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Resumen

Se denominan “bebés medicamento” a, los nifios concebidos con el propésito de que sean
donantes compatibles para salvar, por medio de la determinaciéon del antigeno leucocitario
humano (HLA) de embriones, a un hermano que sufre una enfermedad congénita inmunitaria.
Toda esta situacion actual genera varios interrogantes éticos sobre el “uso” o “utilidad” de estas
nuevas técnicas, el presente estudio pretende analizar las cuestiones bioéticas generadas mas

relevantes.

Palabras clave: bioética; bebés medicamento; antigeno leucocitario humano; analisis.

Abstract

The so-called saviour sibling are those babys that were conceive with the purpose to become in
compatible donor to save a sibling with immune congenital diseases through the identification of
the human leukocyte antigen (HLA). In this entire new frame has born an ethical debate about the
use of these techniques. This study tries to analyze the main bioethical question that this new

situation provokes.

Keywords: bioethical; saviour sibling; human leukocyte antigen; analysis.
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Introduccion

El diagnostico genético preimplantacién (DGP) es un procedimiento para analizar la
estructura genética de los embriones conseguidos, mediante una fecundacién in vitro (FIV).
Mediante este andlisis se seleccionan los embriones a transferir al utero para establecer el
embarazo.! Esta técnica se ha utilizado para la prueba de los trastornos causados por un solo gen
(fibrosis quistica, talasemia, anemia de células falciformes, distrofia muscular) y anomalias
cromosdémicas (sindrome de Down...).2 El primer DGP fue realizado por Alan Handyside en 1990,
cuando su equipo realizé la determinacion del sexo del embrién en familias conocidas por ser
portadoras de enfermedades ligadas al sexo. Al optar por transferir s6lo embriones femeninos al
utero, estas mujeres garantizaron que su hijo no seria varén, eliminando asi la posibilidad de gestar

a un varon afectado.!

Tras el éxito inicial, el DGP ha sido utilizado en una serie de trastornos cromosomicos,
enfermedades monogénicas y, recientemente, en la determinacién del antigeno leucocitario
humano (HLA) de embriones, para establecer una posible progenie de donantes para el
tratamiento con células progenitoras hematopoyéticas, de hermanos con necesidad de trasplante
de células progenitoras, son los llamados bebés medicamento”.! El primer nifio seleccionado de
este modo, nacié en Estados Unidos en el afio 2000. Desde entonces ha proliferado la técnica en

distintos centros sanitarios de todo el mundo.3

Toda esta situacién actual genera varios interrogantes éticos sobre el “uso” o “utilidad” de
estas nuevas técnicas. El derecho a la vida, ;queda implicado en los problemas del diagnéstico
preconcepcional y preimplantatorio?, ;qué se debe opinar sobre el diagndstico prenatal y el
consejo genético? El derecho a crear una familia, ;se altera por las nuevas posibilidades que

surgen?, ;la informacion sera suficiente?, ;quedan afectados los derechos del hijo?*

El objetivo principal de este trabajo, es identificar los aspectos éticos relevantes que se

generan del uso de esta técnica, asi como diferenciar los argumentos a favor y en contra de ella.

“Bebés medicamento”

Se denominan “bebés medicamento” a, los nifios concebidos con el proposito de que sean
donantes compatibles para salvar, por ejemplo, mediante un trasplante medular, a un hermano que

sufre una enfermedad congénita inmunitaria.l35

Indudablemente, la creacién de un hijo de forma artificial y su seleccién mediante técnicas

de diagnostico genético preimplantatorio (DGP) resulta la Unica alternativa para lograr tener un
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hijo con las caracteristicas precisas para lograr con ello la curacién de otro hijo enfermo. Pero el

método genera no pocos interrogantes éticos que conviene considerar.5

El procedimiento consiste en una estimulacién ovarica de la madre para poder fecundar
varios dvulos y seleccionar entre ellos a los embriones compatibles. Una vez superado el control
de calidad, se implantan uno o dos en la madre y cuando ha nacido el nifio, se recolecta la sangre
de su cordén umbilical (SCU) para, después de procesarla, tratar con ella al hermano enfermo. El
resto de embriones, a los que graficamente se los denomina como “sobrantes”, son, por ello,

