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Informar no es persuadiry
mucho menos manipular:
la opcion del aborto

eugenésico

Por José Ramdn Amor Pan

EN RESUMEN I

QIAGNOSTICO PRENATAL Y
NACIMIENTO EQUIVOCADO”

En los ultimos afios los avances relacionados
con el acceso al feto “in utero” y el diagnosti-
co prenatal con técnicas cada vez menos inva-
sivas y arriesgadas han sido ciertamente espec-
taculares. Una de las consecuencias que se deri-
van de este impresionante desarrollo es el poder
tratar determinadas patologias antes de que el
niflo nazca, dentro del propio seno materno,
incluso con complicadas operaciones, y de esta
manera se logra que el feto se desarrolle con
normalidad: el feto como paciente. Ahora bien,
aunque es mucho lo ya conseguido en medici-
na prenatal, no deja de ser todavia algo limita-
do a unas pocas situaciones patoldgicas.

Hay otra finalidad del diagndstico prenatal:
comprobar si el nasciturus viene con alguna
malformacion para, en este caso, dar la opcién
de abortar a la gestante. Esto estd llevando a la
oferta del diagnéstico prenatal a practicamen-
te toda la poblacion femenina embarazada,

cuando antes solo se ofrecia a aquellas gestantes que presentaban algin factor de riesgo. Tal es
el sentido de las recomendaciones oficialmente propuestas por el American College of Obstetricians
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and Gynecologists de Estados Unidos, el National Institute for Health and Clinical Excellence de Inglate-
rra, la Society of Obstetricians and Gynaecologists of Canada, etc. Esta realidad contribuye no sélo a

aumentar los costes sanitarios sino que, y es lo que nos importa en este trabajo, ha hecho ascen-
der dramdticamente el nimero de abortos de fetos con sindrome de Down en todo el mundo.
De hecho, durante el g° Congreso Mundial sobre el Sindrome de Down, que se celebré en Van-
couver (Canadd) en agosto de 2006 y al que acudieron unos 1.200 delegados de todo el mundo,
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afloré como una de las grandes preocupaciones del movimiento asociativo la problemdtica que
suscita el diagndstico prenatal y el uso que se estd haciendo del mismo para promover masiva-
mente el aborto selectivo o eugenésico de los fetos con sindrome de Down (1).

Existe, pues, una grave y fundada preocupacion al comprobar como una técnica que, bien uti-
lizada, puede servir en unos casos para curar o minimizar la enfermedad y en otros para que la
madre libere su ansiedad y preocupacidn y se prepare lo mejor posible para recibir a su hijo con
sindrome de Down, se ha convertido, sin embargo, en el mayor aliado de la discriminacién con-
tra las personas con sindrome de Down. Quiero subrayar ese primer efecto bondadoso del diag-
ndstico prenatal: esa informacion precoz y exacta, proporcionada en un ambiente de calma pro-
picio para el didlogo con la futura madre, facilita mucho mds el ajuste a una situacién nueva y no
deseada, en comparacion con el conocimiento subito después del siempre agitado y nunca facil
proceso de un parto. Todos somos conscientes de la complicada situacidon que se genera ante el
nacimiento de un bebé con sindrome de Down cuando es totalmente inesperado. Ese conoci-
miento anticipado de que el nifio viene a este mundo con sindrome de Down facilita mucho el
proceso de ajuste y puede contemplarse como una situacion favorable para el establecimiento
futuro de los lazos maternos/paternos con el hijo. Ademds, permitird una asistencia perinatal
mucho mds adecuada y, si se sabe que existen otras anomalias, como una cardiopatia congéni-
ta o una atresia intestinal, permitird también una mejor anticipaciéon neonatal para una asisten-
ciay un tratamiento adecuados (2).

