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Resumen

Los avances en genética han permitido investigar el diagnostico genético preimplantacional, lo que ha sus-
citado debates mundiales sobre sus aspectos éticos. En Brasil, el tema esta respaldado Unicamente por
resoluciones del Consejo Federal de Medicina, no existiendo legislacion especifica, lo que une la genética
médica y el bioderecho. El objetivo de este estudio es analizar las implicaciones éticas de esta técnica en
todo el mundo y cémo la legislacion brasilefia aborda estas cuestiones. Se realizé una revision bibliografica
integrativa utilizando las bases de datos SciELO y Biblioteca Virtual em Saude, considerando los articulos
publicados entre enero de 2012 y diciembre de 2022. Se utilizaron los siguientes descriptores, en inglés y
portugués: “preimplantation diagnosis”/“diagndstico pré-implantacdo” y “ethics”/“ética”. Se observé que,
a pesar de los debates éticos, alin existe la necesidad de integrar las lagunas legales sobre el tema, de modo
que se guie el uso de la técnica por caminos que no se limiten a razones individualistas de los progenitores.
Palabras clave: Reproduccion. Seleccion artificial. Principios morales. Genética médica. Jurisprudencia.

Resumo

Questoes éticas do diagnédstico genético pré-implantacional e o direito brasileiro

Os avancos em genética permitiram investigacdes mediante o diagndstico genético pré-implantacional,
que levaram a debates mundiais em torno de questdes éticas. No Brasil o tema é amparado apenas por
resolucdes do Conselho Federal de Medicina, ndo havendo legislacdo especifica, o que une a genética
médica e o biodireito. O objetivo deste estudo é fazer um levantamento sobre as implicagdes éticas dessa
técnica no mundo e sobre como a legislacao brasileira lida com essas questdes. Realizou-se revisdo integra-
tiva da literatura nas bases de dados SciELO e Biblioteca Virtual em Saude, considerando trabalhos publica-
dos entre janeiro de 2012 e dezembro de 2022. Utilizaram-se os descritores a seguir, em inglés e portugués:
“preimplantation diagnosis”/“diagnostico pré-implantacio” e “ethics”/“ética”. Observou-se que, apesar
dos debates éticos, ainda existe necessidade de integrar as lacunas legais sobre o tema, de modo a guiar
o uso da técnica por caminhos que nado se prendam a razodes individualistas dos genitores.
Palavras-chave: Reproducio. Selecao artificial. Principios morais. Genética médica. Jurisprudéncia.

Abstract

Ethical aspects of preimplantation genetic diagnoses and Brazilian law

Advances in genetics have enabled research into preimplantation genetic diagnosis, leading to
worldwide debates on ethical issues. In Brazil, the topic is only covered by resolutions of the Federal
Council of Medicine, with no specific legislation, which unites medical genetics and biolaw. The objective
of this study is to survey the ethical implications of this technique around the world and how Brazilian
legislation deals with these issues. An integrative literature review was conducted on SciELO and Virtual
Health Library databases, considering works published between January 2012 and December 2022.
The following descriptors were used, in the English and Portuguese languages: “preimplantation
diagnosis”/“diagndstico pré-implantacdo” and “ethics”/“ética.” Despite the ethical debates, it was
observed that the legal gaps on the subject are yet to be integrated to guide the use of the technique
along paths that are not tied to the parents’ individualistic reasons.

Keywords: Reproduction. Selective breeding. Morals. Genetics, medical. Jurisprudence.
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La secuenciaciéon completa del genoma humano,
es decir, la descodificacion de todas las bases
nitrogenadas que componen el ADN, ha permitido
acceder a las informaciones contenidas en el codigo
genético y ha estimulado un aumento de la investi-
gacion en el campo de la genética 2. Como conse-
cuencia, los profesionales sanitarios han empezado
a trabajar en la prediccién de determinadas afec-
ciones genéticas, asi como a investigar el contenido
genético de los embriones mediante el diagnostico
genético preimplantacional (DGP) **.

El objetivo del DGP es identificar afecciones
genéticas en embriones creados a través de la
fecundacion in vitro (FIV), una técnica de repro-
duccion humana asistida (RHA). En otras palabras,
se hizo posible que las personas sometidas a la FIV
seleccionaran embriones con un riesgo relativa-
mente bajo de desarrollar alteraciones genéticas,
lo que pone de relieve la implicacién de aspectos
éticos y personales en el uso del DGP>.

Como consecuencia, la genética médicay el bio-
derecho han empezado a ir de la mano, ya que los
posibles cambios en el cédigo genético plantean
cuestiones éticas y juridicas®. La biotecnologia,
como campo con avances recientes, se ha adelan-
tado a los esfuerzos juridicos, lo que se manifiesta
en una falta de normativa que garantice la relaciéon
inseparable entre el concepto de dignidad humana
y el embrién humano’.