desechados o congelados.>

En conclusion para lograr un bebé sano compatible con su hermano enfermo hay que obtener
muchos évulos de la madre, fecundarlos en laboratorio, analizar uno por uno y seleccionar al no

portador y compatible y lograr el éxito implantacional y obstétrico.6

Situacién en Espafia

La aprobacion en Espana de laley 14/2006 de reproducciéon humana asistida, ha autorizado
el diagndstico genético preimplantacional, y con él, la posibilidad de seleccionar entre varios
embriones a aquel que, tiene determinadas caracteristicas genéticas que le hacen ttil para utilizar

sus tejidos y asi, salvar a un hermano.57

En su articulo 12, apartado 2, la ley admite el diagnéstico preimplantatorio para cualquier
finalidad y, especialmente, cuando se pretende que el nuevo hijo pueda ser donante para uno
enfermo. De hecho, la posibilidad de tener un hijo para ayudar a un hermano se ha presentado

como la gran novedad de la reforma de la reproduccidn asistida en Espafia.8

De hecho en el afio 2009 se llevd a cabo el primer procedimiento de estas caracteristicas
realizado integramente en Espafia. La Unidad de Genética, Reproducciéon y Medicina Fetal del
Hospital Universitario Virgen del Rocio, realiz6 el primer trasplante de sangre de cordén umbilical
del primer bebé libre de una enfermedad genética hereditaria y compatible al cien por cien con su

hermano, que padecia beta-talasemia mayor (una anemia congénita grave).”
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Argumentos éticos en contra de la técnica

Instrumentalizacion

Lord Winston (ex-presidente de la British Association for the Advancement of Science),

describe la creacidn de estos nifios como "el uso de un nifio no-nacido como un producto”.?

El hijo seleccionado se convierte de esta manera en un medio, un instrumento para conseguir

[ ”n . 7 - . e
algo” y no un fin en s mismo. Aunque en todos los casos los padres afirman querer tener otro hijo,
en realidad ese hijo no es deseado en si mismo, sino en tanto en cuanto resulta ttil para curar al
hermano.5 Asi pues, la vida humana se convierte en un beneficio que los padres pueden conseguir,

es decir se “cosifica” la vida en si misma.

De esta manera no se acepta someterse a las reglas del azar que hacen que, el segundo hijo
sea 0 no compatible con el hermano mayor. Se pretende asi, cambiar las reglas del juego, el azar de

la naturaleza.®

El interés superior del nifio

Si miramos por el interés del nifio nacido, surgen también varias controversias, con respecto
a su situacidn psicologica posterior. Cabria preguntarse; ;Qué pasaria si el trasplante de células
madre no tuviera éxito? ;Culparian los padres inconscientemente al nifio donante? Por otro lado,
(Coémo sera la vida para el nifio concebido para producir dichas las células madre? ;Podria sufrir
dafio psicoldgico?? ;Podria llegar a pensar que solo existe por que vino a “salvar a su hermano”?
(Podriallegar a tener déficits afectivos? La realidad es que, por el momento, los efectos psicolégicos

son aun desconocidos.5

Por otro lado, a favor de los derechos de este “donante”, debemos hacer referencia a la
imposibilidad de obtener el consentimiento del nifio. De hecho algunos autores consideran que la

” o«

produccién de “bebés medicamento” “constituye una violacién de los derechos del nifio donante”

que no puede dar su consentimiento para esta accion, es decir para ser producido.

Pareto 6ptimo y la eleccién racional

Por estado dptimo de Pareto se considera, aquella situacién en la que resulta imposible
mejorar el nivel de bienestar de una parte sin reducir el nivel de bienestar de otra de las partes.

Por esto, toda actuacion que vaya mas alla del 6ptimo de Pareto implica un debate ético.11
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Por ejemplo; en el caso que una pareja tuviera derecho a utilizar el DGP para seleccionar un
embrion que no tiene los genes de la talasemia. ;Por qué no dejar que seleccionaran uno, que
también fuera un donante de células madre compatible? En esta circunstancia, la situacion seria
lograr un estado 6ptimo de Pareto, es decir, se produciria un nifio sin talasemia, y que pudiera
salvar la vida de otro nifio “secundario” existente. Todas las alternativas posibles (embriones
producidos), serian igualmente susceptibles de producir un hijo sin talasemia, pero solo alguno

podria salvar la vida de otro hijo existente, por lo que el resto de embriones saldrian perjudicados.?