Pero todo ese bello panorama se ha vuelto en contra de las personas con sindrome de Down y,
bdsicamente, el diagndstico prenatal estd sirviendo, en una gran mayoria de casos que alcanza
hasta el 9o% de diagndsticos positivos, para proceder a interrumpir el proceso de una vida huma-
na que habia comenzado con la fecundaciéon. Puede decirse con toda autoridad que los test de
diagnéstico prenatal colocan al sindrome de Down en una situacion limite (3). Las parejas ven
el hecho de tener un hijo con sindrome de Down como una de las posibilidades mds negativas y
horribles que les pudiera suceder: ahi estd el aborto para solucionarlo. Cada vez mds, el aborto
es considerado socialmente como la mejor (la Gnica, afirman muchos) solucion ante problemas
con el embarazo. Asi lo considera, por ejemplo, el actual Gobierno de Espaiia, que claramente
avanza hacia una legislaciéon mds permisiva en este terreno.

El asunto se complica todavia mds si se tiene en cuenta que algunos padres han demandado
(por ellos mismos y también en nombre de sus hijos) a los profesionales sanitarios que habian
descuidado la realizacion de estas técnicas, o que habian interpretado erroneamente los resul-
tados de las mismas, todo lo cual habia privado a los padres de la oportunidad de haber evitado
el nacimiento de un hijo con discapacidad (y al propio hijo el haber nacido: el pretendido dere-
cho a no nacer). Son las demandas conocidas como wrongful birth y wrongful life, que significan,
literalmente, vida equivocada/incorrecta y nacimiento equivocado/incorrecto (4). Esto conduce
cada vez mds a la prdctica de una Medicina defensiva, pues ningtn sanitario quiere verse invo-
lucrado en una demanda judicial, que lleva a ofrecer el diagndstico prenatal incluso aun cuando
no exista ninguna de las indicaciones previstas.

Es muy dificil en estas circunstancias conseguir que la sociedad mejore su visidn y su acepta-
cion de las personas con discapacidad intelectual, o incluso que las propias personas con sin-
drome de Down desarrollen su autoestima, pues se dan cuenta que la sociedad las rechaza ya en
las primeras semanas de su vida intrauterina. Hay un doble mensaje, totalmente incoherente y
enormemente farisaico, pues por un lado se dice que las personas con sindrome de Down tie-
nen derechos como cualquier otro ser humano y, por el otro, se considera que el sindrome de
Down es causa suficiente para interrumpir un embarazo. A este respecto, me impresiond sobre-
manera el testimonio que ofrecié Mariano Gonzdlez Rena en sus palabras de bienvenida a los
participantes en el I Congreso Iberoamericano sobre Sindrome de Down (Buenos Aires, 17 al 19
de mayo de 2007):

Agradezco a la gente de ASDRA por invitarme a esta importante apertura del Con-
greso Iberoamericano sobre Sindrome de Down. También quiero agradecer a todas
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las personas con sindrome de Down, a sus padres, a sus docentes y profesionales,

a los funcionarios presentesy a quienes nos apoyan desde los medios de comuni-
.7

cacion.

El futuro de todos. Nadie sabe qué va a pasar mafiana. Todas las personas necesi-
tamos el amor de una familia, un hogar, la posibilidad de viajar solos. Y necesita-
mos aprender de nuestros errores, en casa, en el trabajo y, sobre todo, en la vida.
Todos. Los que tenemos alguna dificultad, también. Porque asi vamos construyen-
do nuestro futuro.

iQué suerte que en el mundo existe la integracién! A mi me dieron la oportunidad
de asistir a un centro de formacion para el trabajo, y hoy soy un empleado de plan-
ta de la Municipalidad de San Miguel, me desempefio como ayudante adminis-
trativo y cadete de DIMAPAD, Direccion Municipal de Ayuday Promocién a la Per-
sona Discapacitada. Para que vean que las personas con sindrome de Down pode-
mos trabajar, donar sangre y ser auténomos. Espero que este Congreso sirva para
seguir abriendo puertas a las personas que realmente necesitan ayuda. Nosotros
podemos, si ustedes y los demds nos acompaiian.

