidado. Asi, la identidad de la mujer
portadora se va conformando en dialogo (y muchas veces en tension) con
estas narrativas, en las que se espera que su eleccion esté guiada por la
evitacion del sufrimiento, la eficiencia en la transmision de la vida y el

ideal de una maternidad optimizada.

Sin embargo, esta representacion de la buena decision médica se inscribe
en lo que Taylor denomina sociedad instrumental, un modelo de
organizacion social que privilegia la logica de la eficiencia, la prevision y
el control, muchas veces en detrimento de los significados profundos de
la vida humana. En este contexto, el PGT opera, ademas de como una

tecnologia biomédica, como una imagen de vida promovida y celebrada,
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una narrativa simplificada que reduce el sentido de la reproduccion a la

evitacion del riesgo y a la maximizacion de resultados deseables.

La critica de Taylor al utilitarismo contemporaneo permite identificar
como la cultura biomédica actual tiende a vaciar esa experiencia de su
profundidad moral, presentando decisiones altamente complejas como
elecciones individuales racionales dentro de un mercado de opciones
técnicas. En esta logica, las decisiones personales ya no se basan en una
reflexion ética, sino en calculos sobre lo que resulta mas eficiente o
conveniente. El problema no es solo que se invite a las mujeres a elegir,
sino que se hace desde un imaginario que clausura otras formas posibles

de pensar la salud, el riesgo o el valor de la vida.

La mercantilizacion de la reproduccion, que se vincula con la expansion
de una logica instrumental en todos los ambitos de la vida, produce un
modelo de identidad que valora la autonomia en términos de control
técnico, pero deja en segundo plano las preguntas fundamentales sobre
el tipo de vida que se quiere llevar o el sentido de determinadas decisiones
reproductivas. Como senala Taylor, esta orientacion vacia
progresivamente la vida de su riqueza y diversidad, conduciendo a una
homogeneizacion de los proyectos vitales en torno a valores funcionales,

medibles y socialmente validados.

Ademas, el predominio de este tipo de imagenes de vida en el discurso
biomédico sobre el PGT obstaculiza la posibilidad de construir una
identidad plural, abierta a otras formas de habitar el riesgo genético o de
pensar el vinculo entre cuerpo, herencia y reproduccion. En la medida en
que se presenta como evidente que una buena madre evita transmitir la
mutacion, se cierran otras maneras posibles de comprender la
experiencia de ser portadora BRCA, incluyendo aquellas que podrian
sostener una relacion ética distinta con el cuerpo, la herencia y la

diferencia genética.

El enfoque de Taylor invita a cambiar el foco del analisis: en lugar de

preguntarse solo qué decision es la correcta en términos bioéticos,
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propone pensar también qué tipo de persona se espera que seamos
cuando tomamos esas decisiones. Segin Taylor, la moralidad no debe
centrarse Unicamente en hacer lo correcto, sino también en el tipo de vida
que vale la pena vivir. Aplicado al PGT, esto significa preguntarse qué
modelos de maternidad y de futuro se promueven a través de esta
practica, y qué formas de vivir, sentir o decidir quedan excluidas o

deslegitimadas en ese proceso.

Finalmente, pensar el PGT desde Taylor invita a recuperar el valor de la
reflexion ética encarnada, situada en una red de relaciones, historias y
sentidos. Frente a una sociedad instrumental que celebra la
simplificacion y la superficialidad, su propuesta implica reabrir espacios
para el discernimiento, la pluralidad moral y la construccion narrativa de
una identidad que no se reduzca a la eficiencia reproductiva ni a la logica
del riesgo. Se trata, en ultima instancia, de volver a preguntarse, no solo

qué decisiones tomar, sino quiénes queremos ser cuando las tomamos.

10.2.- La ética de la autenticidad

Este ensayo se llama en su primera edicion canadiense El malestar de la
modernidad. En la introduccion de la primera version en castellano,

Carlos Thiebaut escribe:

“El analisis del malestar de la modernidad se realiza con afan de
recuperar las fuentes olvidadas de la moral, unas fuentes que, segun
Taylor, la filosofia moderna no ha comprendido adecuadamente y cuya
omision no solo deja desarbolada esta filosofia sino también a la sociedad
moderna misma. La filosofia moral y la politica de la modernidad -el
liberalismo en la politica y el racionalismo y el naturalismo en la moral-
nos han alejado de nuestras practicas de argumentacion practica en la
vida cotidiana y de los marcos de valores en los que constituimos nuestra
identidad. Todo comportamiento posible, todo modo de vida practicable,
parece igualmente aceptable desde el punto de vista de la imparcialidad

liberal. Nuestra moral, moral publica y no solo privada, ha quedado sin
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articulacion y en ese descoyuntamiento anida la principal raiz de

nuestros problemas morales” (Taylor, 1994, p.12).

Esta obra se articula en torno a lo que define las tres formas de malestar:

el individualismo, la razon instrumental y la politica.

10.2.1.- Individualismo

El concepto de individualismo puede comprenderse como un logro
elogiado por muchos como uno de los mayores avances de la civilizacion
moderna y representa un ideal que encarna la autonomia y la libertad
individual. En el entorno contemporaneo, se reconoce el derecho
fundamental de las personas a determinar su propio destino, a elegir sus
propias convicciones y a configurar sus vidas de acuerdo con sus propias
preferencias y valores. Este reconocimiento se refleja en nuestras

estructuras legales, que defienden estos derechos individuales.