La diversidad genética reducida

Segun algunos investigadores, mediante la seleccion de embriones, se correria con el riesgo
de reducir la diversidad genética de nuestra especie y expondriamos a la raza humana a riesgos

imprevisibles.2

Destruccion de embriones

Otra objecién a este uso es, la innecesaria destruccion de embriones, que son el tejido no

compatible para el enfermo, pero que probablemente podria llegar a ser un individuo sano.?

Dicho de otra manera, para salvar a uno individuo mueren un minimo de treinta y seis
embriones.? Para lograr ese embrion compatible es necesario crear muchos otros que, al no poseer

las caracteristicas precisas, son discriminados,2 desechados o congelados.

Dafio a la sociedad, "eugenesia”

En este punto podriamos preguntarnos; ;Seria perjudicial para la sociedad si las familias
escogieran a sus hijos sobre la base de su composicidn genética??
Es muy injusto crear falsas expectativas a la sociedad y sobre todo a los padres de un hijo
gravemente enfermo. Es muy facil inducir la obligatoriedad de hacer todo lo que puedan, a unos
padres que ven sufrir a un hijo con formas graves de leucemias o anemias. Es muy posible que los

padres no sepan exactamente lo que piden ni lo que se les esta ofreciendo.10.13

La desaprobacién moral de la sociedad

Para la sociedad la tecnologia ha tenido, histéricamente, una orientacién y un sentido
ambivalente: por un lado se ha entendido que debe estar al servicio de la persona, de tal modo que
nunca debe negar la integridad y la dignidad humanas. Por otro lado, y desde una concepcion

opuesta, se ha defendido que es legitimo ponerla, enteramente, al servicio de cuestiones diversas,
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como la rentabilidad econdémica, las meras demandas solventes, o la denominada “omnipotencia

tecnocientifica”.14

Algunas personas encuentran que el uso de esta técnica para seleccionar a los nifios, es de

mal gusto y ofensiva (por las razones anteriormente expuestas).?

Ademas, por otro lado hay quien piensa que, el llevar a cabo estas técnicas desvirtua la
integridad del hijo enfermo, ofendiendo su propia dignidad, ya que al parecer, no valdria la pena
vivir su propia vida, si en un hipotético la técnica llevada a cabo no funcionase, y en consecuencia,

la persona desapareciese o se deteriorase.!>

Racionamiento de los recursos

Seria necesario valorar la accién dentro de un punto de vista econémico, para justificar la
prestacion de estos procedimientos (dentro de los servicios de salud publicos). Demostrar que la
asignacion de los recursos necesarios es el adecuado, teniendo en cuenta los costos del tratamiento

de la enfermedad del hermano afectado, asi como los costes de la fecundacion o deshechos.?

Por el momento no hay garantia alguna de eficacia, ni eficiencia de la técnica. Una revision
realizada en 2007, desvelé que de 1.113 embriones que, a través de distintas técnicas, se habian
empleado para crear un bebé, sélo se habian obtenido 13 vivos ttiles, una eficacia de un 1-1,5 por
ciento. Esto quiere decir que, para obtener un bebé medicamento util hay que concebir 98
embriones y esperar dos afios, cuando en muchas ocasiones la enfermedad que se trata es

urgente.10.16

La apertura a técnicas éticamente incorrectas

Se debe reflexionar sobre los problemas éticos que se producen de las técnicas utilizadas
para la “produccion” de estos bebes como pueden ser; la pérdida de embriones por destruccién o

su utilizacién para investigacidn, suspensidn de un proceso vital por crioconservacion...1

Argumentos éticos a favor de la técnica

La posibilidad de salvar una vida

La tipificacion de HLA permitiria a los padres de un nifio con una enfermedad

hematopoyética letal, tener otro hijo donante para salvar la vida de su primer hijo. Esta solucién es
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moralmente aceptable si la iinica raz6n para tener este otro hijo no es la de ser donante y siempre

que la intervencion no ponga el riesgo la vida del donante.1?

