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Una vida que vale por dos

& Nace el primer bebé tratado genéticamente en Espafia para curar a un hermano
» El nifio enfermo sufre anemia congénita, que obliga a continuas transfusiones

J. MAYORDOMO
Sevilla

Javier nacié el domingo pasado
con una sorprendente responsa-
bilidad: la de posibilitar la cura-
cion de su hermano Andrés, de 6
afios, afectado de beta-Talase-
mia major (anemia congénita se-
vera), una enfermedad heredita-
ria e incurable que condena a
quienes la padecen a someterse
a continuas transfusiones san-
guineas.

Su nacimiento es importante
por dos motivos: primero, por-
que es la primera vez gue se de-
sarrolla integramente en Espafia
este proceso de gestacion; en es-
te caso, en la Unidad de Genéti-
ca, Reproduccion y Medicina Fe-
tal del Hospital Virgen del Rocio
de Sevilla, que dirige Guillermo
Antifiolo. Y segundo, porque sélo
se conoce otro caso en la literatu-
ra médica, referente a este tipo
de anemia, en el que el perfil de
histocompatibilidad (HLA) es el
mismo en el recién nacido que
en el hermano enfermo.

Ahora, para que todo salga
bien, sélo queda efectuarle el
trasplante a Andrés con las célu-
las madre extraidas del cordén
umbilical de Javier. La interven-
cion se llevard a cabo en dos me-
ses. “No tenemos prisa”, explica
Antifiolo, que ya adelanta que
Andrés, “si todo va bien”, estara
totalmente curado en un plazo
de cuatro o cinco afios. De he-
cho, un mes después de que se
efectile el trasplante dejara de re-
cibir transfusiones.

Javier es mucho més que un
“bebé medicamento”. Sus pa-
dres, Soledad Puertas y Andrés
Mariscal, deseaban tener este hi-
jo. “Y no sélo porque nos infor-
maron de la posibilidad que te-
nia nuestro hijo mayor de curar-
se con la ayuda de un hermano
sano”, explican los padres, con-
vencidos de que todo va a salir
bien. “Andrés ya estd deseando
ver al bebé. De alguna forma es
consciente de que puede ayudar-
le a curarse”, concluyen.

Fl proceso de gestacién de Ja-
vier ha durado 15 meses de inves-
tigacién, ademads de los nueve de
embarazo. La madre ha tenido
que someterse al denominado
Diagnéstico Genético Preimplan-
tatorio (PGD, su acrénimo en in-

Andrés no necesitara
sangre de otros.

a los dos meses del
trasplante de células

glés), una técnica que consiste
en €l andlisis genético de embrio-
nes obtenidos por fecundacién
in vitro con el fin de transferir al
ltero sélo aquellos libres de la
enfermedad en estudio. “Cada pa-
so que damos en la seleccién em-
brionaria lo hacemos en el mar-
co de la Ley de Reproduccién Hu-
mana Asistida de 2006. Sin ella
es imposible conseguir que naz-
can personas como Javier”, expli-

Soledad Puertas acuna a Javier ayer en el hospital Virgen del Rocio de Sevilla. / JAVIER BARBANCHO

ca Antifiolo, que dirige un com-
plejo equipo de genetistas y ex-
pertos en reproduccién asistida.
El nacimiento de Javier tam-
bién “ha alegrado” a los respon-
sables de Sanidad, segiin fuentes
del ministerio. Desde la Comi-
sién Nacional de Reproduccién
Asistida se informa de que hay
actualmente en estudio 31 casos
similares al culminado con éxito
en Andalucia. De éstos, a 17 se
les ha pedido que aporten més
informacién, ocho ya tienen el
visto bueno ministerial y los seis
restantes se han rechazado, se-
gan estas fuentes.
Buenaventura Coroleu, presi-
dente de la Sociedad Espafiola
de Fertilidad, también se felicita
por el éxito obtenido en el hospi-

tal sevillano. “Creo que es un pa-
so importante en e} proceso de
prevenci6n y curacion de ciertas
enfermedades hereditarias”, ha
dicho.

El nacimiento de Javier hace
el niimero nueve entre los pro-
movidos por el programa PGD,
después de que la Junta de Anda-
lucia lo pusiera en marcha en
2005. Hasta ahora han sido ocho
los bebés que han nacido libres
de ciertas enfermedades heredi-
tarias como la distrofia muscu-
lar, la hemofilia, la fibrosis quis-
tica o la enfermedad de Hunting-
ton. El PGD también aborda pa-
tologias como la atrofia muscu-
lar espinal, el sindrome de Al-
port y otras enfermedades liga-
das al cromosoma X.