Sin embargo, a pesar de los avances en la promocion de la autonomia
individual, el individualismo atin enfrenta obstaculos significativos en la
sociedad moderna. Las restricciones economicas, los modelos
tradicionales de estructuras familiares y las normas sociales arraigadas
continian limitando la libertad de las personas para expresarse
completamente y vivir de acuerdo con sus identidades auténticas. Esta
percepcion plantea interrogantes sobre la verdadera amplitud y
profundidad del individualismo en la actualidad y senala la necesidad de

abordar las estructuras y sistemas que aun coartan la libertad individual

Ante esto Taylor expone su ambivalencia:

“La libertad moderna se logré cuando conseguimos escapar de horizontes
Morales del pasado en los que la gente solia considerarse parte de un
orden mayor. (...) Este orden jerarquico se reflejaba en las jerarquias de
la sociedad humana. La gente se encontraba a menudo confinada en un
lugar, un papel y un puesto terminados que eran estrictamente los suyos
y de los que era casi impensable apartarse. La libertad moderna

sobrevino gracias al descrédito de dichos 6rdenes” (Taylor, 1994, p. 38).
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En el analisis de Charles Taylor, se revela la dualidad inherente al
proceso de individualizacion en la sociedad moderna. Si bien este proceso
conlleva una ampliacion de la autonomia personal y la liberacion de los
confines restrictivos de los ordenes sociales tradicionales, también
implica la pérdida de ciertos horizontes de significado que dotaban de
sentido al mundo y a las interacciones sociales. Los 6rdenes sociales
establecidos no solo limitaban nuestras acciones, sino que también
conferian un significado trascendente a las cosas y a las practicas
sociales. Los objetos y las actividades adquirian su relevancia en virtud
de su lugar dentro de una jerarquia de ser, y los rituales y normas
sociales contenian una significacion mas profunda que trascendia su

mera utilidad instrumental.

Taylor expresa su preocupacion por la pérdida de estos horizontes de
significado y la consiguiente erosion de la pasion en la vida moderna. La
obsesion por el yo, caracteristica del individualismo, ha conducido a una
vida empobrecida de sentido y a una falta de interés genuino por los
demas y por la sociedad en su conjunto. Esta vision se ve reflejada en la
nocion de los "ultimos hombres" de Nietzsche, quienes han renunciado a
toda aspiracion trascendente en favor de un lastimoso bienestar centrado

exclusivamente en la satisfaccion personal (Taylor, 1994, p.39)

El lado oscuro del individualismo radica en su capacidad para estrechar
y empobrecer la vida humana al enfocarse exclusivamente en la
realizacion del yo. Al perder de vista los horizontes de significado mas
amplios que proporcionaban los ordenes sociales tradicionales, el
individuo se encuentra atrapado en una existencia superficial y carente
de profundidad. La falta de pasion y la indiferencia hacia los demas y
hacia la sociedad en su conjunto son manifestaciones de esta limitacion

inherente al individualismo contemporaneo.

Sin embargo, Taylor no descarta por completo el potencial del
individualismo para enriquecer la vida humana. Reconoce que la
ampliacion de la autonomia personal y la liberacion de las restricciones

sociales pueden brindar oportunidades para una mayor autenticidad y
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autorrealizacion. Sin embargo, advierte que este proceso debe ir
acompanado de un esfuerzo consciente por reconstruir los horizontes de
significado perdidos y cultivar una mayor conexion con los demas y con

el mundo que nos rodea.

La propuesta de PGT para portadoras de BRCA puede interpretarse, a la
luz del pensamiento de Charles Taylor, como una manifestacion de las
contradicciones propias del individualismo en las sociedades
contemporaneas. El PGT se ofrece como una posibilidad técnica alineada
con los valores de autonomia y libertad de eleccion, pilares del ideal
moderno del individuo soberano que decide sobre su propio cuerpo, su

descendencia y su proyecto de vida.

Sin embargo, como advierte Taylor, esta autonomia, celebrada como uno
de los logros mas importantes del desarrollo moderno, no esta exenta de
ambivalencias. Si bien representa una emancipacion respecto de 6rdenes
sociales rigidos y jerarquicos del pasado —como aquellos que imponian
roles familiares o reproductivos inamovibles—, el individualismo
moderno también conlleva la pérdida de horizontes de sentido colectivos
que daban contexto, profundidad y orientacion a las decisiones
personales. En este marco, la eleccion de someterse a un PGT se presenta
como un acto libre, pero en realidad esta profundamente condicionado
por normas sociales, expectativas culturales y discursos biomédicos que
construyen lo que se entiende por buena madre, prevencion responsable

o decision racional.

El PGT aparece entonces como una opcion técnicamente disponible y
juridicamente legitimada, pero socialmente cargada. Lo que en apariencia
es una eleccion autonoma puede, en realidad, estar estructurada por
imagenes normativas de vida buena centradas en el control, la
optimizacion y la evitacion del riesgo. Asi, la libertad de elegir se convierte
en una carga: la mujer debe decidir sin una comunidad ética clara que
la acompane y bajo la presion de discursos que presentan ciertas

opciones como mas racionales o responsables que otras.
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Taylor advierte que este empobrecimiento del sentido, tipico del
individualismo contemporaneo, se traduce en una vida fragmentada,
superficial y orientada hacia la realizacion del yo en términos funcionales
o instrumentales. En el caso del PGT, esta logica se manifiesta en una
vision de la reproduccion centrada en la eficiencia genética y la
prevencion futura, que deja poco espacio para otras formas de pensar el
cuerpo, la herencia o el valor de lo imprevisible. Lo que se pierde en este
proceso es la posibilidad de construir una narrativa mas amplia sobre la
vida, la diferencia genética y el cuidado, una narrativa que no se limite al

marco biomédico.

Sin embargo, como senala Taylor, el individualismo no es, en si mismo,
un callejon sin salida. Puede abrir posibilidades de autenticidad y
autorrealizacion, siempre que esté acompanado por un esfuerzo
consciente por reconstruir marcos de sentido mas ricos, que conecten a
las personas con los demas y con el mundo en términos mas profundos.
Aplicado al PGT, esto implica recuperar el caracter relacional y social de
las decisiones reproductivas, y fomentar espacios de deliberacion que
permitan a las mujeres reconstruir el significado de su experiencia

genética mas alla de los imperativos de eficiencia y control.

En lugar de asumir que el PGT es simplemente una eleccion técnica
amparada por la autonomia individual, el enfoque de Taylor permite
preguntarse qué tipo de identidad se esta promoviendo a través de esta
practica, qué valores se legitiman y cuales quedan excluidos, y de qué
manera esta decision esta siendo moldeada por una sociedad que, al
tiempo que proclama la libertad, ofrece horizontes cada vez mas

estrechos para vivirla con sentido.

