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Detenido un padre
que trat6 de
vender a dos hijas

- En busca del

s / o
embrion ideal ;
El nacimiento de un bebé para salvar a su hermano es el primer

paso entre los nuevos retos cientificos: spor qué no evitar también la
predisposicién al cancer o al alzhéimer? ;O elegir el sexo del feto?

MILAGROS PEREZ OLIVA

Consideremos el siguiente caso:
unos padres esperan con toda la
ilusién su primer hijo. Ambos
son portadores de una enferme-
dad hereditaria grave como es
la beta-talasemia mayor, una for-
ma muy severa de anemia congé-
nita cuya esperanza de vida no
supera los treinta afios. Pero
ellos no lo saben hasta que nace
su primer hijo. Pronto comprue-
ban que es una enfermedad de-
vastadora: la hemoglobina que
produce la médula del nifio care-
ce de una proteina que le impide
transportar bien el oxigeno. Pa-
ra poder vivir, tiene que some-
terse a una transfusién cada 15
dias y, aldn asi, sus drganos se
van deteriorando.

Tienen un hijo muy enfermo y
no se plantean tener otro, porque
siendo ambos portadores, las posi-
bilidades de que sufra también. la
enfermedad son muy altas y no
quieren jugar a la ruleta rusa. El
diagnéstico frena en seco sus ilu-
siones de descendencia y les su-
merge en el dolor de saber que el
hijo que ya tienen se encamina
hacia una muerte prematura.

Pero la medicina avanza, y un
dia surge la posibilidad de solucio-
nar no uno, sino los dos proble-
mas: tener un nuevo hijo sano y
ademas curar al enfermo. Ripida-
mente la familia pide acogerse a
esta posibilidad. Si viviera en un
pais donde, siguiendo las reco-
mendaciones del Vaticano, se pro-

hibe la manipulacion .de embrio-
nes, como en Italia o Alemania, le
dirfan que su hijo no se puede cu-
rar aungue exista un procedi-
miento médico que lo permite.

Pero la pareja en cuestién vive.

en Espaila, que junto a Bélgica,
Estados Unidos y Reino Unido, ha
regulado, mediante la Ley de Re-
produccidén Asistida de 2006, la
posibilidad de aplicar el diagnésti-
co genético preimplantacional
con fines terapéuticos para el pro-
pio embrién o-para terceros. La
familia se pone en manos de un
equipo médico competente y con-

-sigue tener un bebé sano, cuyo

cordén umbilical facilitara las cé-
lulas hematopoyéticas que daran
a su hermano un 90% de posibili-
dades de curarse.

Esta es la historia de la familia
de Javier Mariscal y Soledad Puer-
ta, de su hijo Andrés, que ahora
tiene seis afios y sufre esa terrible
anemia congénita, y de su herma-
no Javier, que nacié el domingo
en el Hospital Virgen det Rocio de
Sevilla y retoza en su cuna ajeno
al revuelo que ha causado ser eti-
quetado como el primer “nifio me-
dicamento” de Espafia, calificati-
vo con el que quienes se oponen
al uso de embriones contribuyen
a la cosificacién que pretenden
combatir.

El caso ha suscitado una nue-
va polémica. ;Qué problemas éti-
cos plantea este nacimiento? De
momento Javier ha sido recibido
con algunas palabras gruesas, co-
mo las de Manuel Cruz; director

de la Fundaci6n Vida de Andalu-
cia, quien si bien dijo alegrarse
del nacimiento de “una nueva vi-
da”, lo consideré “denigrante pa-
ra la dignidad del ser humano, al
haber sido seleccionado como ga-
nado”. También el Vaticano emi-
ti6 su anatema a través de L'Osser-
vatore. Romano: “No se trata de
una accién altruista, sino de un
acto de eugenesia”. =~

Pero no todos le reciben mal.

Llamarles nifio
medicamento’
supone contribuir
a su cosificacion

Fl bioético Marcelo
Palacios defiende
el derecho de los
padres a decidir

Marcelo Palacios, presidehte de
la Sociedad Internacional de Bioé-

" tica, saludé que este nacimiento

“haya sido posible en nuestro
pais. Lo ético, en este caso, es no
darle consideracién de problema
ético”, dijo. Para Marcelo Pala-
cios, es importante que se reco-
nozca “el derecho a la no injeren-

" cia en la organizacion de la fami-

»

lia”. “Son los padres quienes han
de decidir cémo-quieren tener los
hijos, en funcién de las circuns-

Igual de queridos, mas que deseados

La biéloga Ana Veiga esti acos-
tumbrada a tratar con padres
que buscan desesperadamente
tener un hijo. Lo suyo es la fe-
cundacion in vitro y sabe muy
bien cuan deseados son estos hi-
jos. Y sin embargo, nunca antes
se habia encontrado llorando
como le ocurrié al presenciar el
parto.de aquellos padres que ha-
bian tenido que ir a un hospital
de Chicago porque en Espafia
ain no era legal, para conse-

guir un hijo que, ademais de no

sufrir la anemia de Falconi, pu-
diera ayudar a su hermana a cu-
rarse:

Se ha planteado que el hecho
de ser concebidos con la finali-
dad de curar a un hermano pue-
de llegar a afectar a la autoesti-
ma de estos nifios. Que algin

dia pueden llegar a pensar que
son menos queridos por haber
nacido como un instrumento
del amor de sus padres al her-
mano enfermo. .