Sin embargo, como sefalan Méndez Lopez y
Villamediana Monreal’, resulta dificil no sélo esta-
blecer el momento en que el individuo es conside-
rado persona, sino también definir el embrion en los
ambitos médico, juridico y bioético. Estos impasses
se reflejan en la escasez de legislacion en territorio
nacional, con la RHA, y, en consecuencia, el DGP,
s6lo apoyada por la Resolucion 2.320/2022 del
Consejo Federal de Medicina (CFM), que establece:

Las técnicas de RA pueden aplicarse a la seleccion
de embriones sometidos al diagndstico de altera-
ciones genéticas que provoquen enfermedades,
en cuyo caso pueden ser donados para investiga-
cion o desechados, segun la decision del paciente o
pacientes, debidamente documentada con el con-
sentimiento libre e informado especifico. Las téc-
nicas de reproduccion humana asistida no pueden
utilizarse con la intencion de seleccionar el sexo
(presencia o ausencia del cromosoma Y) o cualquier
otra caracteristica bioldgica del nifio, salvo para
evitar enfermedades en el posible descendente®.

Falta, por tanto, una legislacién especifica que
aborde en profundidad los dilemas éticos y las
cuestiones técnicas?, ya que no hay cambios res-
pecto a la Resolucion anterior (Resolucion CFM
2.294/2021) *°, Asi, avances cientificos como el
DGP son vistos con inquietud por algunos cientifi-
cos debido a sus efectos y a las complejas implica-
ciones sociales, que en algunas situaciones pueden
resultar perjudiciales para el paciente, lo que les
lleva a recurrir a los tribunales. Sin embargo,
otros consideran la técnica un gran avance, aunque
reconocen la necesidad de regulacion 2,

Por lo tanto, es necesario debatir los aspec-
tos éticos relacionados con la técnica del DGP,
asi como la respuesta de la legislacién brasilefia a
estos aspectos. Esta revision bibliografica integra-
tiva tiene como objetivo identificar las cuestiones
éticas debatidas en todo el mundo en relacién con
el uso de esta técnica, asi como sus implicaciones
legales en el contexto de la proteccién de la digni-
dad de la persona humana en Brasil.

Método

Se trata de una revisién bibliografica integrativa
con abordaje cualitativo, realizada a través de inves-
tigacion bibliografica en las bases de datos SciELO
y Biblioteca Virtual de Salud (BVS). Se utilizaron
los siguientes Descriptores de Ciencias de la Salud
(DeCS) en inglés y portugués: “preimplantation
diagnosis”/“diagndstico pré-implantacdo” vy
“ethics”/“ética”. En la BVS, se utiliz6 una combi-
nacién de los dos descriptores para refinar los
resultados, ya que una busqueda utilizando sélo el
primer término generaba resultados muy amplios
y una busqueda utilizando sélo el segundo término
daba resultados tangenciales al tema.

Para mejorar la blsqueda, se utilizé el opera-
dor booleano “and” y se seleccionaron los articu-
los relevantes para el tema. En SciELO, se utilizé la
misma estrategia de busqueda, excepto que sélo
se consideraron los resultados del primer descrip-
tor por si solo, ya que la combinacién de los dos
resulté en un nimero muy limitado de articulos.

Los criterios de inclusién de la muestra fueron:
articulo, tesis o libro disponible en su totalidad
de forma gratuita en inglés, espaiol o portugués;
investigacion con seres humanos publicada entre
enero de 2012 y diciembre de 2022; investigacion
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sobre el tema “aspectos éticos y legales del DGP”,
este Ultimo centrado en el contexto brasileno.

Se desecharon los documentos con titulos no
relacionados directamente con el tema de inves-
tigacién, asi como los que no contenian datos
relevantes relacionados con la investigacién en

sus resiimenes y que no se ajustaban al tema
propuesto. Por Gltimo, los documentos se selec-
cionaron de forma independiente mediante el
analisis de los titulos, resimenes y textos com-
pletos de las publicaciones, como se muestra en
la Figura 1.

Figura 1. Organigrama de la seleccién de las evidencias basada en la evaluacién de titulos, resimenes y
texto completo, siguiendo los criterios de inclusién y exclusién predeterminados.
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Resultados

Tras el cribado de 304 documentos, se leyeron
60 en su totalidad y, sobre la base de la aplicacion de
los criterios de inclusion y exclusion, se selecciona-
ron 20 para el estudio (Figura 1). De ellos, la mayoria
fueron seleccionados de la base de datos de la BVS
(n=16). En el periodo analizado, hubo irregularidad
en el nimero de trabajos de cada aio, 2012 fue
el afo con mayor nimero de publicaciones (n=8),
seguido de 2015 con cinco articulos.

De los estudios incluidos, se analizaron los abor-
dajes éticos del DGP en el contexto mundial, asi como

sus implicaciones legales en el contexto brasilefio.
Al evaluar los documentos, se observé que diez estu-
dios se referian solamente a la parte ética, mientras
que otros siete abordaban simultadneamente las impli-
caciones éticas y juridicas en un contexto amplio.