10.2.2.- La razon instrumental

“Por razon instrumental entiendo la clase de racionalidad de la que nos
servimos cuando calculamos la aplicacion mas econémica de los medios
a un fin dado. La eficiencia maxima, la mejor relacion coste rendimiento

es su medida de éxito” (Taylor, 1994, p. 40).
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La supresion de los antiguos oOrdenes sociales ha ampliado
significativamente la influencia de la razon instrumental en la sociedad
contemporanea. Con la desaparicion de estructuras sagradas y
convenciones morales absolutas, las normas y practicas sociales se han
vuelto mas susceptibles a la manipulacion y la reconfiguracion segun las
exigencias de la eficiencia y el bienestar individual. En este nuevo
escenario, la razon instrumental se erige como el principal criterio de
evaluacion, subordinando consideraciones morales y metafisicas a la

logica de la utilidad y el rendimiento.

La pérdida del significado trascendente ha generado un estado de
desencanto y desasosiego en la sociedad contemporanea. En ausencia de
un marco metafisico que otorgue sentido y valor a la realidad
circundante, las personas son reducidas a simples recursos o
herramientas para la consecucion de determinados fines. Si bien esta
transformacion puede percibirse como una liberacion de las restricciones
impuestas por las estructuras tradicionales, también plantea serias
preocupaciones acerca del papel dominante que la razéon instrumental

esta adquiriendo en nuestras vidas.

El creciente dominio de la razon instrumental suscita temores sobre la
posibilidad de que nuestras decisiones y acciones sean determinadas
exclusivamente por consideraciones de eficiencia y utilidad, en
detrimento de valores éticos y humanisticos mas elevados. Este enfoque
utilitarista, orientado hacia la maximizacion del beneficio y la
minimizacion de costos, amenaza con socavar la autonomia moral y la
dignidad humana al relegar aspectos esenciales de la experiencia

humana a simples variables cuantificables y manipulables.

La preocupacion por el avance desmedido de la razéon instrumental se
manifiesta en la percepcion de que ciertos ambitos de la vida humana,
como la moralidad, la cultura y la esfera publica, estan siendo
colonizados por una logica utilitarista que privilegia la eficiencia y la
rentabilidad sobre consideraciones mas amplias de justicia, solidaridad

y bienestar comun. Esta instrumentalizacion de la vida social y personal
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conlleva el riesgo de alienacion y deshumanizacion, al reducir las
relaciones humanas y las practicas culturales a simples medios para

alcanzar fines individualistas y utilitarios.

En este contexto, surge la necesidad de un examen critico de los limites
y las implicaciones de la razon instrumental en la sociedad
contemporanea. Es fundamental cuestionar la supuesta neutralidad y
objetividad de este enfoque, asi como su capacidad para abordar las
dimensiones mas profundas y complejas de la experiencia humana. Al
mismo tiempo, es necesario explorar alternativas éticas y filosoficas que
puedan contrarrestar los excesos del utilitarismo y promover una vision

mas equilibrada y humanistica del mundo.

“La primacia de la razon instrumental se hace también evidente en el
prestigio y el aura que rodea a la tecnologia y que nos hace creer que
deberiamos buscar soluciones tecnolégicas, aun cuando lo que se
requiere es algo muy diferente. Con frecuencia observamos esto en el
orden de la politica, pero también invade otros terrenos como el de la
medicina. Lo tecnologico ha dejado a menudo de lado el tipo de atencion
que conlleva tratar al paciente como una persona completa con una

trayectoria vital y no como punto de un problema técnico” (p. 41).

Charles Taylor, al abordar la relacion entre la tecnologia y la vida
humana, recurre al concepto de "paradigma del artefacto", tal como lo
describe Albert Borgman. Este paradigma sugiere que, en la era moderna,
hemos adoptado una actitud cada vez mas distante hacia nuestro
entorno natural, optando por buscar y consumir productos tecnologicos
que prometen satisfacer necesidades especificas de manera conveniente

y eficiente.

Sin embargo, Taylor advierte que esta busqueda de comodidad y utilidad
puede desvirtuar la promesa original de liberacion que se asociaba con la
tecnologia. Lo que inicialmente se percibia como una herramienta para
mejorar la calidad de vida puede convertirse en un medio para alcanzar
un bienestar superficial y frivolo, desvinculado de consideraciones mas

profundas sobre el significado y la autenticidad de la existencia humana.
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Es importante reconocer que esta orientacion hacia la razéon instrumental
no es simplemente una eleccion individual, sino que esta influida por
poderosos mecanismos sociales y culturales que nos empujan en esa
direccion. Sin embargo, Taylor sostiene que, a pesar de estas presiones
externas, aun conservamos un grado de libertad para reflexionar sobre
nuestros propositos y valores, y cuestionar el dominio excesivo de la

razon instrumental en nuestras vidas.

En este sentido, surge la pregunta sobre qué deberian ser nuestros
verdaderos fines como individuos y como sociedad, y si la razon
instrumental deberia ejercer menos influencia en la configuracion de esos
fines. Sin embargo, Taylor reconoce que cualquier cambio significativo en
esta direccion requeriria transformaciones institucionales profundas,
que podrian ser dificiles de lograr en un contexto social y politico tan

arraigado en los principios de eficiencia y utilidad.

Aunque Taylor reconoce la importancia de reflexionar sobre nuestras
prioridades y valores en un mundo dominado por la razén instrumental,
también advierte sobre la dificultad de implementar cambios
significativos en las estructuras institucionales y culturales existentes. A
pesar de las limitaciones y los desafios, Taylor sugiere que aun podemos
aspirar a una vida mas auténtica y significativa, en la que nuestras
acciones estén guiadas por consideraciones mas amplias que la mera

eficiencia y conveniencia (p. 43).

