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Conflictos morales enlaconsultade
riesgo genético de cancer hereditario.
A proposito de dos articulos

esde la Seccion SEOM de Bioética, y a raiz de los

dos articulos, se quiere poner de manifiesto las

controversias, dudas y conflictos morales y éticos

que se pueden presentar en la Consulta de Conse-
jo Genético (CG) en Cancer Hereditario.

El asesoramiento genético en cancer es un proceso de comuni-
cacion no directiva que atiende a las necesidades y preocupa-
ciones individuales y familiares relacionadas con el desarrollo
y/o transmision de una enfermedad genética. Obtener un resul-
tado positivo, esto es, identificar una variante patogénica con
susceptibilidad a cancer, permite ofrecer a los portadores un
asesoramiento especifico, unas medidas de prevencion, segui-
miento, y en ocasiones tratamientos personalizados. Adicional-
mente, se puede ofrecer asesoramiento sobre la probabilidad
que tiene la descendencia de heredar dichas alteraciones, a fin
de poder decidir sobre su procreacion.

El ofrecimiento a los portadores, como medio para evitar o dis-
minuir el riesgo de cancer, la posibilidad de recurrir a técnicas de
diagnostico prenatal (DP) o preimplantacional (DGP), para detec-
tar qué embriones ya existentes han heredado dicha alteracion e
impedir su nacimiento, sea mediante finalizacion del embarazo,
en el primero de los casos, o el descarte del mismo para su im-
plantacion en el titero en el segundo, tiene fuertes implicaciones
éticas, tanto para el personal sanitario como para los portadores.

Algunas guias internacionales, como las norteamericanas, y
europeas , contemplan estas técnicas como una opcion a consi-
derar, frente a otras como la adopcion, la donacién de 6vulos o
espermatozoides, o la no procreacion: No son tan explicitas en
nuestro pais.
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Las pruebas del DP y DGP se concibieron para intentar paliar
el sufrimiento de las familias con riesgo de tener una descen-
dencia gravemente enferma y en el supuesto de la inexistencia
de un tratamiento 6ptimo. Pero actualmente se ofrecen para de-
tectar cualquier tipo de posible defecto genético, grave o menos
grave, que produzca una enfermedad o que aumente su riesgo.

Ya en el caso de poseer un defecto genético que necesariamente
cause una enfermedad grave e incurable hay un debate impor-
tante sobre la ética de eliminar embriones o fetos humanos por
el hecho de estar enfermos. Pero en el caso de poseer variantes
genéticas que no conllevan directamente enfermedad, sino in-
cremento del riesgo de padecerla, como los sindromes de cancer
hereditario, en los que tratamos con embriones sanos con mayor
o menor riesgo futuro de cancer, pero no afectos de cancer en el
momento, la seleccion y descarte de los mismos es mucho mas
cuestionable.

Las aproximaciones éticas, juridicas y socio-culturales que se
han hecho a la hora de permitir, recomendar y legalizar la prac-
tica del DGP y seleccion embrionaria en cancer hereditario, han
sido consecuencia de la concepcion no-personal del embrién no
deseado o de la idea de que su valor vital es menor por el hecho
de poseer un defecto real o posible. Pero no todo el mundo com-
parte esta concepcion. Surgen asi conflictos desde el punto de
vista ético (seleccion/destruccion de embriones), personal (va-
lores, condicionamientos culturales, creencias religiosas), cien-
tifico, legal y econémico.

Tanto para el que recibe el asesoramiento genético como para
el profesional que lo imparte, pueden ser técnicas no admisi-
bles por dichos motivos, y se perciben diferentes vacios que



afrontar en las consultas: por un lado, un vacio informativo,
sobre la metodologia e implicaciones de dichas técnicas, indi-
caciones de las mismas, interpretacion de resultados, ausen-
cia de material educativo para los pacientes, o la dificultad
para entender la informacion de manera adecuada para ser de
verdad autonomo en la toma de decisiones; por otro, un vacio
protocolario, sin ningtn referente de Guias de Practica Clini-
ca para la aplicacion del DGP en este contexto; y también un
vacio legal, sin el supuesto del cancer hereditario claramente
explicitado en la ley y con protocolos de actuacion que pueden
resultar cuestionables.