En un articulo, los dos temas se entrecruzaron,
con el enfoque juridico centrado en el contexto
brasilefio. Ademas, dos estudios presentaron sola-
mente la reglamentacion del DGP, uno de ellos
centrado exclusivamente en Brasil. Los textos
evaluados que tenian un enfoque juridico amplio
fueron utilizados para apoyar el estudio y la dis-
cusion de la reglamentacion en Brasil (Cuadro 1).

Cuadro 1. Identificacién de los 20 articulos seleccionados seglin autoria, afio y sintesis sobre el tema propuesto.

Autoria; afo Sintesis

Destaca los aspectos técnicos del DGP y plantea consideraciones bioéticas,
juridicas, religiosas y sociales de la técnica.

Lépez YM, Monreal PV; 20127

continda...
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Cuadro 1. Continuacion

Autoria; ano Sintesis

Damian BB, Bonetti TCS,
Horovitz DDG; 2015°
Malek J, Daar J; 2012 2

Martin AK, Baertschi B; 20123

Appel JM; 2012

Melo-Martin I; 2012 *°

Brezina PR, Brezina DS,
Kearns WG; 2012

Hens K, Dondorp W,
Geraedts J, Wert G; 2012

Goldsammler M,
Jotkowitz A; 20128

Hens K y colaboradores; 2013 ¥

Cirién AE; 2015%

Whetstine LM; 2015%

Soniewicka M; 2015 22

Jacobs BM; 2015 %

Pizzato BR y colaboradores; 20172

Hodge C, Santos MJ; 2017 %

Frati P e colaboradores; 2017 %

Ramos-Vergara P, Porte-Barreaux IR,

Santos-Alcantara MJ; 2018%

Soto-Lafontaine M, Dondorp W,
Provoost V, Wert G; 2018

Magni SF; 2021 %

Analiza los documentos oficiales publicados sobre la regulacion del DGP en Brasil
y demuestra la escasa supervision directa del DGP que existe en la actualidad.

Explora la posibilidad de que exista un deber parental de utilizar el DGP para
beneficio médico de los futuros hijos.

Analiza el articulo “The case for a parental duty to use preimplantation genetic
diagnosis for medical benefit” 12 y propone un enfoque basado en dafios, con el
fin de fortalecer la vision del deber del DGP.

Sostiene que, en determinadas condiciones, el uso del DGP no sélo es deseable
como medio de reducir el sufrimiento humano, sino también un deber
éticamente exigible de los padres respecto a un posible hijo.

Analiza la inespecificidad del argumento para utilizar el DGP con el fin
de promover el bienestar, la autodeterminacion y la reduccion de las
desigualdades de los nifios seleccionados.

Analiza las tecnologias disponibles en las pruebas de DGP y discute los riesgos,
las consideraciones éticas, la adecuacion y la controversia en torno a su uso en
diferentes situaciones clinicas.

Plantea posibles cuestiones relacionadas con la posibilidad de seleccionar las
caracteristicas de los futuros hijos.

Analiza el articulo “The case for a parental duty to use preimplantation genetic
diagnosis for medical benefit” 2 y sugiere que la pareja debe tener autonomia
a la hora de tomar decisiones reproductivas, que deben ser informadas,
incluida la eleccion de utilizar el DGP.

Analiza el consentimiento informado, el poder de decision entre la pareja
y los profesionales de la fecundacion sobre el uso del DGP y la eleccion de
embriones por motivos no médicos.

Analiza los aspectos bioéticos en conflicto, sin olvidar la normativa legal sobre
practicas biotecnolégicas vinculadas a la reproduccion.

Ofrece una visién general del DGP e identifica los aspectos morales relevantes
que plantea.

Aborda el problema de la discapacidad en el contexto de las decisiones
reproductivas basadas en la informacién genética y analiza diferentes enfoques
éticos del problema de la obligacién de la reproduccién selectiva.

Explora soluciones al problema de la no identidad y defiende una solucién
basada en el concepto de dano.

Destaca las ventajas del DGP en la selecciéon de embriones con genes sanos.
Discute la rapida evolucion de la técnica sin el correspondiente debate ético.
Defiende la necesidad de una regulacién que guie la conducta médica.

Sefiala que el DGP es objeto de debate en diversos ambitos, como la bioética y
el derecho, ademas de la ética teologica.

Plantea cuestiones éticas sobre el uso del DGP y el diagnéstico prenatal, destacando
los problemas relacionados con la “inexistencia x vida con una discapacidad”.

Describe los limites que algunas legislaciones han tenido en cuenta a la hora de
regular esta técnica.

Aborda cémo se sienten los profesionales ante la decision de llevar a cabo el DGP.

Evalua diferentes perspectivas sobre el principio de beneficencia de la procreacion.

DGP: Diagndstico genético preimplantacional
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Discusion

Aspectos bioéticos del Diagndstico
Genético Preimplantacional

A pesar de los numerosos beneficios que aporta
el DGP debido a su rapida evolucién, esta técnica
plantea plausibles aspectos éticos y juridicos deri-
vados de la manipulaciéon de gametos y embriones
humanos?**, Para Emaldi Cirién %, estos aspectos
se basan en la Declaracién Universal sobre Bioética
y Derechos Humanos de la Organizacion de las
Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la
Cultura (Unesco), que afirma que es importante
considerar el impacto de las ciencias de la vida en
las generaciones futuras y, en particular, en la com-
posicién genética.