La practica del diagnostico genético preimplantacional para mujeres
portadoras de mutaciones BRCA puede comprenderse, desde la critica de
Charles Taylor a la razon instrumental, como una manifestacion clara de
la logica tecnocratica que domina la sociedad contemporanea. En esta
logica, decisiones como la de seleccionar embriones libres de mutaciones
tienden a estructurarse en funcion de criterios de eficiencia, prevencion
y control del riesgo, subordinando asi otros valores éticos, relacionales o

simbodlicos que podrian estar en juego.
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Segun Taylor, la razéon instrumental se basa en la busqueda de la
solucion mas eficaz y rentable para alcanzar un fin determinado. Su éxito
se mide por la relacion coste-rendimiento, y no por su adecuacion a fines
éticamente significativos. Aplicado al campo biomédico, este modelo de
racionalidad genera una forma de pensar en la que lo técnico y lo
mensurable prevalecen por encima de lo subjetivo, lo biografico y lo ético.
En el caso del PGT, esta racionalidad se manifiesta en el modo en que se
presenta la técnica: como una herramienta neutral y 6ptima para evitar
la transmision de una mutacion genética, desplazando del centro de la
escena preguntas mas complejas sobre la vida, la enfermedad o la

diferencia.

Taylor advierte que este tipo de razonamiento no es simplemente una
forma mas de pensar, sino que se ha convertido en un marco dominante
que coloniza cada vez mas ambitos de la vida humana, incluyendo la
medicina y la reproduccion. Esto se traduce, en el caso del PGT, en una
medicalizacion de la vida reproductiva, en la que las decisiones sobre si
tener hijos, como tenerlos y con qué caracteristicas genéticas hacerlo, se
abordan como problemas técnicos que deben resolverse mediante
procedimientos eficientes. El resultado es una reduccion de la
experiencia humana a variables gestionables, en detrimento de su

dimension existencial y relacional.

La mujer portadora de una mutacion BRCA es situada, en este contexto,
como una agente racional encargada de tomar una buena decision
basada en datos, estadisticas y recomendaciones clinicas. Pero esta
decision se ve condicionada por una estructura cultural que celebra la
prevencion anticipada, el control absoluto del riesgo y la perfeccion
genética como ideales deseables. Asi, lo que se presenta como un ejercicio
de autonomia individual esta profundamente modelado por la logica

instrumental que organiza la practica biomédica contemporanea.

Como senala Taylor, el problema no es la tecnologia en si, sino el lugar
que ocupa en la forma de vivir. Cuando el uso de tecnologias como el PGT

se legitima unicamente por su eficacia, sin someterse a una reflexion
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sobre sus fines ultimos, corremos el riesgo de promover una vision
empobrecida de la vida humana, en la que la diversidad genética, el
sufrimiento y la incertidumbre son considerados fallos a evitar. Esta
forma de pensar puede contribuir a la estigmatizacion de quienes no
acceden o no eligen usar la tecnologia, reforzando ideales normativos de
salud, normalidad y prevision que no son universales, pero se presentan

como tales.

Taylor insiste en que, si bien vivimos inmersos en estos marcos
instrumentales, aiin conservamos la capacidad de cuestionarlos y de
proponer alternativas. Pero esto exige una transformacion profunda, no
solo en el nivel individual, sino también institucional y cultural. En el
caso del PGT, esto implicaria abrir un debate ético mas amplio, que no
se limite a discutir su seguridad o eficacia, sino que incorpore preguntas
sobre el tipo de sociedad que se quiere construir, qué significa aceptar la
incertidumbre, como valoramos la diferencia y cual es el papel de la

medicina en la vida humana.

10.3.- Conclusiones

El pensamiento de Charles Taylor ofrece una perspectiva valiosa para
analizar criticamente la propuesta del diagnostico genético
preimplantacional en mujeres portadoras de mutaciones BRCA. A través
de sus reflexiones sobre la construccion de la identidad, la ética de la
autenticidad, el individualismo y la razon instrumental, Taylor permite
desplazar el analisis desde una perspectiva centrada en la decision
individual hacia una comprension mas amplia y contextualizada de los

marcos simbolicos, éticos y culturales que configuran esa decision.

El enfoque de Taylor sobre la identidad como proceso narrativo y
relacional pone en evidencia que las elecciones biomédicas no emergen
en un vacio, sino dentro de marcos compartidos de sentido que
condicionan profundamente lo que una persona percibe como opcion
viable, deseable o responsable. En este sentido, la decision de recurrir al

PGT no puede entenderse como un ejercicio autéonomo en términos
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absolutos, sino como una practica modelada por discursos biomédicos,
imaginarios culturales sobre la maternidad y normas sociales que

promueven una determinada vision del bienestar y del riesgo.

La idea de una ética de la autenticidad ayuda a cuestionar como se
entiende hoy la autonomia, revelando las contradicciones y limites que
existen en ese concepto: mientras se celebra la libertad individual para
decidir, los marcos que estructuran esas decisiones se ven cada vez mas
limitados por la logica tecnocientifica y la presion hacia la optimizacion
de la vida. Asi, el ideal de autenticidad puede quedar atrapado en un
individualismo empobrecido, que deja fuera otras formas de vivir el

cuerpo, el riesgo o la reproduccion.

Por otro lado, la critica de Taylor a la razon instrumental ilumina los
mecanismos mediante los cuales el PGT se presenta como una solucion
eficiente y racional a un problema genético, ocultando las dimensiones
éticas, simbolicas y existenciales que dicha decision implica. En este
marco, la vida reproductiva queda determinada por la gestion del riesgo
y la mejora de resultados, en la que lo técnicamente posible se convierte
en normativamente esperado. Taylor advierte que esta hegemonia de la
eficiencia no es neutral: empobrece la experiencia humana y reduce la

pluralidad de sentidos posibles.

Finalmente, su critica al modelo social contemporaneo, modelado por
imagenes estandarizadas de vida y bienestar, permite cuestionar los
ideales implicitos que acompanan la promocion del PGT: evitar la
enfermedad, controlar la incertidumbre, proyectar una descendencia sin
mutaciones. En esta perspectiva, el uso del PGT que refleja una vision
social que valora la prevision, el control y la eficiencia como rasgos

deseables de la vida buena.