En nombre de todas las personas con sindrome de Down, incluyéndome a mi, quie-
ro aplaudir a los padres que tienen un hijo como yoy en lugar de abortarlo respe-
taron su derecho a viviry a crecer. Espero que muchos sigan el ejemplo de esos
padres. Porque ayudando a las personas con discapacidad les estdn alegrando la
vida. Y tengan en cuenta que quienes tenemos sindrome de Down también somos
personas.

Gracias a Liliy a Jorge, mis padres. Gracias a mis hermanos, gracias a los profesio-
nales que me atendieron, gracias a mis compafieros de trabajo por aceptarmey
ensefiarme cosas nuevas, y gracias al intendente. Gracias a ustedes, que nos van
a seguir acompafiando, y a todos los que luchan por la integracién de las perso-
nas con discapacidad. Muchas gracias.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

¢Se da una decisidn verdaderamente informada en las madres que optan por el aborto eugené-
sico ante la presencia de sindrome de Down en el feto? La expresion “consentimiento informa-
do” no deja de ser una redundancia, por cuanto no puede existir consentimiento valido sin una
previa y adecuada informacion, eso estd claro. Sin embargo, quienes acufiaron la expresion eran
bien conscientes de tal redundancia y recurrieron a ella como recurso pedagdgico, pues eran
conscientes de la poca predisposicion a informar que existia en la clase médica y querian, en con-
secuencia, llamar la atencion sobre este ineludible deber del profesional sanitario. La Ley 41/2002
define el consentimiento informado en su articulo tercero como “la conformidad libre, volun-
taria y consciente de un paciente, manifestada en el pleno uso de sus facultades después de reci-
bir la informacién adecuada, para que tenga lugar una actuacion que afecta a su salud” (s).
Tomar decisiones después de estar bien informado no es tan simple, lleva tiempo, hay que
ensefiarlo y exige una tenacidad que con facilidad se olvida. La informacion es un hecho puntual
y unidireccional, mientras que la comunicacién es un “proceso”, es bidireccional y se constru-
ye a partir de una buena relacién médico- enfermo. La manera cémo se informa es uno de los
problemas mds importantes que existen en estos momentos en el sistema sanitario, una reali-
dad que reconoce todo el mundo. Pero en el caso concreto que nos ocupa, hay elementos comu-
nicativos a veces muy sutiles que complican atin mds la situacion porque predisponen a la ges-
tante en contra de la posibilidad de llevar a término su embarazo. En el anteriormente mencio-
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nado Congreso de Vancouver se analizé el hecho de que con enorme frecuencia las mujeres
embarazadas entran en el camino del diagndstico prenatal sin conocer bien a dénde se les lle-
va, ni se les da informacién adecuada y comprensible sobre probabilidades y riesgos, algo que
vulnera los mds elementales criterios de una buena prdctica clinica. Se rechazd la frialdad y dure-
za con que las madres son informadas a lo largo del proceso y la frecuencia con que, de hecho,
se les niega el derecho a elegir el no elegir.

Ante las cifras escalofriantes de abortos de fetos con sindrome de Down que se ofrecen (se dio
la cifra de un 85% de fetos diagnosticados con sindrome de Down) (6), en Vancouver se puso
especial énfasis en que la causa no estd en si los médicos o genetistas empujan a las madres a
abortar (hubo claros testimonios sobre esta realidad) sino en la propia sociedad (parientes, ami-
gos, compaileros) cuyos valores se inclinan creciente-
mente contra la vida que consideran limitada. Yo no sé
lo que es primero, si el huevo o la gallina, pero soy de
la opinidn de subrayar la enorme responsabilidad de
la clase médica en todo este asunto (7). Un reciente
articulo de Darrin P. Dixon abunda también en esta
cuestion: “Hay numerosos factores que contribuyen a
una tasa elevada de interrupcién de embarazos que han
dado positivo en un test para sindrome de Down. Uno
de los factores mds importantes es la influencia direc-
ta e indirecta de los profesionales médicos, una cate-
gorfa que incluye a los genetistas, los médicos de fami-
liay los obstetras y ginec6logos” (8). Es verdad que el
rol del médico y la propia actitud de la gestante ante la
discapacidad estdn fuertemente condicionados por el
contexto sociocultural, pero también lo es que el facul-
tativo estd en una posicion de mayor responsabilidad,
porque no estd emocionalmente involucrado, es el que
posee mayor informacidn y porque tiene la obligacion
de permanecer neutro ante el dilema que se presenta
(abortar o no abortar).