Este asunto suscita dudas sobre el respeto al
valor de la vida humana, ya que plantea la cues-
tion de si un nifio con una alteracién genética tiene
dignidad para vivir y hasta qué punto los padres
tienen derecho a decidir las caracteristicas de sus
hijos#3°, Ademas, esta duda también esta rela-
cionada con los criterios utilizados para elegir un
determinado embrién en lugar de otros*°.

Segun Hodge y Santos?, el destino de los
embriones con alteraciones es una limitacion del
DGP que pone en cuestion la legitimidad de la
extraccion del embrién, ya que suelen ser conge-
lados y posteriormente desechados por el simple
hecho de presentar alteraciones genéticas. En Brasil,
los embriones viables sobrantes deben crioconser-
varse y, segin el CFM?, los padres deben manifes-
tar por escrito su voluntad sobre el destino de esos
embriones y si desean donarlos.

Hay aspectos discutibles sobre si existe o no la
obligacion moral de aplicar el DGP. Jacobs 2 se pre-
gunta, por ejemplo, hasta qué punto existe la obli-
gacion de elegir a un nifio sano frente a otro que,
a pesar de desarrollar una enfermedad que reduce
su calidad de vida, seguiria teniendo una vida
“que vale la pena” vivir. Frati y colaboradores? se
preguntan si existe una carencia tan grave que la
no existencia sea mejor que la vida.

Otro punto es la transposicién de la finalidad
terapéutica con la eliminacién de embriones con
caracteristicas viables para la vida, lo que podria
constituir una discriminacién de las personas con
discapacidad?¢%1%2, En este contexto, Whetstine 2*
discute si los embriones portadores de trisomia del

coromosoma 21, especialmente los que presentan
sindrome de Down, se encuentran en una situa-
cion lo suficientemente grave como para legitimar
la prevencion de su existencia.

Soniewicka?? aborda esto aspecto desde el
argumento expresivista, que afirma que la elec-
cion de un embrién para evitar una discapacidad
no es en si misma una discriminacién contra el no
nacido. Sin embargo, esta accion envia un mensaje
negativo a las personas con discapacidad, ya que
expresa que una caracteristica discapacitante tiene
mas peso que cualquier otra caracteristica del indi-
viduo 2. En este sentido, se da una paradoja en la
sociedad brasilena, que hace esfuerzos legales para
garantizar la inclusion de las personas con discapa-
cidad *??y, al mismo tiempo, promueve una idea a
favor de la reproduccion selectiva 2.

Basandose en el principio de autonomia pro-
creativa, estas opciones entran en la esfera de los
derechos individuales. En el contexto de las enfer-
medades genéticas, se aplica el principio de benefi-
cencia procreativa, defendido por Julian Savulesco,
que garantiza el derecho a elegir el embrion que
proporcione la mejor calidad de vida para el ninoy
la pareja. Por tanto, se trata de un principio maxi-
mizador, ya que establece que es obligatorio tener
un hijo con el mayor bienestar de entre todos los
hijos posibles 1262731,

En este contexto, Malek y Daar 2 afirman que el
DGP es una obligacion de los padres y debe tener
apoyo moral y legal cuando la condicién genética
a la que los padres pueden someter su futuro hijo
provoque desigualdades en relacién con los nifios
sanos, ademas de reducir su autodeterminacion y
su bienestar. En la misma linea, Martin y Baertschi *®
coinciden en que cuando se realiza la FIV, paso nece-
sario para el DGP, y existe un alto riesgo de transmitir
una enfermedad genética grave, los padres tienen el
deber moral de someterse a estos diagnosticos.

La decision de utilizar la técnica con el argumento
de reducir las desigualdades es un principio funda-
mental de justicia y, por tanto, un bien ético comun-
mente aceptado’?, pero algunos autores sostienen
que existen dos percepciones de la igualdad 22,
La primera se refiere a la forma en que la sociedad
trata las discapacidades, es decir, los individuos
con diferentes condiciones de desarrollo se enfren-
tan a obstaculos especificos y la nocion de justicia
esta relacionada con la estructura de la sociedad
en la que estan insertos. En la segunda percepcién,
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estas dificultades pueden ser intrinsecas a la condi-
cion y estar fuera del control del individuo.

Esta Gltima opinién deja clara una perspectiva
a favor del DGP, ya que el uso de esta tecnologia
evitaria las desigualdades de la “loteria natural” 2.
Por otra parte, Jacobs® afirma que es coherente
defender la obligacién de garantizar que la socie-
dad no imponga determinados obstaculos a las
personas potenciales, del mismo modo que es
importante valorar a las personas que viven con
estos obstaculos.

