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Expertos en bioética aler

Nuevo debate cientifico y ético

-an sobre

la seleccion genética de embriones

® Rechazan que se escoja
descendencia a partir de
cdlculos de riesgo poligénico

MAYTE RIUS
Barcelona

El Observatorio de Bioética y De-
recho de la Universitat de Barce-
lona (UB) ha dado lavoz de alerta
sobre determinados servicios de
seleccion genética de embriones
humanos que ofrecen empresas
de secuenciacion genéticay dere-
produccion asistida por conside-
rar que “suponen una practica eu-
genésica encubierta” que juega
con “las expectativasylas preocu-
paciones” de muchas personas
respecto a la futura salud de su
descendencia basindose en crite-
rios de negocio v no cientificos.
En concreto, el grupo de opi-
nion de dicho observatorio pone
el foco en los servicios de secuen-
ciacion masiva del ADN que ofre-
cen a los futuros padres y madres
la seleccion de embriones segin
un cdlculo de riesgo poligénico
que estima la probabilidad de que
desarrollen ciertas patologias o
caracteristicas indeseadas en la
edad adulta, como diabetes, cdn-

Marfany: “En Espaiia es
ilegal, perola gestacion
subrogada, también, y
lagenterecurreaella;

hace faltaregularlo”

cer, enfermedades cardiovascula-
res, baja estatura, deficiencias
cognitivas... “El calculo de riesgo
poligénico no es asimilable al
diagndstico genético de enferme-
dades mendelianas o monogéni-
cas, en las que hay certeza que es-
tan vinculadas a un tinico gen o
genes causantes; aqui estamos ha-
blando de enfermedades que obe-
decen amultiples genes, que no se
conocen todos los que afectan, y
en las que intervienen ademas
otros factores ambientales y de es-
tilo de vida, de modo gue lo tnico
que proporciona el andlisis gené-
tico es un cdlculo probabilistico,
ninguna certeza” de que se vayan
onoadesarrollar esas patologias o
rasgos, explica Gemma Marfany,
catedritica de GenéticadelaUBy
miembro del observatorio.
Apunta que el calculo de riesgo
poligenético tiene utilidad en me-
dicina preventiva de adultos para
analizar las perspectivas de recu-
peracién deuna cirugia o para dar
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® Exigen limitar el cribado
genético a casos de

® Califican ciertos servicios.

reproduccion asistida de

Imagen de archivo de la preparacién de muestras para un andlisis genético

consejos sobre estilo de vida, “pe-
ro no tiene sentido para escoger
embriones, porque entre embrio-
nes hermanos de la misma pareja
la diferencia de probabilidades
sera minima y, ademds, seleccio-
nas en funcion de determinadas

caracteristicas que no sabes si al-
guna vez van a desarrollar porque
tampoco controlas el ambiente en
el que sevanacriar”.

Pero ello no impide, dice la ex-
perta en genética, que determina-
das empresas y clinicas de fertili-

dad estén vendiendo a los padres
las expectativas de escoger a su
descendencia para evitar deter-
minados cénceres, enfermedades
crdmnicas o deterioros cognitivos,
pagando sumas elevadas porello.

“Es necesario evitar la promo-

= El documento elaborado
por el Observatorio de Bioéti-
cay Derecho (OBD) delaUB
detalla como se hace la selec-
cion de embriones por cilculo
de riesgo poligénico (CRP).
Cuando los embriones tienen
mas de 64 células (entre5y7
dias después delafecunda-
ciéninvitro), se extraen entre
5y10 células de cada uno para
secuenciar sugenoma. Ad-
vierten que “se trata de una
técnica agresiva que afectaa

laintegridad del embrion”,
idénticaala que se emplea
para el diagnostico genético
de enfermedades heredita-
rias (mendelianas) severas.
También se extrae ADN del
padre y delamadre para se-
cuenciar sus genomas com-
pletos, con los que se “relle-
nan los huecos” en lasecuen-
ciade ADN del embrion, que
como la muestra inicial es de
pocas células no estd comple-
ta. Y apartir de ese genoma

Asi se hace el cribado por CRP

que es parte real y parte infe-
rido se calcula la predisposi-
cionapadecer determinadas
enfermedades de base genéti-
ca. Por otra parte, advierte el
informe del OBD, esas asocia-
ciones genéticas se han deter-
minado con estudios sobre
poblaciones eminentemente
caucasicas, por lo que contie-
nen sesgos tanto de indole
genética como ambiental, y de
ahi lo cuestionable de suuso
entests de CRP de embriones.

enfermedad hereditaria severa prdctica eugenésica encubiei

cién de un mercado de serv
en torno a la reproduccion a
da que ofrece certezas donc
las hay, pues se promueve un
genesianeoliberal de formae
bierta”,afirmaladirectorade
servatorio de Bioética v Der
de la UB, Itziar de Lecuona.
documento que firma jun
Marfany, la especialista en re
duccion Anna Veiga, el bic
Josep Santald v los filosofos
pertos en bioética Manuel J
Lopez Baroni y Maria Casac
deja claro que la seleccion de
briones solo debe aceptarse e
casos de enfermedad heredi
severaque comprometalaca
de vida del descendiente; no
enfermedades multifactor
gue no sean severas ni caract
ticas fisicas o cognitivas de la
cendencia.