El paso transgresor que va del simple asesoramien-
to (informacién no directiva de posibilidades) a la per-
suasion (tratar de convencer de las bondades de una
determinada opcidn) se produce con una gran facili-
dad y casi de manera inconsciente por parte de algu-
nos profesionales sanitarios. Y esto me parece muy
serio porque supone una patente manipulacion de la
autonomia moral de los progenitores y, por consiguien-
te, una violacion de los principios morales mds ele-
mentales (9). Cualquier consejo médico, pero mds -si cabe- el asesoramiento en materia repro-
ductiva (por la especial trascendencia de los valores éticos en juego) tiene que ser no directivo,
ésta es una obligacion moral de primer orden.

Cuando un médico propone, en primer lugar, la pertinencia de un rastreo o cribado prenatal
que puede dar lugar a la realizacion de la técnica de amniocentesis o biopsia de vellosidades
coridnicas, que terminard en el diagndstico prenatal positivo o negativo, y cuando se ve en la
obligacion de tener que comunicar que el feto presenta algtin tipo de anomalia, ha de ser cons-
ciente que el suyo debe ser un asesoramiento técnico o profesional, que habrd de extenderse a
la informacidn sobre las medidas posibles y disponibles para la situacion concreta detectada,
sin que ello condicione ni la libre decision que los consultantes han de tomar finalmente de for-
ma lo mds auténoma y responsable posible, ni pretenda verter o imponer a través de ese aseso-
ramiento sus propias creencias religiosas o filosoficas ni sus propias convicciones éticas. De
ningtin modo es compatible, ni con los principios bdsicos de la Bioética ni con el ordenamien-
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to juridico espafiol, que tal labor de asesoramiento sea directiva o coercitiva, o que se digan sélo
medias verdades cercenando parte de las posibilidades existentes. Hay que subrayar aqui la difi-
cultad intrinseca que todo proceso comunicativo presenta, y mds cuando se estd transmitiendo
malas noticias, muchas veces expresadas en términos porcentuales de riesgo; pero esta dificul-
tad no significa que no pueda darse una comunicacion no directiva, implica que el profesional
debe estar mds atento a realizar lo mejor posible su tarea, que ésta no se puede realizar de cual-
quier manera.

El lenguaje es un instrumento muy sutil y sumamente maleable, lo sabemos bien, que puede
producir intensos cambios en la manera como las personas perciben, entienden y asimilan la
realidad. Si el médico parte ya de la idea de que, ante un feto con sindrome de Down, la mejor
(0 la Unica) opcidn es que el embarazo no llegue nunca a término, serd muy dificil —si no hace
un serio ejercicio de excelencia profesional, y esto requiere esfuerzo y dedicacién— que no trans-
mita ese mismo sentimiento personal a sus pacientes y los conduzca a tomar la decision de inte-
rrumpir efectivamente el embarazo. Considero, por consiguiente, una grave responsabilidad
moral que cuantos trabajen en diagndstico prenatal y se relacionen directamente con los poten-
ciales progenitores desarrollen unas adecuadas habilidades comunicativas y una enorme sen-
sibilidad ética que les conduzca a mantenerse neutrales en su labor de asesoramiento. Como
escribe Dixon, “las pruebasy el consejo genéticos no deberian predisponer contra el nacimien-
to de un nifio con discapacidad. Las pruebas y el consejo genéticos no deberfan transmitir direc-
ta o indirectamente el mensaje de que las vidas de las personas con discapacidades son mucho
peores que otras vidas, o que la unica alternativa para prevenir su aparicion es el aborto” (10).
Mds aun, los profesionales han de poseer un conocimiento cabal y actualizado de la realidad de
la situacidn patoldgica de que se trate, de modo que la informacién muestre los aspectos posi-
tivos y negativos que esa situacion conlleva. Por desgracia, este conocimiento suele brillar por
su ausencia.