Malek y Daar 2, asi como Martin y Baertschi %,
afirman que los padres deben evitar barreras sig-
nificativas para sus hijos, con el fin de eliminar
las limitaciones inherentes al individuo con una
determinada condicion genética, es decir, deben
ampliar la autodeterminacion de los futuros hijos.
Sin embargo, subrayan que los padres no tienen la
obligacion moral de garantizar que su descenden-
cia disponga de todas las oportunidades. Pero al
considerar que las tecnologias genéticas ofrecen a
los usuarios una vida mejor y amplian sus oportu-
nidades, los padres deben utilizarla *4.

Esto incluye la compleja situacién de los padres
que tienen una determinada enfermedad o disca-
pacidad, como la sordera, y afirman que quieren
que sus hijos tengan las mismas caracteristicas
para mejorar la interaccion familiar 226, Entonces
algunos padres sordos solicitan el DGP para cribar
e implantar embriones con sordera, argumentando
que esta condicion es un aspecto cultural, no una
discapacidad?.. No obstante, al igual que el Comité
Internacional de Bioética de la Unesco, algunos
autores consideran que esta medida no es ética,
ya que causaria sufrimiento y afectaria a toda la
vida del nino al reducir la variedad de opciones de
que dispone 122026,

Ademas, para Malek y Daar *?, el uso del DGP
para evitar una enfermedad puede ampliar el bie-
nestar del nifo, ya que su condicién seria mejor que
la de un nifno con la afeccion. En otros términos,
el niflo proveniente de un embrién no afectado
tendria una mejor calidad de vida en comparacién
con uno originado de un embrion afectado por
alguna condicién genética, dado que el primero
sufriria menos *3. De esta forma, los autores consi-
deran que es razonablemente mejor vivir una vida
sin caracteristicas genéticas debilitantes, siendo,
por tanto, necesaria la defensa de la calidad de vida,
no de una vida a cualquier precio >%,

Sin embargo, el argumento se enfrenta a la
posible objecion del “problema de la no identidad”
(PNI) %3, que surge porque un pequefio cambio en el
proceso de concepcion posiblemente dara lugar al
nacimiento de una persona diferente, es decir, afec-
tara a la identidad del nifio que vendra =%, Jacobs?
defiende la solucion basada en el concepto de daio,
coincidiendo con Martin y Baertschi *?, para quienes
el argumento del bienestar deberia relacionarse en
realidad con la produccién o no de los daios.

Por lo tanto, los futuros padres tendrian el deber
moral de evitar cualquier dafo que pudiera evitarse,
que consistiria en un dafo innecesario ***% de lo
contrario, estarian cometiendo un error 3. Appel
se pregunta cual seria un criterio aceptable para
medir el sufrimiento que se reduciria con el uso
de la técnica. El autor cree que un criterio razona-
ble seria el dolor fisico y el sufrimiento psicolégico,
aspectos que son intrinsecamente malos, por lo que
el DGP seria adecuado para minimizarlos.

Esto incluye embriones diagnosticados con
enfermedades de apariciéon tardia para las que
no existe tratamiento, como la enfermedad de
Huntington (una afeccién neurodegenerativa)
o distrofias musculares como la de Duchenne,
cuya progresiéon puede causar debilidad fisica y psi-
coldgica**, Whetstine?! pone de relieve la com-
plejidad del tema, preguntandose si una buena vida
viene determinada Unicamente por su longevidad.

Analizando casos de personas con afecciones
genéticas que actualmente pueden eliminarse
mediante DGP, Mejia Rivera3* se pregunta cuanto
tiempo es minimamente aceptable vivir con una
anomalia genética. Como ejemplo, el autor des-
taca a Henri Marie Raymond de Toulouse-Lautrec,
un gran pintor francés que, a pesar de padecer una
rara enfermedad genética del esqueleto llamada pic-
nodisostosis, que le causé la muerte a los 37 ainos,
destaco en la pintura occidental, aprendio griego y
latin y fue reconocido como un gran ejemplo.

Ademas, la nocién de “aparicion tardia” es rela-
tiva, ya que hay que tener en cuenta las diferentes
expectativas de vida de las personas y no es posi-
ble precisar la edad exacta a la que aparece una
determinada afeccién genética. Asi, al considerar la
beneficencia procreativa en el contexto de las enfer-
medades genéticas, el DGP es razonable cuando
se elige una opcién que tiene como resultado un
nifo con la mejor calidad de vida, o al menos que
no genera la peor vida en comparacién con otras
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opciones, con el fin de evitar el sufrimiento causado
por la enfermedad genética a lo largo de la existen-
cia de la persona 1419:26:29.33,

Ademas, el DGP permite seleccionar embrio-
nes por motivos no médicos*, aunque esto no
esta autorizado en Brasil 8. Desde esta perspectiva,
De Melo-Martin ** sefala, por ejemplo, que los cri-
terios establecidos por Malek y Daar *? para el uso
del DGP —promover el bienestar, la autodetermi-
naciony la prevencion de desigualdades— también
se cumplen en situaciones que no implican nece-
sariamente enfermedades genéticas. Esto se
aplicaria, por ejemplo, a la eleccién de un nifio en
lugar de una nifia en una sociedad sexista, ya que
ella tendria limitaciones en su bienestar y autode-
terminacién, asi como menos oportunidades.