Sin embargo, en la decisién de producir un “bebé medicamento”, no parece facil de justificar
el querer tener un nuevo hijo como consecuencia de un acto de amor especifico hacia él, cuando
simultdneamente en esa misma decisidn se estd despreciando a otros embriones, también hijos

suyos, que van a morir. Resulta una decisiéon de amor y muerte, dificil de cohonestar éticamente.!8

La perfeccion de la técnica para el hermano enfermo

Las células de la sangre del cordén umbilical del nuevo hermano, no producen rechazo, ni
tampoco lo hacen, al menos, algunas de las células madre de la médula 6sea del donante. Asi pues,
el uso de esta técnica se convierte en un derecho de los enfermos y un deber de la medicina y de la

comunidad cientifica.10

La aprobacién moral de la sociedad

Como se ha argumentado anteriormente, existe una parte de la sociedad que defiende que la
tecnologia debe ponerse, enteramente, al servicio de las personas.14 Este pensamiento se hace
patente, sobretodo, en las llamadas “sociedades liberales” donde existe una presuncion a favor de
lalibertad individual de la accién, a menos que haya un dafio claro a los demas, por lo que el uso de
la técnica seria éticamente aceptable ya que, la destruccion de los embriones sobrantes no seria un

dafio a terceros.?

Prevalencia del beneficio paterno

Otros autores opinan que los beneficios que se pudieran derivar para la pareja podrian ser

un motivo suficiente para admitir éticamente la produccién de “bebés medicamento”.

Utilidad universal de los nacimientos

A pesar de que podria aspirar a un mundo, donde los padres, siempre adoran a sus hijos sin
condiciones, en realidad, los nifios nacen siempre con un propdésito: ya sea por y para capricho de
los padres, obtener mano de obra para el sustento familiar, para cuidar de los progenitores, como
un compaifiero de un hermano, para seguir con el negocio familiar..2 De esta manera la

instrumentalizacién de los bebes medicamento seria éticamente aceptable.
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Alternativas a la técnica

La tnica alternativa, libre de cuestiones éticas, conocida hasta la actualidad, seria el fomento
de la existencia de bancos de sangre de cordon umbilical (BSCU), tanto de ambito publico como
privado. Sélo cuando se disponga de suficientes muestras almacenadas en estos depdsitos sera
posible, en el futuro, encontrar unidades compatibles, sin necesidad de recurrir a la selecciéon y

descarte embrionarios.5 1319

Conclusiones

Como argumentos éticos en contra de la practica de esta técnica estarian; la
instrumentalizacion del nifio engendrado, el supuesto de privar el interés de dicho individuo, la
consecuencia de la apariciéon del llamado “Pareto 6ptimo”, el supuesto en que, con el uso de estas
técnicas se veria reducida la diversidad genética, la destruccién de embriones, el dafio a la sociedad
y la aparicion, en un futuro, de la eugenesia, la desaprobaciéon moral de una parte de la sociedad, la
reparticion no equitativa de los recursos, ademas de los problemas éticos generados por el uso de

las técnicas que se utilizan para la produccion de estos bebés.23.59,14

Como argumentos éticos a favor de la practica estarian; la posibilidad de salvar una vida, la
del hermano enfermo, la perfeccion de la técnica, es decir seria la técnica mas eficaz para la persona
enferma (el mayor beneficio), 1a aprobacion moral de una parte de la sociedad, la priorizacion del
beneficio de la pareja y la aceptacidn ética de que existe una finalidad u objetivo en todas

concepciones.21017.18,19

Como unica alternativa libre de discusion ética, por el momento, seria la creacion de bancos
de sangre de cordén umbilical publicos. Pero también debemos ser conscientes de la realidad legal

y por ello deberiamos ver razonable el uso de estas técnicas.

Es de justicia recalcar que, tanto en la bibliografia referenciada, como en la consultada, gran
mayoria de articulos solo englobaban argumentos éticos en contra de la practica de esta técnica, y

que eran firmados por distintos expertos en la materia.

Como conclusién final, a nuestro juicio, queda patente la necesidad de consultar a expertos
en el tema y a la sociedad en general, en la toma de decisiones con respecto a los limites legales de
esta técnica. Posteriormente esto implicaria la necesidad de informar de manera realista a las
parejas del proceso a llevar a cabo, asi como la consulta en la toma de decisiones a los comités

éticos.20
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