Asi, podria ocurrir que la recomendacion de someterse a un
DP o DGP diera lugar a una sensacion de obligacion para los
portadores, incluso aunque tuvieran dudas éticas, por falta de
confianza, miedo, vergiienza o temor a parecer egoista cuando
se trata de una enfermedad tan grave como el cancer. O que
no se comprendiera el conflicto ético para el consejero, que se
debate entre informar sobre una técnica que actualmente es
legal y que puede ser aceptable para el consultante, y el pro-
blema ético de contribuir a una actuacioén que, en conciencia,
considera éticamente mala. La regulacion de la objecion de
conciencia en Espafia, en este contexto, carece de una clara es-
pecificacion.

En los dos articulos que se presentan se muestra que no todos
los pacientes tienen la misma actitud hacia el DGP y que en de-
terminados estados de EEUU existen clausulas de objecion de
conciencia que permiten a los consejeros genéticos no aconse-
jar sobre el aborto. En nuestro pais no existen estudios ni leyes
sobre este tema.

En el primer articulo se presenta un estudio sobre la actitud ha-
cia el DGP y la calidad de vida de 21 participantes portadores
de una variante patogénica en el gen CDH1 responsable del sin-
drome de Cancer Gastrico Difuso Hereditario. La mayoria de los
participantes presentaba una historia personal de cancer gas-
trico (71%) y tenia hijos (71%). El1 67% se mostré interesado por el
DGP y el 90% apoyaba que el equipo sanitario informara sobre
el DGP, aunque personalmente el 35% no recurriria al mismo, el
25% no estaba seguro y el 40% si lo utilizaria.
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En el segundo articulo se presentan los resultados de una en-
cuesta pasada a 274 asesores genéticos americanos sobre su
conocimiento, actitud, conformidad o no, y posible conflicto
con el codigo ético de la Sociedad Nacional de Consejo Géneti-
co (NSGCQ), de las clausulas de objecién de conciencia existen-
tes en tres estados de USA (Oklahoma, Nebraska y Virginia)
que permiten a los asesores no informar sobre el aborto.

El resultado es que, en general, no existe conocimiento sobre
esas clausulas (90%). La mayoria pensaba que en caso de obje-
cién habria que derivar a un colega (90%), el 45% que no exis-
tia conflicto con el codigo ético de la NSGC, el 31% que el codigo
de la sociedad era mas importante, el 8% que las medidas de
conciencia eran mas importantes que el codigo, y el 16% no es-
taba seguro.

Esto muestra que el asesoramiento genético en cancer es im-
portante y necesario, pero se ha de ejercer con prudencia,
responsabilidad y previa y continua formaciéon. Su objetivo
inmediato no es tanto la toma de decisiones como aportar in-
formacion objetiva a la pareja que desea conocer el riesgo de
aparicion de una alteracion genética en su descendencia. Pero
no se pueden obviar las importantes repercusiones a nivel in-
dividual y familiar, legal, econémico o socio-cultural, que con-
llevaran unas decisiones sobre estilos de vida y opciones per-
sonales que pueden tener graves consecuencias, como la deva-
luacion del concepto de dignidad humana o el reduccionismo
del hombre a su dotacion genética.

Es preciso fomentar una bioética coherente y responsable, por
los fines que persigue y por las consecuencias que puede al-
canzar, con la inviolabilidad de la vida humana en cualquiera
de sus fases como punto de partida. Esto permitira el desarro-
llo armonico de la ciencia centrada en el hombre y a que se to-
men decisiones con prudencia en favor de la misma. I
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