Asi, la seleccion del sexo es un punto controver-
tido de la técnica®. Para Telles?, elegir el sexo del
embrién es un derecho de la pareja y representa una
ampliacién de su derecho a la eleccién reproductiva.
Los defensores de esta practica argumentan que,
ademas de dar mas autonomia a las parejas, reduce
la aparicion de abortos electivos en padres que
desean un hijo de un sexo determinado, situacién
que no esta permitida en Brasil *. Sin embargo,
quienes se oponen a esta practica creen que crea-
ria desequilibrios sexuales a escala social, ademas
de aumentar la discriminacién contra las mujeres,
por ejemplo, en lugares donde existe una preferen-
cia cultural por los hijos de sexo masculino 7142,

El uso de la técnica también puede potencial-
mente ser un precedente para controlar otras
caracteristicas que no son esenciales para la vida®??,
y podria conducir a una homogeneizacién de la
sociedad’. Para Méndez Lopez y Villamediana
Monreal’, esto iria en contra de la evolucién natu-
ral de la especie, ya que se podrian seleccionar
“caracteres exclusivamente perfeccionistas”.

Whetstine menciona que, segln el cédigo ético
de la American Medical Association, no es ético
realizar una seleccién basada en caracteristicas
0 rasgos no relacionados con enfermedades?.
Por tanto, la técnica no debe utilizarse para selec-
cionar caracteristicas como el sexo o el color de
ojos o pelo. Estos aspectos reflejan un proceso de
“design de bebés” que suscita preocupacion por la
necesidad de imponer normas estrictas*.

Al elegir embriones sin criterios médicos definidos,
es posible sobrepasar el limite de las medidas pre-
ventivas y terapéuticas para las que esté indicado

el DGP. La sociedad se convierte entonces en inca-
paz de volver a las indicaciones originales de la
técnica y alcanza la peligrosa zona de la eugenesia,
el abuso y la discriminacion social, siguiendo lo que
podria definirse como un “camino sin retorno” o
una “pendiente resbaladiza” 17:19:343%,

Otro punto controvertido es la seleccién de un
saviour sibling (hermano salvador), es decir, el uso
del DGP para seleccionar embriones con compatibi-
lidad de células madre embrionarias hematopoyé-
ticas del cordén umbilical o de la médula 6sea que
puedan curar o aliviar enfermedades letales que
afecten a la sangre o al sistema inmunitario de un
nifno mediante la clasificacion HLA (human leucocyte
antigen, en inglés - antigeno leucocitario humano).
Algunos autores sostienen que la eleccién es legi-
tima, ya que no sélo persigue el bienestar de los
padres, sino sobre todo salvar la vida de alguien®.

Dicho argumento se asemeja al de Malek y
Daar 2, quienes defienden el uso de la técnica del
DGP con el fin de ampliar el bienestar de un nifo.
Sin embargo, algunos estudiosos consideran tal
eleccién como inmoral y afirman que esto causaria
sufrimiento fisico y psicolégico en el hijo donante,
ademas de tratarlo como “un simple medio”, por lo
que el uso de la técnica con este fin llevaria a pro-
cedimientos inaceptables. En este sentido, yendo
en contra del argumento del bienestar, para los
criticos de este tipo de seleccion ocurriria una ins-
trumentalizacion del hijo donado .

Diagnéstico genético preimplantacional
y legislacion brasilefia

Los enfoques juridicos para regular la técnica
varian en todo el mundo, ya que la armonizacién
normativa del DGP se ve obstaculizada por las
diferentes perspectivas politicas, la diversidad de
los sistemas sanitarios y la falta de igualdad cultu-
ral entre los paises *?*. Como resultado, existe una
amplia variacion en la regulacion del DGP, que va
desde una legislacion mas restrictiva hasta la ausen-
cia de normas?*. En los distintos ordenamientos
juridicos, los precedentes judiciales han actuado
como precursores de los cambios en la legislacion.

Un andlisis de larealidad en América Latina revela
la necesidad de promover un debate publico que
resulte en instrumentos legales que regulen el DGP?.
En América del Sur, existen tres orientaciones
jurisprudenciales predominantes sobre la FIV,
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contexto en el que se inserta el DGP: la prohibicién,
la permisién total via desregulacién y, finalmente,
la permisién restringida a los casos reglamentados,
entendimiento adoptado en Brasil 2.

Sin embargo, aunque la cuestion ha sido objeto
de deliberacion en los proyectos de ley brasilefios
desde finales de la década de 1990, los debates legis-
lativos no son concluyentes y la informacion sobre
como se regula el DGP es limitada®®. Asi, a pesar de
los avances en materia de derechos reproductivos en
los Ultimos anos, la regulacién de la RHA en Brasil es
todavia modesta. Esto puede verse especialmente
en lo que respecta a la seleccion de embriones con
enfermedades genéticas hereditarias en el contexto
del DGP, y la resolucién de la CFM es el Unico docu-
mento que aborda especificamente esta técnica .