En conjunto, el pensamiento de Charles Taylor invita a revisar
criticamente los supuestos sobre los que se construye esta practica: la
autonomia como libertad aislada, la técnica como solucion neutra y la

maternidad como responsabilidad individual. Frente a estos supuestos,
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Taylor ofrece una alternativa: pensar la autonomia como proceso
relacional, la técnica como practica socialmente situada y la ética como
una reflexion encarnada en la vida concreta de las personas. En este
sentido, su obra constituye una contribucion esencial para repensar las
decisiones biomédicas contemporaneas mas alla de los limites de un
enfoque centrado en la eficiencia técnica y la nocion de autonomia

individual.
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CONCLUSIONES. UNA PROPUESTA DESDE LA
BIOETICA EN UN MARCO DE POSTMODERNIDAD

En la introduccion de la tesis se planteaba una primera pregunta ¢Por
qué hay que celebrar que se generalice el diagnostico pregestacional en
mujeres portadoras de mutacion BRCA? Para responder a ello se ha
hecho un analisis que ha comenzado desde lo mas micro -el cambio en
la secuencia de pares de bases de un gen- y ha ido ganado amplitud
incluyendo todos los aspectos oncologicos, reproductivos y psicologicos.
Esto ha permitido una vision global de las dimensiones clinicas que
plantea el ser portadora de una mutacion que predispone al cancer de

mama y de ovario hereditario.

Con esta vision rigurosa y global del problema se ha conseguido un
primer objetivo: integrar el conocimiento fragmentado por la
hiperespecializacion. Y esto ha permitido hacer un exhaustivo analisis de
los beneficios y riesgos que conlleva el diagnostico preimplantacional

para seleccionar embriones libres de la mutacion.

Los resultados de este analisis han sido claros: para las mujeres
portadoras, los beneficios son so6lo emocionales. El PGT les aporta la
tranquilidad emocional de saber que sus hijos no heredaran una
predisposicion al cancer. Para muchas mujeres, el procedimiento
adquiere también un significado simboélico al permitirles tomar accion
directa contra un riesgo hereditario. Los riesgos para ellas vienen
derivados del hecho de someterse a una fertilizacion in vitro. Esto implica
la pérdida de espontaneidad en el proceso reproductivo que suele limitar
el numero de hijos debido a la complejidad y la baja tasa de éxito en
comparacion con el proceso natural. La FIV también conlleva un aumento
de las complicaciones obstétricas entre las que destacan por su gravedad

la preeclampsia, la hemorragia obstétrica o el parto prematuro.
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Por otro lado, desde la perspectiva del embrion seleccionado, el PGT no
aporta beneficio alguno. Aunque nacera sin la mutacion BRCA, esto ya
estaba determinado genéticamente desde el inicio, ya que los gametos
que lo formaron no portaban la mutaciéon. En cambio, el procedimiento
lo expone a riesgos importantes como un mayor riesgo de malformaciones
congénitas, trastornos del espectro autista y aumento en ciertos tipos de
cancer pediatrico. Esto permite concluir que la indicacion de PGT para
mujeres portadoras de mutacion BRCA resulta desproporcionada frente

a los riesgos que conlleva.

Con esta conclusion se puede responder a la primera pregunta de la tesis:
no hay ningin motivo para celebrar la generalizacion del diagnostico
preimplantacional para descartar embriones portadores de mutacion
BRCA dados los desproporcionados riesgos a los que se somete con ello

a la mujer portadora y al nino en que devendra el embrion seleccionado.

Resuelta la primera, se plantea la segunda pregunta de investigacion:
¢Por qué se considera un gran avance el hecho de evitar el nacimiento de
mujeres portadoras de mutacion BRCA? Antes de responderla, y tras la
contundencia de la respuesta anterior, resulta mas ilustrador reformular
la pregunta: ¢Qué implica nacer y vivir como portadora de mutacion
BRCA para que se trate de evitar esas vidas, aun a costa de los riesgos a
los que se somete a la madre portadora y a su futura descendencia?

¢Cual es la tan mala vida que le espera o el grave trastorno que padecera?

Una mujer portadora de BRCA vivira una vida normal y sin limitaciones.
Para evitar el riesgo de cancer de mama podra realizarse una
mastectomia subcutanea en torno a los 30 anos, con un resultado
estético muy similar al natural. Cuando decida no tener mas hijos se
podran extirpar las trompas y llegada la menopausia también los ovarios.
Una cirugia plastica de mama y dos laparoscopias de baja complejidad.
Esto es lo que implica, desde un punto de vista fisico, nacer y vivir con
una mutacion BRCA. Ante esto resulta dificil justificar que se considere

umn gran avance que estas mujeres no vayamn a nacer.
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Entonces, si para la mujer portadora supone una limitacion y una
medicalizacion innecesaria de su proceso reproductivo y un aumento de
riesgos en el embarazo; si para el embrion seleccionado supone un mayor
riesgo de malformaciones; si a una hija que naciera con la mutacion le
espera una vida sin limitaciones salvo las cirugias descritas, la gran
cuestion es saber qué subyace a una propuesta tan injustificable y a una

aceptacion tan generalizada.

Centrando la mirada en la mujer portadora de mutacion BRCA es posible
identificar varias causas de esa respuesta tan acritica. La primera, y tal
vez la mas evidente, es el miedo al cancer. Un miedo ciego y paralizante
que hace que las respuestas adaptativas no sean proporcionales, como

en este caso, a la realidad del problema que enfrentan.

En esto hay una consideracion importante qué hacer. Hasta hace poco
tiempo la mayor parte de las mujeres que eran identificadas como
portadoras se habian sometido a las pruebas genéticas tras la aparicion
de un cancer de mama o de ovario en una madre, hermana o en una
familiar cercana. La supervivencia del cancer de mama asociado a
mutacion BRCA ahora es muy elevada, pero hace pocos anos era mucho
menor. Las mujeres identificadas como portadoras habian visto a su
familiar querida sufrir y con demasiada frecuencia morir, a una edad
temprana. En esta circunstancia resulta sencilla la asociaciéon mutacion-

cancer-muerte.

