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Resumen Analitico Informativo

Andlisis ético — juridico a la procreacion de los Ilamados bebés medicamento.
Socorro Elizabeth Chira Vargas.

Asesor: Dr. Paolo Tejada Pinto.

Tesis de titulo.

Licenciado en Derecho.

Universidad de Piura. Facultad de Derecho.

Piura, septiembre 2018.

Palabras clavas: Derecho / Dignidad Humana / nifio medicamento / vida / ético /
proteccion / bien deseado/ fin Gltimo / gravemente enfermo / embriones.

Descripcion: Tesis de grado en Derecho perteneciente a la linea de investigacion sobre
la proteccidn juridica de la vida frente a la manipulacion genética en intervencion del
hombre, con especial referencia a la materia del Derecho de Biojuridica.

Contenido:

El texto de la tesis esta dividido en cuatro partes: en la primera se hace una introduccion
a través de casos reales de diferentes partes del mundo, en la segunda parte se define las
técnicas que permiten la procreacion de los llamados nifios medicamento. La tercera
parte analizaremos los beneficios y los problemas a la procreacion de los nifios
medicamento y, finalmente, la cuarta parte que estd dedicada a la postura del
ordenamiento peruano frente al uso de estas técnicas.

Metodologia: Método descriptivo, enfoque interpretativo, y analitico.

Conclusiones: Frente a la posible problematica se busca llenar el vacio legal y dar la
proteccion debida a la vida, la dignidad humana. A fin de evitar usos extremos que

estarian fuera del alcance del hombre al ir contra natura.

Fuentes: Informacion recogida de libros, articulos legales y revistas cientificas
extranjeras.

Fecha de elaboracion resumen: 27 de septiembre de 2018.
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INTRODUCCION

En la actualidad, el hombre gracias al progreso de las ciencias biologicas y médicas
dispone de técnicas cada vez mas eficaces para intervenir en el inicio y los primeros
estadios de la vida humana, es gracias a los avances cientificos que superan hoy en dia
los mecanismos juridicos de proteccion, respeto a la vida, a la dignidad humana, es por
ello que nuestro ordenamiento peruano debe buscar promover normas juridicas
positivas que permitan avanzar simultdneamente para garantizar una vida digna con un

control ético y legal.

En el presente trabajo, mediante un andlisis ético - juridico critico sobre la procreacion
de los llamados bebés medicamento o hermanos salvadores, con el uso de las técnicas
de fecundacion in vitro y el Diagnostico Genético Preimplantacional a fin de salvar a
un hermano que se encuentra gravemente enfermo. Se busca demostrar la problemética
que conllevaria el uso de estas técnicas en nuestro ordenamiento y las discusiones al

tema.

Puesto que la creacion de los llamados nifios medicamento es objeto intenso de debate
ético durante la ultima década, debiendo reconocerse que la defensa del ser humano es
el pilar basico de nuestra sociedad a fin de evitar ofrecer el Diagndstico Genético
Preimplantacional -DPG- que busca evitar posibles anomalias cromosémicas o
alteraciones genéticas en los embriones in vitro antes de ser transferidos a la mujer, lo
que significa seleccionar los embriones, vida, mejores cualificados para continuar con

el ciclo reproductivo.

La intervencion del hombre con estas técnicas permite facilitar la procreacion humana
y dominar la técnica, colocando el destino de la vida en sus manos, exponiéndolo en

una posible transgresion de los limites razonables del dominio de la naturaleza.



Entonces, lo que para la ciencia supone un avance, mejorando la calidad de vida de
muchos nifios enfermos, aquejados de graves enfermedades genéticas o adquiridas, seria
un camino de esperanza a nuevos tratamientos. Pero ¢seria legitimo el hacer “todo” lo
posible para salvar una persona enferma? ¢es posible manipular genéticamente
embriones a fin de conseguir un hermano salvador, sin desvirtuar la esencia humana,

dignidad de la persona? ¢estamos limitados para hacerlo?

El capitulo | estd dedicado a los casos clinicos conocidos en los diferentes paises del
mundo, pero sin embargo muchos de ellos no han salido a la luz al no haberse hecho
publicos y al no existir un control que permita conocer todos los casos que hasta la
actualidad han ocurrido. Asi mismo, hay paises que permiten este tipo de técnicas sin
ninguna restriccion y algunos en los cuales previa solicitud se puede conceder o
prohibir, por lo que se pretende hacer una vision casuistica que permita dar una

definicion de los Ilamados bebés medicamento y abarcar asi la problematica.

El capitulo Il estd dedicado a explicar las técnicas de Fecundacion in vitro y el
Diagnostico Genético Preimplantacional, aquellas técnicas que permiten la procreacion
de los llamados nifios medicamento, en el que explicaremos como se realizan y cuales
serian los riesgos al utilizar dicha técnica, que realiza la seleccion embrionaria para
escoger al embrion “Optimo” que sea compatible con el hermano enfermo al que debera
donar la sangre del cordén umbilical o en su caso tejidos, como la médula 6sea. Y
ademas proponemos otras alternativas terapéuticas para conseguir aliviar o curar a los
nifios que se encuentren gravemente enfermos con la finalidad de no utilizar las técnicas
antes mencionadas ya que a pesar que dichas técnicas puedan constituir un progreso al
servicio del hombre, sobre todo a los nifios gravemente enfermos, con una esperanza de
vida muy limitada, al mismo tiempo suponen graves riesgos en la alteraciéon de la

procreacion natural del hombre, la vida y la dignidad humana.