Esta realidad lleva a los agentes implicados a
atenerse a lo que dice el CFM8 sobre los embriones
considerados no aptos, es decir, los diagnosticados
con alteraciones genéticas causantes de enferme-
dades: “pueden ser donados para investigacion
o desechados”. En este contexto, la sentencia del
Supremo Tribunal Federal (STF) en la Accién Directa
de Inconstitucionalidad (ADI) 3.510, propuesta por
el Ministerio Publico, consagré la constitucionalidad
de laLey 11.105/2005 (Ley de Bioseguridad) 32, Asi,
validé el uso de técnicas genéticas en embriones,
que ahora pueden ser utilizados para la investiga-
cion terapéutica, incluyendo el DGP 42,

Sin embargo, basandose Unicamente en la Ley
de Bioseguridad, el uso indiscriminado de embrio-
nes implica dictdmenes contrarios a la legalidad,
como la discriminacién genética . Asi, con ocasion
de la ADI 3.510%, se discuti6 si la FIV daria lugar al
deber de implantar todos los embriones crecidos
en el Gtero materno, ya que todos tendrian dere-
cho a la vida, evitando el desecho/congelamiento
y la discriminacion de embriones 3>%,

El pleno del STF adopté una postura diferente,
argumentando que obligar a los padres a implantar
todos los embriones cultivados in vitro iria en con-
tra del principio de autonomia familiar, planificacién
familiar y paternidad responsable ®. También se
entiende que la autonomia reproductiva est3 rela-
cionada con la prerrogativa de tomar decisiones con
conocimiento de causa. De este modo, seria posible
que los padres optaran, por ejemplo, por no reali-
zar el DGP %, lo que contradice a Malek y Daar %%,
que afirman que es deber de los padres utilizar la
técnica al realizar la FIV.

A pesar de esta defensa de la autonomia, hay que
establecer un “limite razonable” para evitar la explo-
tacién cientifica en &mbitos éticamente intolerables,
ya que la autonomia absoluta conduciria a la para-
doja de que se producirian abusos y presiones socia-
les y comerciales para la utilizacion de la técnica *3.
Esta realidad llevaria a la sociedad hacia tendencias
perfeccionistas, acentuando la exclusiéon de quie-
nes no se adhieren a parametros predeterminados,
lo que viola el principio de dignidad de la persona
humana?”?%, La selecciéon del sexo de un embrién
por razones no médicas es una via para practicas
eugenésicas, se considera un procedimiento inacep-
table y no esta permitido en Brasil®.

Debido a la deteccién y caracterizacion de los
componentes genéticos de las enfermedades y a
los avances en la edicion de genes, que tiene el
potencial de modificar caracteristicas especificas
de los individuos®’, es importante considerar los
riesgos de las nuevas practicas eugenésicas. Esto se
debe principalmente a que, como sefalan Guerra
y Cardin®, no existe ninguna limitaciéon ni super-
vision por parte del Estado sobre el uso del DGP,
por lo que esta técnica depende de la ética de los
profesionales implicados.

También vale la pena sefalar que el prece-
dente establecido para la elecciéon de caracteristi-
cas por razones no médicas podria ir en contra de la
Constitucion de 1988, ya que a pesar de que garantiza
laigualdad entre los seres humanos, sin distincion de
color, raza o sexo, esta accién genera una busqueda
desenfrenada de la eugenesia®?, es decir, una socie-
dad que podria destacar el sexismo y el racismo.

Al evaluar si esta eleccion es o no un derecho
reproductivo, el articulo 14 del Convenio sobre
Derechos Humanos y Biomedicina “° establece que
no esta permitido el uso de técnicas de procreacion
médicamente asistida para elegir el sexo del nifio
que va a nacer, salvo para evitar enfermedades
hereditarias graves ligadas al sexo®. La Resolucion
CFM 2.320/2022 reconocio esta disposicion y res-
tringié el uso de la técnica RHA a fines médicos,
no permitiéndose la seleccién del sexo u otras
caracteristicas bioldgicas por razones sociales?®.

En cuanto a la seleccién de un hermano salvador,
la Resolucion 2.320/2022°% del CFM autoriza la
técnica, indicando que las técnicas de reproduc-
cion asistida también pueden utilizarse para tipi-
ficar el Antigeno Leucocitario Humano (HLA) del
embridn, con el fin de seleccionar embriones HLA
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compatibles con un hermano ya afectado por
una enfermedad y cuyo tratamiento eficaz sea el
trasplante de células madre, de acuerdo con la
legislacion vigente?®.

La RHA se regula por la Resolucion CFM
2.320/20228, pero las técnicas aplicadas, junto con
sus especificidades, como el DGP, requieren una
legislacion propia, ya que las resoluciones del CFM
no tienen fuerza legislativa en sentido estricto y la
legislacion civil no especifica a qué disposiciones
pertenecen estas tecnologias®.