Diana Guerra, psicéloga del
Instituto Valenciano de Infertili-
dad en Barcelona, niega la ma-
yor. “Estos son hijos especial-
mente deseados .y la mejor for-
ma de no crearles problemas es
no problematizar su nacimien-
to. Explicdrselo y tratarlos con
total normalidad. Todos nace-
mos con circunstancias que no
elegimos. No por el hecho de
ser adoptado o de haber nacido
por un descuido o un fallo del
método anticonceptivo pensa-
mos que un nifio puede ser me-
nos querido”, afirma.

“Los padres tienen hijos por

muchas razones y el hecho de
que lo tengan también para cu-
rar a un hermano no significa
que los vayan a querer menos”,
afiade Ana Veiga. Asi lo cree
también Guillermo Antifiolo,
testigo de excepcién_de cémo
los padres de Javier deseaban
tener un hijo sano. “El nifio se
ha beneficiado del procedimien-
to, porque ha nacido libre de la
enfermedad,. y ademds puede
ser solidario con su hermano.
Mucha gente dona 6rganos, do-
na sangre, y no por eso se consi-
dera instrumento de nadie”,
afirma. “En su caso, el trata-
miento-del hermano sélo reque-
rird usar las células del cordén
umbilical. Sélo si fracasa este
procedimiento, que tiene un
90% de posibilidades de éxito,

tancias que les vienen dadas. Tie-
nen derecho a procurarse un hijo
sano y si ademas su gestacion sir-
ve para curar a su otro hijo, la
satisfaccién es doble. Lo que me
molesta es pensar que alguien
pueda ir a la cabecera de la cama
de un nifio como Andrés para de-
cirle: no podemos curarte porque
para eso hay que sacrificar tres
blastémeros”.

Cada vez que se produce una
nueva aplicacién de la ley, resur-
ge el debate, pero la discrepancia
sobre la naturaleza del embrién
es algo que la Ley de Reproduc-
cién Asistida de 2006 dejé ya zan-
jado con una regulacion abierta
que permite a cada cual actuar
segiin sus creencias y, por supues-
to, deja a la propia libertad de los
creyentes hacer o no uso de efla.

Pero eso no guiere decir que
no-se haya de continuar el debate
ético. Puesto. que la medicina
avanza ripidamente, jhasta dén-
de se puede ilegar con la ley ac-
tual? Ahora, el diagndstico preim-
plantacional se utiliza para evitar
la transmisién de enfermedades
hereditarias a los hijos de parejas
portadoras de la alteracién genéti-
ca que las provoca. Gracias a esta
técnica han nacido ya en Espafia
ocho nifios libres de enfermedad.

En estos casos se obtienen em-
briones por fecundacién in vitro
y, cuando apenas tienen unas po-
cas. c€lulas, se extraen dos de
ellas para analizar la dotacién ge-
nética. Los que tienen el gen de-
fectuoso son desechados, y se im-

se plantearia.un trasplante de
médula dsea, que aunque tiene
un riesgo, es minimo”.

En todo caso, nada que ver
con Ja historia que se refleja en
la novela My sister’s keeper, de
Jodi Picoult, que se ha converti-
do en un superventas en el Rei-
no Unido. Picoult plantea la te-
rrible situacién de una nifia con-
cebida para poder ser donante
de transfusiones para su herma-
na enferma. Semejante atadura
acaba provocando un. terrible
dilema familiar, con la herma-
na donante reclamando la liber-
tad de poder disponer de su pro-
pio cuerpo y la hermana benefi-
ciaria pidiéndole que la deje mo-
rir. La solidaridad no debe supo-,
ner nunca una atadura que con-
dicione la vida del donante.