Pero hoy en dia muchas de las familias portadoras ya estan ampliamente
identificadas y cada vez con mayor frecuencia, en esas familias,
sometidas a un adecuado programa de screening y de cirugia reductora
de riesgos, la incidencia de cancer de mama y de ovario sera inferior a la
que presente la poblacion general. Con esto deja de tener fuerza la

asociacion mutacion-cancer-muerte.

Pese a ello, el PGT se convierte, para muchas mujeres portadoras, en la
Unica posibilidad de realizar una accion real contra la mutacion genética

que sienten que condiciona sus vidas. Aunque esa accion no les beneficie
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en nada, aunque sean cuestionables los beneficios para la descendencia,
aunque trastoque sus proyectos maternales, el PGT se erige como la
herramienta que les aporta la sensacion de control que perdieron con la

identificacion de la mutacion.

Otra de las causas de aceptacion por parte de las mujeres es lo
inadecuado del asesoramiento genético que en muchas ocasiones
reciben. El uso del PGT para BRCA a menudo se propone para evitar
futuras cargas para los hijos y sus familias, aportando una informacion
sesgada que enfatiza desproporcionadamente las dificultades asociadas
a la mutacion, sin tener en cuenta ni la magnitud real del efecto protector
de la cirugia reductora de riesgos ni la importancia y gravedad de los

efectos colaterales de la FIV.

Otro de los aspectos relacionados con el proceso de asesoramiento es la
normalizacion genética que habitualmente persigue, de manera especial
en lo que a procesos reproductivos se refiere. Asi, la anomalia que
constituye la mutacion BRCA le comporta a la mujer portadora la
obligacion, tanto explicita como implicita, de actuar para mitigar el riesgo

de transmision.

También es importante el papel que juegan las asociaciones de mujeres
portadoras de BRCA, que alientan a la realizacion del PGT, sin justificar
los motivos ni exponer los riesgos que conlleva. La mujer que se acerca a
ese entorno amable, en busca de la complicidad que aporta compartir
con otras mujeres la vivencia de un problema similar, confia de manera

especial en los consejos y las indicaciones que recibe.

Finalmente, otra de las causas de la aceptacion acritica del PGT es la
pérdida generalizada de los absolutos morales (entendido este concepto
como lo propone Bauman en su Etica Postmoderna) que hace que muchas
mujeres no se planteen la aceptabilidad ética o la licitud moral de la
seleccion embrionaria. Probablemente no hay siquiera una reflexion
profunda respecto a lo que significa y supone la manipulacion vy,

especialmente la eliminacion de embriones. Asi, la decision de realizar
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diagnoéstico preimplantacional suele ser mas fruto del emotivismo y la
estética que de una ade cuada deliberacion. Con todo, la responsabilidad
de la decision recae exclusivamente sobre la mujer portadora, alejada del

apoyo que en otros tiempos constituian los marcos normativos estables.

Respondida ya la pregunta sobre qué hay detras de la actitud de
aceptacion del PGT por parte de las mujeres, resta una ultima: ¢Qué
subyace en nuestra sociedad para que nuestro sistema legal permita y
nuestro sistema cientifico-sanitario aliente la realizacion del PGT cuando

su realizacion es tan cuestionable?

Aqui recojo lo propuesto por Charles Foucault cuando argumenta que el
poder y el saber estan siempre profundamente entrelazados: todo
discurso de verdad y conocimiento esta inevitablemente vinculado a una
estructura de poder que lo sustenta y legitima. Tras todo lo analizado en
esta tesis, las empresas biotecnologicas, con su gran capacidad de influir
en todo tipo de estamentos y sus enormes intereses en juego, parecen
ser, al menos, una parte importante de esa estructura de poder. De esta
manera, los grupos que controlan los medios de produccion del saber -
las empresas biotecnologicas influenciando universidades e instituciones
de investigacion— monopolizan el acceso al conocimiento, definen las
agendas de investigacion y promueven las lineas de investigacion y

actuacion que refuerzan sus propios paradigmas.

Si atendemos a la definicion que la RAE hace de paradigma (teoria cuyo
nucleo central se acepta sin cuestionar y que suministra la base y modelo
para resolver problemas y avanzar en el conocimiento), las empresas
biotecnologicas han hecho de la indicacion de PGT para mujeres
portadoras de mutacion BRCA un paradigma. Se ha conseguido que se
acepte, sin cuestionar las escasas ventajas que aporta y los importantes
riesgos e inconvenientes y costos econéomicos que genera. Se ha ignorado
la evidencia. Y con esto se ha conseguido un modelo que abre la puerta

a muchas mas indicaciones que ya no se cuestionaran.
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La mutacion BRCA se ha postulado como paradigma porque el cancer de
mama es un icono que va mas alla de lo puramente oncolégico. Lazos,
carreras populares, dias internacionales, el color rosa, el lenguaje bélico:
luchadoras, guerras, valientes, batalla... El cancer de mama esta en el
imaginario de todos. Es cierto que tiene una elevada incidencia. Pero el
cancer de colon tiene una incidencia aun mayor y no esta en el imaginario

global.

El cancer de mama es el monstruo y, aunque la mutacion BRCA so6lo esté
detras del 5% de los canceres de mama, el mensaje que se consigue calar
es claro: con la seleccion embrionaria se puede acabar con el monstruo.
Lo que se consigue al final es que la seleccion embrionaria se considere
un bien. Someter a una mujer a FIV para seleccionar determinados
embriones es algo bueno (esto ya lo propone Julian Savulescu en su
principio de beneficencia procreativa para luego convertirlo en obligacion
moral). A partir de ahi el discurso de neutralidad cientifica desactiva

todas las dudas morales o criticas éticas que pudieran subvertir.

Con esto, el camino ha quedado despejado para que se acepten muchas
y nuevas indicaciones de FIV-seleccion embrionaria que contribuyan al
inmenso negocio de la reprogenética. Y para hacerlo posible la industria
biotecnologica, regida en sus medios y sus objetivos por criterios
economicos neoliberales, influye cada vez mas en las politicas de salud
publica y, en nuestro pais en concreto, en la laxitud de la regulacion legal

del PGT, en una clara expresion de lo que Foucault considera biopoder.

