
& Detenido un padre
que trat6 de
vender ados hijas

En busca del
embri6n ideal
EI nacimiento de un bebe para saJvar a su hermano es el primer
paso entrelos nuevos retos cientfficos: d,porque no evitar tambien la
predisposici6n al cancer 0 al alzheimer? d,Oelegir el sexo del feto?

Consideremos el siguiente caso:
unos padres esperan con toda la
ilusion 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 conge-
nita cuya esperanza de vida no
supera los treinta anos. Pero
eUos no 10 saben hasta que nace
su primer hijo. Pronto comprue-
ban que es una enfermedad de-
vastadora: la hemoglobina que
produce la medula del nino care-
ce de una proteina que Ie impide
transportar bien el oxigeno. Pa-
ra poder vivir, tiene que some-
terse a una transfusion cada 15
dias y, aun asi, sus organos se
van deteriorando,

Tienen un hijo muy enfermo y
no se plantean tener otro, porque
siendo ambos portadores, las posi-
bilidades de que sufra tambienla
enfermedad son muy altas y no
quieren jugar a la ruleta rusa. El
diagnostico frena en seco sus Uu-
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. Rapida-
mente la faJ1lilia pide acogerse a
esta posibilidad. Si viviera en un
pais donde, siguiendo las reco-
mendaciones del Vaticano, se pro-

hibe la manipulacionde embrio-
nes, como en ltalia 0 A1emania, Ie
dirian que su hijo no se puede cu-
rar aunque exista un procedi-
miento medico que 10permite.

Pero la pareja en cuestion vive
en Espana, que junto a Belgica,
Estados Unidos y Reino Unido, ha
regulado, mediante la Ley de Re-
produccion Asistida de 2006, la
posibilidad de aplicar el illagnosti-
co genetico preimplantacional
con fines terapeuticos para el pro-
pio embrion o'para terceros. La
familia Se pone en manos de un
equipo medico competente y con-
sigue tener un bebe sano, cuyo
cordon umbilical facilitara las ce-
lulas hematopoyeticas 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 Andres, que ahora
tiene seis anos y sufre esa terrible
anemia congenita, y de su herma-
no Javier, que nacio el domingo
en el Hospital Virgen del Rocio de
Sevilla y retoza en su cuna ajeno
al revuelo que ha causado ser eti-
quetado como el primer "nIfio me-
dlcamento" de Espana, calificati-
vo con el que qulenes se oponen
al uso de embriones contribuyen
a la cosificacion que pretenden
combatir.

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

de la Fundacion Vida de Andalu-
cia, quien si 1;)ien dijo alegrarse
del nacimiento de, "una nueva vi-
da", 10 considero "denigrante pa-
ra la dignidad del ser humano, al
haber sido seleccionado como ga-
nado". Tambien el Vaticano emi-
tio su anatema a traves de L'Osser-
vatore Romano: "No se trata de
una accion altruista, sino de un
acto de eugenesia".

Pero no todos Ie reciben mal.

Llamarles 'nifio
medicamento'
supone contribuir
a su cosificacion

El bioetico Marcelo
Palacios defiende
el derecho de los
padres a decidir

Marcelo Palacios, presidente de
la Sociedad Internacional de Bioe-
tica, saludo que este nacimiento
"haya 'sido posible en nuestro
pais, Lo etico, en este caso, es no
darie consideracion de problema
etico", illjo. 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 qtiienes han
de decidir como quieren tener los
hijos. _en funcion de las circuns-

Igual de queridos; mas que deseados
La biologa Ana Veiga esta acos-
tumbrada a tratar con padres
que buscan desesperadamente
tener un hijn, 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 Ie ocurrio al presenciar el
partode aquellos padres que ha-
biantenido que ir a un hospital
de Chicago porque en Espafia
aun no era legal, para Conse-
,guir un hijp que, ademas 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 alglin