EUGENESIA

Para una parte importante de la sociedad las pruebas prenatales y el aborto eugenésico son
entendidos como valiosos instrumentos para evitar el sufrimiento de seres humanos cuyo des-
tino serfa una vida trdgica. Se habla entonces de una ética de la compasion, que consistiria en
la compasién anticipada por un individuo, en virtud de la cual se decide ahorrarle la existencia
para evitarle las dolencias que padeceria si llegara a vivir. Ni la formulacion ni la motivacién que
caracterizan esta postura son excesivamente novedosas, y bien podria decirse con todo rigor
que la eugenesia es una vieja conocida de la Humanidad (11), lo que han cambiado ciertamente
son los medios disponibles para practicarla, inimaginables hace tan s6lo unos afios.

¢Qué quiere decir todo esto? Para una justa valoracion, pongase todo ello en relacion con esa
corriente del pensamiento antropoldgico liderada por Peter Singer y Tristam Engelhardt que ya
hemos tenido ocasién de comentar en otras ocasiones, asi como con el utilitarismo y el relati-
vismo como sistemas éticos crecientemente imperantes en nuestras sociedades.

“No podemos esperar que un nifio con sindrome de Down toque la guitarra, sien-
ta aficién por la ciencia ficcidn, aprenda una lengua extranjera, charle con nos-
otros sobre la Gltima pelicula de Woody Allen o sea un atleta, jugador de balon-
cesto o tenista importante (...) Las madres japonesas son famosas por la dedica-
cion a sus hijos y esto era compatible con la tradicion del mabiki o adelgazamiento
de bebés. Las comadronas japonesas que asistian los partos no daban por senta-
do que el bebé fuera a vivir; en vez de ello siempre preguntaban si el bebé se iba
a quedar o se le iba a devolver a cualquier lugar del que se creyera que venia. No
es necesario decir que en Jap6n, como en todas estas culturas, a un bebé que nace
con una grave discapacidad se le devolvia casi siempre. La reaccion oficial de Occi-
dente a estas practicas es que son espantosos ejemplos de los valores barbaros
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de la moralidad no cristiana. Yo no comparto esta opinidn. El que disienta no tie-
ne nada que ver con el relativismo cultural. Algunas pricticas no occidentales —por
ejemplo la circuncision femenina- estin maly, sifuera posible, se deberian supri-
mir. Pero, en el caso del infanticidio, es nuestra cultura la que tiene algo que apren-
der de otras, sobre todo ahora que, como ellos, estamos en una situacion en que
debemos limitar el tamafio de la familia” (12).

Con ideas como esas, ¢puede extrafiarle a alguien todo lo que estd sucediendo con el diagnés-
tico prenatal, el aborto eugenésicoy el sindrome de Down? De todas maneras, conviene refres-
car la memoria y reconocer que, en el fondo, esas ideas no son tan diferentes de otras mds leja-
nas en el tiempo, como, por ejemplo, las que manifestaba un alto funcionario educativo norte-
americano en 1912: “Los débiles mentales constituyen una clase de pardsitos y depredadores,
jamds capaces de valerse por si mismos o de llevar sus propios asuntos. La inmensa mayoria de
ellos terminan siendo una carga publica, en una u otra forma. Generan indecibles tristezas en
sus hogares y representan una amenaza y un peligro para la comunidad” (13). Por su parte, el
sucesor de Pedro Lain Entralgo en la Cdtedra de Historia de la Medicina de la Universidad Com-
plutense nos sefiala lo siguiente:

“No parece que el primitivo distinguiera muy bien entre matary dejar morir. Asi
se comprende que a veces utilizara el asesinato directo como método eutandsi-
co. Esto explica el hecho, repetidas veces comprobado por los antropdlogos, de
que en las tribus primitivas no suele haber invédlidos ni enfermos crénicos. Pare-
ce como si a ellos se les aplicara también la ley de la selva, que condena al exter-
minio a todos los que no pueden valerse por si mismos (...) Cuando los indios ame-
ricanos tenian que huir de sus perseguidores y necesitaban desprenderse de algu-
nos de los hijos pequefios, los mataban del modo mds piadoso posible. No muy
distinta a ésta es la préctica que, seglin nos cuenta Plutarco en su vida de Licur-
go, el gran legislador de Esparta, utilizaban los espartanos, de despeiiar a los nifios
deformes o a las nifias por la ladera del monte Taigeto, a fin de mantener la supre-
macia operativa y bélica del pueblo espartano. También refiere que las madres
lavaban a los recién nacidos en vino y no en agua, dado que los nifios débiles y
epilépticos no soportaban este tipo de bafio y morian” (14).

Parecia que la conciencia ética de la Humanidad habia evolucionado. Pero va a ser que no. El
mencionado Peter Singer también formula la siguiente pregunta: “.Por qué deberiamos ence-
rrar a los chimpancés en los laboratorios e infectarlos con enfermedades humanas si nos horro-
riza la idea de realizar experimentos en seres humanos mentalmente discapacitados cuyo nivel
intelectual es similar al de los chimpancés?” (15). Se lucha por los derechos de los animales y se
le niega, al mismo tiempo, cobertura juridica y moral al ser humano en su situacién mds débil
y vulnerable. Como puede observarse, aborto, derecho a no nacer, eugenesia e infanticidio se
entremezclan sin solucién de continuidad. No somos pesimistas ni profetas de calamidades
cuando advertimos de ello. Por ello, en mi opinidn, en este momento las asociaciones que tra-
bajan en el dmbito del sindrome de Down deberian implicarse muy decididamente en el deba-
te ético y cultural de la sociedad, generando estrategias que contribuyan al reconocimiento prdc-
tico de la dignidad humana inherente a toda persona: los servicios y las prestaciones sin duda
son importantes, pero el debate de ideas también lo es, aunque pudiera parecer mds abstracto
y mds lejano a los intereses de las personas con sindrome de Down.

Hay que insistir en el reconocimiento de la dignidad de la vida humana desde el primer momen-
to de su concepcidn, algo que, en mi opinidn, ha venido a refrendar de manera totalmente cla-
ra la reciente Convencién de Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con discapa-
cidad, cuyo articulo 10 afirma: “Derecho a la vida. Los Estados Partes reafirman el derecho inhe-
rente a la vida de todos los seres humanos y adoptardn todas las medidas necesarias para garantizar
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el goce efectivo de ese derecho por las personas con discapacidad en igualdad de condiciones
con las demds”. Y es que la necesidad de cuidados es constitutiva en el ser humano, y el que un
sujeto demande una mayor atencion no le resta ni un dpice de valor, al contrario: le otorga mayo-
res derechos frente a la comunidad.