Javier Mariscal Puertas,
con su madre. Es el primer
nifio nacido en Espafia
elegido para ser donante

de su hermano enfermo. / ere

plantan sélo los sanos. Muchas ve-
ces, la enfermedad hereditaria se
descubre cuando nace el primer
hijo. Para.estos casos se dispone

" de una nueva. posibilidad: la de

seleccionar entre los embriones
sanos, aquellos que ademas son .
histocompatibles con el hermano
enfermo, de manera que pueda
servir para proporcionarle célu-
las madre del cordén umbilical o
de su propia médula. En el pri-
mer caso s6lo se requiere guar-
dar y utilizar el cordén umbilical.
En el segundo, un trasplante de
meédula de un hermano a otro.
Para poder seleccionar un em-
brién con vistas a que pueda ser

. donante de surhermano, 1a ley exi-

ge que-éste no tenga otra opcién
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Un equipo del
CMRB crea células
madre de un pelo

cultura

Savater: “El Planeta
€s un juego. Asi
hay que tomarlo”

tendencias

Platos rapidos
de la mano de
los grandes ‘chefs’

terapéutica, ni la posibilidad de
tener otro donante compatible,
“En el caso de Andrés rastreamos
los 18 millones de posibles donan-
tes que hay en la red REDMO, y
no encontramos ninguno”.
Podria suceder que el nifio a
tratar no sufra una enfermedad
hereditaria, sino adquirida, como
la leucemia. En este caso, la posi-
bilidad de encontrar un donante
compatible entre hermanos es al-
ta, uno entre cuatro. Pero pocos
nifios tienen mas de cuatro her-
manos. Cabe entonces la posibili-
dad de plantearse tener un nuevo
hijo mediante fecundacién in vi-
troy seleccionar el embrién histo-
compatible. En este caso, el em-
brién no recibe un beneficio direc-
to. La ley lo permite, en las mis-
mas condiciones que el anterior.
Pero atin podemos ir mis all:
en realidad esta técnica puede uti-
lizarse en todas las enfermeda-
des, hereditarias o no, que estén
causadas por un solo gen, o algu-

nos pocos, que esté o estén identi-
ficados. 4En qué casos seria legiti-
mo recurrir al diagnéstico genéti-
co preimplantacional? La bitloga
Ana Veiga, que hizo posible el na-
cimiento de Victoria Ana, la pri-
mera bebé probeta de Espafia y
ahora trabaja en el Centro de Me-
dicina Regenerativa de Barcelo-
na, esti en una posicién privilegia-
da para otear lo que se avecina.
“Hoy conocemos, por ejemplo, el
gen responsable del cancer de ma-
ma hereditario, que no supone ne-
cesariamente que se vaya a sufrir
la enfermedad, pero implica altas
probabilidades de que ocurra. ;Se-
ria justificable un diagnéstico pre-
implantacional para evitar esta
enfermedad? La valoracién de un
riesgo o de un dafio es muy subje-
tivo. Los hombres con el sindro-
me de Klinefelter tienen un cro-
mosoma X de mis. Eso les causa
una alteracién del fenotipo que
sélo afecta a la forma de su cuer-
po, y casi siempre de forma leve.

“No es altruismo,
€s eugenesia”,
dice el periddico
del Vaticano

La ley de 2006
permite a cada
cual actuar segin
Sus creencias

Pero un hombre con esta anoma-
lia puede desear que sus hijos no
la tengan. ;Se le puede permitir?”

Ahora existe la posibililidad de
saber si una persona tiene el gen
que predispone a sufrir algunas
enfermedades, por ejemplo, un al-
zhéimer precoz. El alzhéimer no
tiene curacién. jPodria alguien
ampararse en la ley para evitarle
a su hijo semejante angustia y se-

mejante riesgo? Y asi, hasta el infi-
nito, porque en el mundo hay
cientos de laboratorios trabajan-
do para identificar los genes aso-
ciados a las enfermedades.

Se puede discutir hasta qué
punto una intervencion puede es-
tar socialmente justificada o no,
pero todos estos supuestos en-
tran dentro de la finalidad tera-
péutica que la actual legislacién
contempla como marco de con-
tencién. Pero la medicina avanza
y la sensibilidad social se modifi-
ca conforme se van concretando
nuevas posibilidades de interven-
cién. La posibilidad de seleccio-
nar el sexo puede llegar a plan-
tearse como una posibilidad legiti-
ma. Ahora sélo estd autorizado
para evitar enfermedades heredi-
tarias como en la hemofilia, que
esta vinculada al sexo (la transmi-
ten las mujeres y la padecen los
hombres), pero en el futuro po-
dria plantearse la posibilidad de
recurrir al diagnéstico genético

preimplantacional u otras técni-
€as menos intervencionistas con
elinico objetivo de elegir el sexo.
De hecho, ahora mismo ya se
produce una situacién cuando
mMeNos  curiosa: supongamos
que una familia con un hijo en-
fermo de anemia de Fanconi re-
curre al diagndstico preimplan-
tacional para conseguir un bebé
libre de la enfermedad y que ade-
mas sea compatible con el her-
mano enfermo. Supongamos
que se obtienen cuatro embrio-
nes, dos sanos y dos enfermos. Y
que en los dos sanos, ambos con
idénticas condiciones de idonei-
dad, uno es nifio y otra nifia.
;Por qué no han de poder elegir
los padres? Si los padres no eli-
gen, jquién elige, el médico?

fEL PAIS.COM
» Participe

éLe parece bien tener nifios
para salvar a un hermano?