Y asies comoestd regulado
legislacion espanola, que de
cuando se puede hacer un
nostico genético de embri
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preimplantacional y exige la
aprobacion del comité de bioética
para cada caso. “Pero que aqui no
esté permitido no quiere decir
que las parejas no recurran a esta
técnica de cribado poligénico en
otros paises v luego vuelvan aqui,
con lo que hay implicaciones des-
de la perspectiva juridica, ética y
social”, dice De Lecuona. “Nece-
sitamos regularlo de formaexpre-
sa para que en Espafia no se acep-
te, porque la gestacién subrogada
también es ilegal, y la gente recu-
rre aella”, coincide Marfany.

De ahi que el documento del
Observatorio de Bioéticainste ala
Comision Nacional de Reproduc-
cion Humana Asistida, alas socie-
dades cientificas v a otros comités
de ética a pronunciarse sobre esta
técnicay aelaborar una guia y re-
comendaciones claras para los
médicos y otros especialistas im-
plicados. “Se hade evitar la confu-
sionylas falsas expectativas de las
parejas, que ven lo que publicitan
determinadas empresasy piensan
que, pagando, con esos cribados
pueden seleccionar de sus posi-
bles bebés al que mds les guste, el
mas sano, el mas listo o el mas al-
to”,apunta Marfany.

Segun los expertos en bioética
de la UB, en Estados Unidos hay
varias clinicas de fecundacién in
vitro que ofrecen tests de cédlculo
de riesgo poligénico con hasta 25
caracteristicas distintas, “que in-

Denuncian que se juega
con las expectativas de
las parejas de elegir,

de sus posibles bebés,
al mas sano o mas listo

cluyen la estatura, el nivel educa-
tivo potencial o la prediccion de
habilidades cognitivas” en prue-
bas con apariencia de diagnostico
clinico, pero que “entran de lleno
en el terreno de la mejora genéti-
ca”. Llaman la atencion, ademas,
sobre como el acceso a estas tec-
nologias viene muy determinado
por el poder adquisitivo de las
personas y puede contribuir a in-
crementar la desigualdad. Si este
tipo de servicios se generalizase,
dicen, “existiria el peligro de divi-
diralasociedad entrelos seleccio-
nados genéticamente y los no se-
leccionados, con la consiguiente
discriminacion”.

Por otra parte, De Lecuona y
Marfany resaltan que estos servi-
cios de cribado genético equipa-
ran lo que son probabilidades con
certezas y promueven un deter-
minismo genético reduccionista.
“El cdlculo de riesgo poligénico
relativoal éxito académico se basa
en correlaciones entre el éxito
profesional y la dotacién genética
que pueden ser espurias; los estu-
dios poblacionales realizados en
el mundo desarrollado demues-
tran que los logros académicos y
sociales de unapersonadependen
mis del nivel educativo y socio-
economico de sus padres que de la
combinatoria de factores genéti-
cos”, ejemplifican.e
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La Generalitat frena la adopcion del nif
que lleva tres afios con padres de acogid

La familia y la Administracion se dan un par de semanas para discutir el tei

-

MANE ESPINOSA

Sara y Tomas, con el nifio que piden ahora adoptar tras tenerlo acogido los tiltimos tres afios

JAVIER RICOU
Barcelona

Por las buenas... o por via con-
tenciosa. El futuro del nino
acogido de urgencia con solo 11
dias de vida por un matrimonio
de Barcelona (era una medida
para 6 meses) y que ahora, tres
afios después de esa entrega, la
Generalitat quiere dar en
adopcion a otra familia, solo
pasaria por esas dos salidas.
De momento parece pesar
mas la primera de las opciones,
pues se atisba una voluntad de
dialogo. ;Una prueba? Tras la
publicacion ayer del caso en La
Vanguardia, el Institut Catala
de I'Acolliment i de 'Adopcio
(ICAA) acaba de paralizar el
proceso de adopcion de ese ni-
flo, ya iniciado, por lo que el
menor seguird viviendo en la
tnica casa que ha visto en su
corta vida y con la que ha sido

su unica familia desde practi-
camente su nacimiento.