No nos debemos escandalizar por el hecho de que la sociedad considere que el sindrome de
Down deba ser evitado: ojald no existiese, porque ciertamente hace mds dificil y costoso conse-
guir que, quienes lo tienen, alcancen la calidad de vida que todos deseamos; otra cuestidn es
cémo: no creo que el aborto sea la solucion para acabar con el sindrome de Down. No es fdcil
transmitir a la sociedad la idea de que las personas con sindrome de Down son valiosas en si
mismas, mdxime si previamente la sociedad no acepta que toda persona lo es por el hecho de
existir. La ignominia discriminatoria no estd en no aceptar a la persona con sindrome de Down,
sino en el no aceptarla a ella, ni al que padece esquizofrenia, o pardlisis cerbral, o Alzheimer o
cualquier otra discapacidad. Aqui estd el meollo de la cuestion: no nos gusta la fragilidad, la
limitacion, la vulnerabilidad; pero ésta existe —y existird a pesar de todos los esfuerzos que des-
arrollemos—y parece que lo Unico que se nos ocurre ante ella es el aborto eugénesico, la euta-
nasia o el apartar de la vista a las personas en situacion de dependencia.

Estoy de acuerdo con Jesus Florez cuando considera que “yerran quienes ponen la fuerza del
argumento para defender el derecho a nacer de una persona con sindrome de Down en preten-
der demostrar lo mucho y bien que avanzan y progresan actualmente estas personas. Su dere-
cho a lavida no depende del nivel cognitivo o conductual que pueden llegar a alcanzar, porque
entonces es muy facil la contra-argumentacion (”... ¢y quién nos asegura que ese feto alcanza-
rd lo que Vd. pretende?”). Esos argumentos pueffden ser valiosos para facilitar la aceptacion y
la integracion, pero carecen de valor a la hora de dictaminar sobre la vida o la muerte de un feto
con discapacidad diagnosticada”. Y sigue diciendo:

“Creo que acierta la sociedad cuando se propone vencer la existencia del sindro-
me de Down. El problema, pues, no estd en que desee vencerlo sino en la valora-
cion que la sociedad hace de la dignidad de un feto humano, y en su sensibilidad
oinsensibilidad para eliminarlo. Porque de esa valoracién van a depender las leyes
que promulgue, las recomendaciones que haga, las resoluciones que adopte ante
determinadas denuncias, etc. Si la sociedad decide que el mejor modo de vencer
la patologia del sindrome de Down es suprimir los fetos con sindrome de Down
para evitar su nacimiento, legislard en ese sentido, facilitard al méximo su diag-
néstico prenatal, y buscard el modo de presionar a los padres que han sido con-
ducidos por los pasos del diagnéstico a que decidan el aborto, tras haber sido
informados, eso si” (16).

¢EUGENESIA INSTITUCIONALIZADA?

Con ello llegamos al punto culminante de nuestro andlisis: la decision de la pareja. ¢Qué cir-
cunstancias se dan en su toma de decision? {Hasta qué punto se puede decir que estd bien infor-
maday que actta en libertad? ¢{No estaremos ante una eugenesia institucionalizada por presion
social? Ciertamente no es posible generalizar porque las circunstancias son multiples, eso estd
claro, pero el hecho de que haya aumentando tan marcadamente el numero de abortos volun-
tarios en los paises en los que las técnicas de diagndstico precoz se han extendido y la legisla-
cién lo permite, en un contexto social que considera que las personas con discapacidad son una
carga, induce a pensar que se da una serie de circunstancias que, de modo mds o menos claro,
invita/empuja a la pareja a tomar una decisidn contraria a la vida del nasciturus con sindrome
de Down y que estamos mds ante un consentimiento informado débil o aparente (si es que cabe
la expresion) (17).
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Una pobre valoracion de lo que significa una vida con sindrome de Down, creyendo que no
serd feliz; el temor a vivir una vida sacrificada y hostil; el temor a sentirse estigmatizado; el horror
de no conseguir el hijo sofiado... A ello se ha de sumar la presidn que ejerce una sociedad hedo-
nista y fuertemente utilitarista a través, quizd insensiblemente, de los familiares, amigos, com-
paiieros de trabajo, los medios de comunicacion, los propios profesionales sanitarios. Destaca
igualmente la pésima informacion que las parejas reciben sobre lo que realmente es el sindro-
me de Down. Como bien afirman Parens y Asch en un articulo emblemdtico (18), las decisiones
estardn bien informadas —es decir, los ejercicios de libertad serdn auténticos— sélo cuando las
personas de nuestra sociedad se avengan a aprender lo que de verdad significa y no significa la
discapacidad, tanto para los propios individuos como para las familias.