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, psicologa del
Instituto Valenciano de Infertili-
dad en Barcelona, niega la ma-
yor, "Estos son hijos especial-
mente deseados y 'Ia mejor for-
ma de no crearles problemas es
no problematizar su nacimien-
to. Explicarselo y tratarlos con
total normalidad. J:odos nace--
mas con circunstancias que no
elegimos. No por el hecho de
ser adoptado 0 de haber nacido
por un descuido 0 un fallo del
metodo anticonceptlvo pensa-
mos que un nifio puede ser me-
nos querido", afirma,

"Los padres tienen hijos por

muchas razones y el hecho de
que 10 tengan tambien para cu-
rar a un hermano no significa
que los vayan a querer menos",
afiade Ana Veiga. Asi 10 cree
tambien GuilIermo Antifiolo,
testigo de excepcion de como
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 ademas puede
ser solidario con su hermano,
Mucha gente dona organos, do-
na sangre, y no por eso se consi-
dera instrumento de nadie",
afirma, "En su caso, el trata-
mientodel hermano solo reque-
rlra usar las celulas del cordon
umbilical. Solo si fracasa este
procedimiento, que tiene un
90% de posibilidades de exito,

tancias que les vienen dadas. Tie-
nen derecho a procurarse un hijo
sana y si ademas su gestacion sir-
ve para curar a su otro hijo, la
satisfaccior\ es doble. Lo que me
molesta es pensar que alguien
pueda ir a la cabecera de la cama
de un nino como Andres para de-
cirl", no podemos curarte porque
para eso hay que sacrificar tres
blastomeros".

Cada vez que se produce una
nueva aplicacion de la ley, resur-
ge el debate, pero la discrepancia
sobre la naturaleza del embrion
es algo que la Ley de Reproduc-
cion Asistida de 2006 dejo ya zan-
jado con una regulacion abierta
que permite a cada cual actuar
seglin sus creencias y, por supues-
to, deja a la propia libertad de los
creyentes hacer 0 no uso de ella.

Pero eso no quiere decir que
no se haya de continuar el debate
etico. Puesto que la medicina
avanza rapidamente, i,hasta don-
de se puede llegar con la ley ac-
tuaI:? Ahora, el diagnostico preim-
plantacional se utiliza para evitar
la transmision de enfermedades
heredltarias a los hijos de parejas
portadoras de la alte'racion geneti-
ca que las provoca. Gracias a esta
tecnica han nacido ya en Espafia
ocho nifios Iibres de enfermedad.

Enestos casos se obtienen em-
briones por fecundacion in vitro
y, cuando apenas tienen unas po-
c""" cdulaS, se extraen dos de
ellas para analIzar la dotacion ge-
netica,Los que tienen eI gen de-
fectuoso son desechados, y se Im-

se plantearia un trasplante de
medula osea, que aunque tiene
unriesgo, esminimo".

En todo caso, nadaque ver
con la 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 situaci6Ii de una nifiacon-
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 Iiber-
tad de poder disponer de su pro-
pia cuerpo y la hermana benefi-
ciaria pldiendole que la deje mo-
rir. Lasolidaridad no debe supo-
ner nunca unaatadura que con-
dlcione la vida del donante,

Javier Mariscal PuertasJ

con su madre. Es el primer
nino nacido en Espana
elegido·para ser donante
desu hermanoenfermo. / EFE

plantan solo 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
seleccionarentre los embriones
sanos, aquellos que ademas son.
h!.stocompatibles con el hermano
enfermo, de manera que pueda
servir para proporcionarle celu-
las madre del cordon umbili,cal 0
de su propia medula. En el pri-
mer caso solo se requiere guar-
dar y utilIzar el cordon umbilical.
En eI segundo, un trasplante de
medula de un hermano a otro.

Para poder seleccionar un em-
brion con vistas a que pueda ser
donantede su hermano, la ley exi-
ge que este no tenga otra opcion



Savater: "El Planeta
es un juego. Asf
hay que tom arlo"

Platos nipidos
de larnano de
los grandes 'chefs'

Un equipo del
CMRBcrea celulas
madre de un pelo

terapeutica, ni la posibilidad de
tener otro donante compatible.
"En el caso de Andres rastreamos
los 18 millones de posibles donan-
tes que hay en la red REDMO, y
no encontramos ninguno".