Esta manifestacion del biopoder no solo actua influyendo en los grandes
estamentos sociopoliticos. Lo hace también, y principalmente,
estandarizando los cuerpos y las conductas para conseguir
simultaneamente la utilidad y la docilidad de las mujeres portadoras.
Esto lo hace imponiendo sus normas desde el interior de la propia
persona, como un dispositivo que estructura desde dentro la subjetividad
de la mujer que va a ajustar su vida, su cuerpo y su forma de ser madre,
a las demandas de un sistema que determina como se debe vivir y

también quién debe hacerlo.
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Y lo hace siempre operando bajo la apariencia de promover su autonomia
individual. Los dispositivos que estructuran esta autonomia son
imperceptibles para las mujeres portadoras, ya que estan profundamente
integrados en las rutinas diarias y en las instituciones que organizan la
vida social (su médico, las asociaciones de pacientes). Esta invisibilidad
de los mecanismos de control refuerza la sensacion de libertad y
autodeterminacion, pero esta es una libertad calculada, regulada y

medida de antemano por las normas que organizan su vida.

Pese a este panorama, ciertamente preocupante, sigue siendo posible,
como sugiere Charles Taylor, reconstruir los horizontes de significado
perdidos (Taylor, 1994, p.38). Y considero que para esto hay, al menos

un camino, complejo pero cierto: la bioética.

Para ello es preciso se creativo, e imaginar una forma de dialogo que
supere al principio de autonomia como principio rector de los procesos
de propuesta y aceptacion de seleccion embrionaria. Pero antes de buscar
un modelo alternativo conviene repasar qué papel ha jugado hasta ahora
la autonomia en la implantacion, desarrollo y aceptacion de esta
tecnologia. A lo largo de toda la exposicion -especialmente en la segunda
y tercera parte-, se ha recogido la opinion de muchos autores que,
refiriéndose a los distintos aspectos abordados, identifican un problema
similar: el hecho de que bajo la apariencia de promover la autonomia se
obliga a las mujeres a un autocontrol que solo favorece los intereses de
aquellos que les abocan a las técnicas de reprogenética. En otras
palabras, la autonomia se ha utilizado como senuelo para coartar de

manera imperceptible las libertades y conducir las voluntades.

Por todo esto es conveniente que se encuentre una alternativa al principio
de autonomia suficientemente potente como para que pueda dar
consistencia a un dialogo bioético entre los distintos agentes implicados
en este proceso. Mi propuesta en este sentido es el principio de
integridad. La integridad, segiin Peter Kempt (2007, p.55), se refiere no
solo a la totalidad de la vida, que no debe ser destruida. Se refiere también

al respeto por la coherencia narrativa de la vida de una persona, creada
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por la memoria de los eventos importantes de su vida y que incluye sus

proyecciones de futuro.

La integridad asi comprendida centra la atencion en el completo de la
vida de la mujer, no solo en el instante presente: los eventos vividos y las
personas presentes en todos ellos, las aspiraciones futuras y las personas
que se espera que formen parte de ellas. De esta manera, el
planteamiento que se propone se centra en la historia de la propia
persona (lo que puede hacer que se acoja con naturalidad en nuestra
sociedad individualista), pero siempre es relacional. Esta forma de
afrontar el problema de la mutacion puede facilitar el restablecimiento de
los patrones de relacion que ahora se estan debilitando o perdiendo
(licuando, diria Bauman). Con ello se vuelve posible recuperar un marco
de valores comunitario que sirva de referencia en la toma de decisiones
reproductivas. Esto puede aliviar carga insostenible que en estos
aspectos implica el yo moral y que con frecuencia acaba en el abandono

de toda responsabilidad.

Ya se ha citado a Charles Taylor cuando refiere que “la filosofia moral
contemporanea ha tendido a centrarse en lo que es correcto hacer en vez
de en lo que es bueno ser, en definir el contenido de la obligacion en vez
de la naturaleza de la vida buena” (1996, cap.l.1). El principio de
integridad -el valor de la coherencia del relato personal- permite que
resuenen los acordes de una moral centrada en lo que es bueno ser y en
la naturaleza de una vida buena. Tras el abandono de los absolutos
morales, esto puede suponer una apertura a la posibilidad de una

heteronomia moral que alivie también la angustia del yo.

Taylor también va a vincular inextricablemente la moral -el bien- con la
identidad personal. El respeto por esa identidad personal, entendida
como la narracion personal que expresa el contexto de vida de la persona,
esta -en opinion de Lydia Feito (2007)- estrechamente vinculado al
respeto por la integridad, de tal manera que reclamar la integridad puede
suponer que las mujeres portadoras de mutacion BRCA puedan

recuperar su identidad. Esto es, dejar de ser, en esencia, personas en
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riesgo o problemas genéticos para volver a ser mujeres, con todos los

profundos significados que subyacen a su existencia.

Ademas de esta mirada global a la mujer, el principio de integridad puede
aplicarse también a la coherencia de la narrativa biologica del embrion
(subrayo lo de biologica porque no conlleva referencia alguna a la
ontologia). Esta narrativa, que comienza con la primera meiosis de la
gametogénesis, en esa lejanisima 6* semana de la vida embrionaria de la
madre, tiene su periodo de mayor fragilidad en entorno temporal y fisico
de la fecundacion y la implantacion. Alterar el espacio fisico en el que de
manera natural ocurre y lo que lo compone, romper la membrana
pelucida, extraer unas cuantas células y congelar a la espera de los
resultados de la secuenciacion, puede afectar, como se ha expuesto
ampliamente a la epigenética de la embriogénesis, lo que puede

condicionar el resto de esa vida seleccionada.

Con todo, el principio de integridad, el respeto a la coherencia narrativa
de la vida no va a cambiar, por mucho que se enuncie y articule, los
objetivos economicos de las empresas biotecnologicas ni su forma de
intentar lograrlos. Pero parece que si puede cambiar la manera en la que
las propias mujeres comprenden lo que supone para ellas la propuesta

generalizada de FIV-PGT.