El paso dado por la Generali-
tat es lo que Sara y Tomas
(nombres supuestos de los pa-
dres de acogida) habian pedido
en los juzgados, al instar su
abogado un proceso de juris-
diccidn voluntaria en el que se
pide paralizar el proceso de
adopcion de ese nifo para en-
tregarlo a otra familiay alavez
que se inicie ese tramite de
adopcion con la familia acoge-
dora. La decision del ICAA se
adopta antes de que la deman-
da judicial, presentada hace 15
dias, tenga respuesta. La Gene-
ralitat no ha esperado, pues, a
conocer esa resolucion en los
tribunales y ha paralizado de
forma cautelar la adopcion sin
que lo ordene ningtin juez. Pa-
ra Sara y Tomas “es un buen
inicio” en el arranque de este
inédito proceso.

A nadie escapa que si el juez

que entiende de este caso or-
denara la paralizacion del pro-
ceso de adopcion y los respon-
sables de infancia se opusieran
aesa medida, a estos padres de
acogida que ahora piden adop-
tar al nifio que tienen acogido

Ladecision de Drets
Socials se adoptasin
esperar alarespuesta
de unjuez,lo que
augura buena voluntad

hace tres afios solo les queda-
ria —advierte su abogado, Jo-
sep Puigdollers- la opcién de
acudir a la via contencioso-ad-
ministrativa. Y eso seria ir por
las malas. Si se llega a ese pun-
to, el proceso se alargard v los
lazos entre el menor y la fami-
lia de acogida se estrecharan

aun mas. Asi que si ese cor
cioso acabara con la orde
entregar a la criatura a un
milia adoptiva, que hoy n(
noce, la factura emociona
gada por ese menor se m
plicaria por el paso del tiei

Josep Puigdollers se re
ayer con responsables d
Generalitat de los dep
mentos de acogida y adop
e infancia. Fue un encue
segun ha podido saber La
guardia, en la que ambas p:
mantuvieron sus tesis inici
Aunque hay una buena no'
por el interés y bienesta
menor protagonista de
historia. Unos y otros acc
ron volverse a ver a medi
de junio para seguir busc:
una salida al asunto. Asi qu
momento ese nifio no te
que dejar el que ha sido st
gar durante practicament
da su vida.

Uno de los escollos, cc
norma en la mano, para «
gar la adopcion a los padre
acogida del pequeno es la
de Sara y Tomas. Tiene
afios y superan en mas de
el maximo permitido por 1
para una adopcion- la eda
nifo, a punto de cumplir
La cosa, si la Administracic
aferra a este punto de la
ma, va de siete afios. El ab
do de la familia reitera qu
obstaculo podria saltarse
niendo en cuenta que parz
fecundacion artificial no
una edad maxima. “;Por
tiene que aplicarse, con t
rigor, en las adopciones?
pregunta.

Hasalido a relucir que S
Tomas propusieron que f
suhija, de 29 afios, laque a
tara, cuando les dijeron
ellos no podian por edad.
guran que lo hicieron al pr
nérselo asi los propios téer
que siguen el caso. Pero
insisten en que quieren se
milia adoptiva.e

m El Departament de Drets
Socials quiso dejar claro ayer,
por encima de todo, que “va-
lorayagradece” lalabordela
familia protagonista de esta
historia por “los diversos
acogimientos de urgencia (un
total de ocho) realizados los
ultimos afios”. Sobre el caso
en concreto, y que afectaal
octavo nifio - ese acogimien-
todeurgencia se prolonga
tres afos-, una portavoz de
esta conselleria confirmala

paralizacion del proceso de
preadopcion iniciado yacon
este menor. Insiste, sin em-
bargo, “que no teniamos
todavia ninguna familia asig-
nada”. Se habia iniciado, eso
si, el proceso para valorarlas
mejores opciones “en arasal
bienestar de ese nifio”.
Drets Socials confirmd ayer
que “van a tener en cuenta la
voluntad manifestada por
esta familia para formalizar
elloslaadopcion”. Hay buena

voluntad parallegar aun
acuerdoy “por eso hemos
convocado a esos padres en
las proximas semanas para
comunicarles la valoracion
del departamento a su ofreci-
miento”. Esta conselleriano
niega la posibilidad de que
una familia de acogida pueda
acabar adoptando a esa nifia o
nifio, en principio entregados
paraun cuidado puntual. “Es
algo excepcional -reconoce
lamisma portavoz-, pero en

Drets Socials: “Vamos a tener en cuenta la voluntad de esta familia”

Catalunya hemos tenido
alguin caso, poniendo siempi
enel centro el interés supe-
rior del menory teniendo er
cuenta el vinculo de afinidac
entre los padres acogedores
las criaturas”. Eslo que aho
piden Tomas y Sara.

Drets Socials acaba agrade-
ciendo“lagenerosidad” de
todas las familias acogedora
En Catalunya, son un mi

los menores ahorabajo esta
proteccion.
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