También existe el riesgo de que las decisiones
sobre el DGP sean tomadas unilateralmente por la
comunidad médica, ya que incluso en el Congreso
Nacional, el debate sobre el DGP est4 restringido
a los parlamentarios del sector médico. Es decir,
cuando no existe una legislacion especifica, son los
profesionales los que determinan las condiciones
de riesgo o gravedad para llevar a cabo el DGP,
lo que hace que esta cuestion quede mas restrin-
gida a lo que ellos consideren aceptable o no para
el uso de la técnica®??72%,

Soto-Lafontaine y sus colaboradores?, por ejemplo,
sefalan que muchos profesionales aceptan mejor
la técnica cuando la familia ya tiene un historial
de enfermedad/reduccién de la calidad de vida.
Sin embargo, hay profesionales que no se sienten
comodos determinando cuando se debe o no utilizar
la técnica. Para ellos, lo mejor es proporcionar todas
las informaciones posibles para que la pareja pueda
decidir, salvo en los casos en que el bienestar del nifio
se vea considerablemente reducido?.

Ademas, en Brasil no existe ninguna base de
datos que permita acceder a las estadisticas del DGP,
ya que ninglin organismo gubernamental se encarga
de recoger y recopilar informacion sobre la téc-
nica, lo que limita las posibilidades de elaborar un
cuadrofieldelarealidad *%. Almismo tiempo, a pesar
de encontrarse en una fase relativamente tem-
prana®, los avances biotecnologicos se producen
a un ritmo acelerado, lo que dificulta atin mas su
regulacion por las autoridades competentes 1124,

La escasez de leyes y la comprensién de que los
profesionales implicados tienen una corresponsa-
bilidad moral en el resultado del procedimiento y
en el bienestar del futuro hijo causan preocupacion
entre estos profesionales, que sienten que no tie-
nen apoyo para sus acciones 24, En este sentido,
esimprescindible una legislaciéon que cubra las lagu-
nas actuales, para que los profesionales sanitarios

tengan mayor seguridad en su trabajo?*, asi como
de la creacién de comités de ética multidiscipli-
nares que deliberen sobre casos concretos que
generen divergencias ético-juridicas, para emitir
una segunda opinion .

Ademas, Méndez Lopezy Villamediana Monreal”
afirman que es imprescindible la participacién
del Estado en la delimitacion ética de los avances
en DGP, para garantizar la no discriminacion de las
personas, bajo argumentos juridicos y bioéticos
preestablecidos. Esto pone de manifiesto la impor-
tancia de que las limitaciones legales al uso de la
técnica respeten la dignidad de la persona humana
y no estén condicionadas por los motivos indivi-
dualistas de los padres 43032,

Consideraciones finales

A pesar de los avances en el campo de laRHA 'y
en la aplicacion del DGP, que han permitido obte-
ner varias ventajas, como evitar los abortos tera-
péuticos cuando la practica estad permitida, estos
procedimientos pueden llegar a ser complejos
y plantear preguntas como: “;por qué utilizarla?”,
“;es obligatorio utilizar la técnica?”, “;cuales son
las recomendaciones?”, “;cuales son los limites?”.
Por todo lo anterior, hemos identificado aspectos
éticos que se estan debatiendo en todo el mundo
en relacién con el uso de esta técnica, asi como
reflexiones sobre la percepcién de la autonomia
procreativa y la calidad de vida en contraposiciéon
a la eugenesia y la discriminacion social.

Por tanto, cabe preguntarse si estas tecnologias
estan realmente al servicio de la humanidad con
respeto, honor y dignidad, y qué puede hacerse
para garantizar que este progreso redunde en
beneficio del bienestar humano sin herir los pre-
ceptos morales de la sociedad.

Ademas, considerando cémo la legislacion bra-
silefa trata este escenario, se constaté que la regla-
mentacion del CFM muestra la tendencia del pais a
intentar garantizar que la técnica se utilice sélo con
fines médicos, evitando la seleccién de caracteristi-
cas especificas que constituyan “design de bebés”
y den lugar a discriminacion y pérdida de diversi-
dad genética. A pesar de ello, el sistema juridico
brasileno avanza lentamente para incluir todos
estos debates en el ambito legislativo, por lo que
la discusion sélo continla entre los parlamentarios

Investigacion

http://dx.doi.org/10.1590/1983-803420253731ES

Rev. bioét. 2025; 33: e3731ES  1-12




Aspectos éticos del diagndstico genético preimplantacional en el marco de la legislacién brasilefia

médicos, sin garantizar el pleno apoyo a los profe-
sionales que trabajan en el area.

Dada la importancia del tema, es necesario desar-
rollar estrategias que permitan que las discusiones
sean eficientes y acordes con la realidad de Brasil,
como la creacién de una base de datos con estadis-
ticas sobre el uso del DGP. Ademas, en los debates

trabajadores sociales y otros profesionales que
garanticen la cobertura de los distintos contextos en
los que se insertan los usuarios de la técnica.

De esta forma, serd posible garantizar una
legislacidén mas equitativa que pueda salvaguardar
los derechos reproductivos y el bienestar familiar.
Garantizar leyes sobre este tema proporciona mas

sobre el tema deberian participar no sélo médicos,
sino también psicélogos, profesionales biomédicos,

seguridad a los profesionales implicados, ademas de
evitar acciones que se consideren discriminatorias.
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