Podria suceder que el nino a
tratar no sufra una enfermedad
heredltaria, 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
ninos tienen mas de cuatro her-
manos. Cabe entonces la posibili-
dad de plantearse tener un nuevo
hijo mediante fecundacion in vi-
tro y seleccionar el embrion histo-
compatible. En este caso, el em-
brion no recibe un beneficio direc-
to. La ley 10 permite, en las mis-
mas condiciones que el anterior.

Pero aim podemos ir mas alia:
en realidad esta tecnica puede uti-
lizarse en todas las enfermeda-
des, hereditarias 0 no, que esten
causadas pOl' un solo gen, 0 algu-

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

Se puede discutir hasta que
punta una intervencion puede es-
tar socialmente justificada 0 no,
pero todos estos supuestos en-
tran dentro de la finalidad tera-
peutica que la actual legislacion
contempla como marco de con-
tencion. Pero la medicina avanza
y la sensibilidad social se modifi-
ea coofonne se van concretando
nuevas posibilidades de interven-
cion. La posibilidad de seleccio-
nar el sexo puede llegar a plan-
tearse como una posibilidad legiti-
ma. Ahara s610 esta autorizado
para evitar enfermedades heredi-
tarias como en Ia hemofilia, que
esta vinculada al sexo (ia transmi-
ten las mujeres y la padecen los
hombres), pero en el futuro po-
dria plantearse la posibilidad de
recurrir al diagnostico genetico

preimplantacional u otras tecni-
cas menos intervencionistas con
el iinico objetivo de elegir el sexo.

De hecho, ahora mismo ya se
produce una situacion cuando
menos curiosa: supongamos
que una familia con un hijo en-
fermo de anemia de Fanconi re-
curre al diagnostico preimplan-
tacional para conseguir un bebe
libre de la enfermedad y que ade-
mas sea compatible con el her-
mana enfermo. Supongamos
que se obtienen cuatro embrio-
nes, dos sanos y dos enferrnos. Y
que en los dos sanos, ambos con
identicas condiciones de idonei-
dad, uno es nino y otra nina.
i,Por que no han de poder elegir
los padres? Si los padres no eli-
gen, i,quien elige, el medico?

nos pocos, que este 0 esten identi-
ficados. i,En que casos seria legiti-
mo recurrir al diagnostico geneti-
co preimplantacional? La biologa
Ana Veiga, que hizo posible el na-
cimiento de Victoria Ana, la pri-
mera bebe probeta de Espana y
ahora trabaja en el Centro de Me-
dicina Regenerativa de Barcelo-
na, esta en una posicion privilegia-
da para otear 10 que se avecina.
"Hoy conocemos, pOI' ejemplo, el
gen responsable del cancer de ma-
ma hereditario, que no supone ne-
cesariamente que se vaya a sufrir
la enferrnedad, pero implica altas
probabilidades de que ocurra. i,Se-
riajustificable un diagnostico pre-
implantacional para evitar esta
enfermedad? La valoracion de un
riesgo 0 de un dano es muy subje-
tivo. Los hombres con el sindro-
me de Klinefelter tienen un cro-
mosoma X de mas. Eso les causa
una alteracion del fenotipo que
solo afecta a la forma de su cuer-
po, y casi siempre de forma leve.

"No es altruismo,
es eugenesia",
dice el peri6dico
del Vaticano

La ley de 2006
permite a cada
cual actuar segun
sus creencias

Pero un hombre con esta anoma-
lia puede desear que sus hijos no
la tengan. i,Se Ie puede permitir?"

Ahora existe la posibililidad de
saber si una persona tiene el gen
que predispone a sufrir algunas
enfermedades, pOI'ejemplo, un al-
zheimer precoz. EI alzheJmer no
tiene curacion. i,Podria alguien
ampararse en la ley para evitarle
a su hijo semejante angustia y se-

I>
iLe parece bien tener ninos
para salvar a un hermano?