Es grande el fardo que la pareja ha de llevar sobre sus hombros en esos momentos en que ha
de tomar una decision critica, y muy claros y firmes los principios que ha de tener para que no
se nublen por la noticia de que su préximo hijo tiene sindrome de Down. Pensar en primer lugar
en la dignidad humana de su hijo y tener el convencimiento de que va a recibir por parte de la
sociedad toda clase de apoyos han de ser pilares irreductibles en su toma de decision. Libros
como el escrito a dos manos por Marfa Victoria Troncoso y su hijo Ifiigo, el del matrimonio Bulit,
el de Patricia Conway o el coordinado por Kathryn Lynard Soper pueden ayudarnos a ver la dis-
capacidad con otros ojos, porque en ellos las madres reflexionan sobre cémo sus hijos con dis-
capacidad intelectual enriquecen sus vidas, y lo que la sociedad ve y considera s6lo como una
desgracia y una carga, las madres terminan por considerarlo como un don, un regalo (19). Los
Gobiernos, en vez de ampliar y facilitar las circunstancias en las que puede practicarse un abor-
to, convirtiéndolo cada vez mds en un asunto trivial y de progresistas, deberian enfrentar seria-
mente la revitalizacion ética de nuestras sociedades en orden al respeto y la inclusion reales de
todos los seres humanos.

“Vuelvo a repetirlo, la vida de mi hija con sindrome de Down que escribe, habla
en publicoy disfruta ostensiblemente de la vida no es mds valiosa que la de aque-
[la otra nifia con sindrome de Down que, ademds, tiene espectro autista y un retra-
so mental profundo. La clave del mensaje es simple: una discapacidad no puede
ser principio de discriminacion a la hora de decidir si debe o no tener acceso a la
vida extrauterina. Es muy facil decir: Nosotros no empujamos; nos limitamos a
informar con la mayor objetividad posible para que sea el matrimonio quien deci-
dalibremente. Pero la duda que, al menos a mi, me atenaza es si la sociedad occi-
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dental actual dota de real libertad e informacion para que la pareja pueda decidir
con libertad. Y en el fondo veo una muestra descarada de la arbitrariedad y fraude
con que nuestra sociedad actia: que a estas alturas de nuestra civilizacién, poda-
mos dar libertad para decidir sobre una vida humana basdndonos en criterios tan
profundamente discriminatorios” (20).

Como no dejan de reconocer Pioro y colaboradores (21), aunque es verdad que las directrices
clinicas subrayan la obligacion de respetar la autonomia reproductiva de las mujeres y el respe-
to también a las personas con discapacidad, no deja de ser cierto también que el hecho de que
un facultativo pueda ser legalmente responsable si no ofrece a la embarazada la posibilidad de
hacer un diagndstico prenatal y su hijo nace luego con una discapacidad, es algo que pesa como
una losa en su actuacion profesional ordinaria, una circunstancia que va a generar tensiones
entre ambas obligaciones y que, tal y como estd el panorama social, no cabe la menor duda de
que va ajugar en contra del nasciturus con sindrome de Down. Es mds, en el actual debate espa-
fiol sobre la ampliacién del aborto, ya se han oido voces que plantean la supresion total de pla-
zos para el aborto eugenésico, fijado en la actualidad en la semana 22 de gestacion, con lo cual
podria practicarse el aborto de un feto con sindrome de Down en cualquier momento (a los seis,
siete u ocho meses); y todo porque lo contrario atenta contra la dignidad de la mujer embaraza-
da: uno se pregunta en donde queda la dignidad del ser humano abortado porque, fijense bien,

estamos hablando de seres humanos plenamente constituidos.
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