Y estas mujeres, conscientes de lo que son, si pueden llegar a cambiar la
forma en la que el sistema sanitario las percibe y las trata. Esto puede
parecer utopico, pero algo parecido ha ocurrido ya en nuestro entorno.
Desde el comienzo de la generalizacion de los partos hospitalarios se
instauraron una serie de protocolos que, con el argumento de aumentar
la seguridad de la madre y el nino, sometian a las mujeres a practicas
agresivas y en ocasiones peligrosas, instauradas sin evidencia cientifica
o en contra de esta. Si alguna mujer se negaba a ello se la cargaba con la
responsabilidad de todos los males que causaria a su hijo por su actitud

egoista y con frecuencia se la instaba a salir del sistema sanitario.
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Algunas mujeres fueron tomando conciencia de como esto afectaba a la
esencia de su ser mujer y ser madre, de como les exponia a
complicaciones obstétricas a sus hijos y a ellas, de como esa forma
artificial y agresiva de parir condicionaba el vinculo que posteriormente
establecerian con sus hijos y el desarrollo afectivo de estos. Estas mujeres
fueron compartiendo sus experiencias, creando grupos de apoyo y
participando en debates publicos hasta que su fuerza fue tan grande que
fueron invitadas a participar de la elaboracion de la Estrategia Nacional

de Atencion al Parto.

Y a partir de ahi la forma en la que se asisten los partos cambid para
siempre, centrada ahora en el respeto a la integridad fisiologica del
proceso, y al significado personal que tiene para cada mujer y su pareja.
Esto fue acabando poco a poco con las reticencias de los profesionales
sanitarios hasta que adaptaron a ello su practica. Creo que es posible
que esta forma de movilizacion que tuvo como eslogan “No robéis
nuestros partos” pueda servir de modelo a otra movilizaciéon cuyo
eslogan, tal vez, podria ser “No secuestréis nuestra maternidad, no nos

robéis nuestras hijas”.

Todos estos cambios se lograron, en buena medida, haciendo propuestas
concretas. En el caso de las mujeres portadoras de mutacion BRCA, hay
varias propuestas que pueden llevarse a la practica. Las mas evidentes

tiene que ver con el proceso de asesoramiento genético.

La principal de ellas es que se realice un asesoramiento no directivo de
las opciones reproductivas, en el que se informe con claridad de los
riesgos que conlleva, para la mujer y el futuro nino, el someterse a una
FIV-GPT, con datos objetivos basados en la evidencia disponible. En el
momento del asesoramiento se debe exponer también cuales son las
condiciones de vida esperables para una nina que naciera con la
mutacion y las opciones y probabilidades que tendria de evitar el cancer
de mama o de ovario hereditario. Es importante que este proceso de

asesoramiento se realice por parte de personal independiente, ajeno,

257



Conclusiones

especialmente, a los servicios de reproduccion que pudieran realizar

posteriormente los tratamientos.

Es importante que las instituciones no sanitarias que asesoran y
acompanan a estas mujeres, como las asociaciones de pacientes
portadoras de mutacion BRCA o las asociaciones contra el cancer,
ofrezcan informacion con la misma rigurosidad, basada igualmente en la
evidencia cientifica. En estas asociaciones se deberia garantizar que los
equipos directivos o las instituciones o empresas que los financian no
tengan conflicto de intereses y que, en cualquier caso, no tengan relacion

con centros de reproduccion asistida.

Los centros de reproduccion asistida en la que se realicen la FIV-GPT
aquellas mujeres que opten por ello deben incluir, con el mayor detalle
posible, todos los riesgos que conlleva el proceso. También deben respetar
la decision de los padres en lo que respecta a la posibilidad de
transferencia de embriones con mutacion si no se consigue ninguno
viable sin ella. En este caso considero que deberia prohibirse la seleccion

por sexo para descartar a los embriones femeninos.

La cirugia reductora de riesgos tiene que ser una opcion real, disponible
para cualquier mujer portadora que lo solicite. Y esta debe consensuarse
siempre con ellas, ofreciendo informacion veraz y concreta, con datos
reales de reduccion de riesgo de las distintas opciones de tratamiento y
de como van a afectar estas a su vida. Todas las mujeres deberian tener
acceso a la cirugia de mama que permita los mejores resultados estéticos
y a la posibilidad de realizar un fimbrectomia para poder diferir la
extirpacion de los ovarios y evitar la menopausia precoz. Igualmente,
debe respetarse la opcion de aquellas mujeres que no quieran someterse
a cirugia reductora de riesgos, o que quieran hacerlo en un momento
diferente del indicado. En este caso, deben tener acceso a unas pruebas

de screening adecuadas a su situacion.

Finalmente, es importante que no se patologice, en ningun aspecto, a las

mujeres portadoras. No tienen ninguna enfermedad y, una vez realizada
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la cirugia reductora, su riesgo de cancer de mama y de ovario va a ser

inferior al del global de la poblacion.

Las propuestas concretas fueron, como comentaba, muy importantes
para conseguir cambiar las cosas en la forma de asistir los partos. Y lo
seran también para conseguir una nueva forma de asesorar, acompanar
y respetar los procesos reproductivos y terapéuticos de las mujeres
portadoras de mutacion BRCA. Pero, con todo, lo que en aquel caso
consiguié verdaderamente que las cosas cambiaran fue el relato
compartido de las mujeres, de sus experiencias, de sus vivencias, de sus
aspiraciones, contados y compartidos una y otra vez en foros y mas tarde

en redes sociales.

Es la narracion, cuenta Hanna Arendt (2021, p.118), lo que revela el
significado de las cosas sin cometer el error de definirlas. Es el respeto a
la coherencia narrativa de la vida de la mujer portadora lo que puede,
desde la propuesta del principio de integridad, devolverle su vivencia

maternal y familiar. Es el relato lo que cambiara las cosas.

Tenemos algo importante que contar. Contemos nuestras historias.

jRelatemos!
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