“Estan a mitad
del camino,
pero lo
conseguiran”

JAIME PRATS, Valencia

“Estan atin a mitad del cami-
no [para salvar a su hijo], pe-
ro seguro que lo consiguen”.
Claudia revivié ayer algunas
de las horas mas emocionan-
tes de su vida, “Cuando lo he
visto en las noticias se me
han agolpado todos los re-
cuerdos”. Si hay alguien que
sabe por lo que han pasado y
lo que se les viene encima a
Javier y Soledad, la pareja de
Cadiz que ha tenido un hijo
para curar a su hermano en-

‘fermo, ésa es esta mujer que

vive en la isla de Tenerife y
que prefiere ocultar su identi-
dad bajo este falso nombre.

Claudia fue la primera ma-
dre en dar a luz en Espafia, en
agosto de 2005 en el hospital
de Sant Pau de Barcelona, a
una nifia concebida tras un
proceso de seleccion genética
de embriones. Para ello tuvo
que desplazarse con su mari-
do al Reproductive Genetic
Institute de Chicago -—a
12.000 délares (8.900 euros) el
intento, y a ellos les costd
tres—, ya que, por entonces, es-
ta técnica alin no estaba auto-
rizada en Espafia. Un afio des-
pués, se culminé el proceso
con éxito. Con las células del
corddén umbilical recogidas en
el parto de Maria se practico,
en €l mismo hospital, un tras-
plante para repoblar la médu-
la de su hermana Clara, afecta-
da de beta talasemia.

“Ahora Clara estd estupen-
da, acabando ya el bachiller”.
Mientras espera a su hija pe-
quefia a la salida del colegio,
Claundia relata-su experiencia
por teléfono a este diario.
“Les queda un importante tra-
MO POT r'ECOITET, PEro seguro
que todo sale bien”. Se refiere
al trasplante de médula, la
parte “mas dura” de todo este
recorrido: “No sabes dénde te
metes, como saldra..”. Acon-
seja a los padres que se cen-
tren en su recién nacido y
que descansen. E insiste en
que ird bien: “Lo tienen todo
a favor: un nifio compatible y
emparentado; seguro que lo
consiguen”. “Todo un avan-
ce”, concluye, “y encima por
la sanidad pablica”.

Dilemas €ticos de los avances médicos

La ciencia conquista cada dia nuevas fron-
teras que amplian nuestras posibilidades
de beneficiarnos de ella, pero conforme
avanza, surgen nuevos dilemas morales
que conviene dilucidar. La finalidad tera-
péutica ha sido hasta ahora y sigue siendo
la barrera, el muro de contencién que aco-
ta la utilizacién de procedimientos médi-
cos como el diagnéstico preimplantacio-
nal. Su primer objetivo fue seleccionar en-
tre los embriones de una pareja que puede

transmitir una enfermedad hereditaria,
aquellos que estan libres de la alteracién
genética que la provoca. El beneficiario di-
recto de la seleccidn es en este caso el pro-
pio nifio, pero el diagnéstico preimplanta-
cional permite ahora nuevos usos que plan-
tean dilemas éticos adicionales.

-Permite seleccionar un embrién que,
ademads de no padecer la enfermedad, sea
histocompatible con un hermano ya naci-
do que la sufre. En este caso, la seleccién
se hace también con fines terapéuticos, pe-
ro no sélo en beneficio del embrién, sino
de otra persona, y por decisién de terceros.
Cabe también que la enfermedad no sea

hereditaria y que la seleccion del embrién
tenga como Unico objeto asegurar que el
nifio podra ser donante compatible de un
hermano enfermo. En este caso, el destina-
tario del beneficio terapéutico no es el pro-
pio embrién, sino ofra persona y siguen
siendo terceros quienes deciden. '
Todavia cabe un nuevo supuesto: cuan-
do la seleccidn del embridn tiene ¢como ini-
ca finalidad salvar a un hermanoy la ejecu-
cién del procedimiento puede suponer un
riesgo para su vida. Es el caso de los nifios
engendrados para ser donantes de médula
6sea compatible con un hermano. Aunque
no es alto, el riesgo del donante no es des-

defiable, y siguen siendo terceras personas
las que deciden.

Es evidente que la frontera ética de la
finalidad terapéutica se ha ido ampliando
conforme las posibilidades técnicas han
permitido dar respuesta a necesidades so-
ciales ante las que hasta hace poco sdlo
cabia la resignacidn. Pero también es evi-
dente que en todos estos supuestos, nadie
actlia con fines egoistas. Presumiblemente
esos padres que aman tanto a su hijo enfer-
mo como para saltar por encima de mie-
dos y barreras, amardn de igual modo al
hijo que nazca. No son hijos menos desea-
dos, sino més deseados. En cualquier caso,
la finalidad terapéutica debe seguir solida-
mente anclada como frontera ética. Y la
mejor forma de asegurarlo es la exigencia
de autorizacién previa en cada caso.