El capitulo I11 analizaremos los beneficios y los problemas a la procreacion de los nifios
medicamento, expondremos cuatro posibles beneficios enfocados en los fundamentos
de la doctrina que se encuentra a favor y apoya dichas practicas, que establece como
validas para permitir utilizar estas técnicas y asi mismo frente a los posibles beneficios
que se presentan estableceremos cuatro problemas frente a esta discusion, centrandonos
como fundamento principal en la instrumentalizacion y la pérdida numerosa de
embriones que permite esta técnica, intentaremos analizar con fundamentos ético-
juridico los problemas que rodean a la procreacion de los llamados nifios medicamento,
que presupone establecer una adecuada concepcién de la naturaleza de la persona
humana en su dimension material, social, establecer los limites de actuar del hombre

frente al respeto de la dignidad humana y el respeto hacia la vida.

El capitulo IV est& dedicado a la postura del ordenamiento peruano frente al uso de estas
técnicas en comparacion del marco legal internacional, de esta forma haciendo un
comparativo si es lo suficientemente adecuada para dirigirnos en asuntos que involucren
a la procreacion de los nifios medicamento y qué propuestas legislativas se pueden optar
para dar un mejor alcance y proteccion en nuestra sociedad peruana. Luego de dar
cuenta con los problemas éticos planteados por el fendmeno de los nifios medicamento;
examinar la ley existente respecto a la cuestion de la procreacion mediante el uso del
Diagnostico Genético Preimplantacional de nifios medicamento. Identificar la posicion
legal frente a la proteccion de la vida como supuesto primordial del ser humano como
personay lo mejor para los nifios, ya que como examinaremos nuestro ordenamiento no
cuenta con una ley que regule las técnicas de reproduccion asistida y lo que conlleva a
su utilizacion quedando a libre albedrio su utilizacién sin limites para quien lo pueda

practicar, por ello es que intentaremos dar una propuesta modificatoria frente a la



propuesta legal que segun nuestro parecer no cuenta con la proteccion debida y vulnera

la dignidad humana al no darse los mecanismo de proteccion.

Por lo que debemos precisar la importancia a la necesidad de proteger la vida,
debatiendo si es necesaria la procreacién de los nifios medicamento a través del uso de
las técnicas de reproduccion asistida que permiten a los medicos seleccionar un
embrion, para que sea un potencial donante de tejidos para una persona gravemente
enferma, ya que este proceso estaria convirtiendo a las personas en productos basicos,
haciendo uso de la tecnologia médica, de tal forma de evitar y poder buscar otras formas

alternativas.

Finalmente se indican las conclusiones a nuestro trabajo indicando nuestro rechazo a
estas técnicas y recomendando seguir la linea legislativa como la tiene los paises de
Alemania e Italia, para evitar cualquier vulneracion al valor esencial de la vida y de la
dignidad humana que debe respetar todo ser humano, de tal forma que se establezcan
los limites frente a posibles experimentaciones y manipulacion genética que busque
mejoras genéticas, que en un futuro esto no sea camino a elaborar nifios de disefio que
Ilevan consigo préacticas eugenésicas que infringen la naturaleza normal de la
procreacion, de tal forma que el hombre no sea quién decida quién puede o no vivir
dando la proteccion debida al embrion, eliminando cualquier concepto que minimice su
valor ya que el embridn constituye vida y se debe respetar. Que al escoger que embrion
es el mas 6ptimo frente a otros con trastornos genéticos estariamos practicando la
muerte al eliminar embriones y estos constituyen vida; por tanto, no se debe permitir
minimizar su proteccién al pretender considerarlos como células o denominarlos segun
el estado embrional que se encuentre ya que es una vida independiente de la madre y su
desarrollo requiere de tiempo como cualquier ser vivo. Es por ello que frente a todo esto

debemos dar la proteccion debida y evitar vulnerar lo mas preciado que es la vida.



1. Capitulo I.- “Bebé medicamento o hermano salvador”:

1.1 ¢Qué es un bebé medicamento?

El denominado bebé medicamento o hermano salvador, es aquel nifio que ha sido
procreado mediante técnicas de reproduccion asistida in vitro® y con el Diagn6stico
Genético Preimplantacional® (DPG), aquellos procedimientos técnicos encaminados a
lograr una procreacion artificial diversa de la union sexual del varén con la mujer, con
la finalidad de obtener un bebé genéticamente compatible, que tenga sus tejidos
compatibles con otro que ya nacié pero se encuentra enfermo y, proporcionarle un
trasplante de material hematopoyético® de la sangre del cordon umbilical o en su caso

trasplante de médula 6sea, segun la enfermedad, y poder curarlo.

Asimismo, existe la posibilidad que las familias, esperanzadas que el hijo sea
compatible genéticamente procreen al nifio medicamento de manera natural, cuando
estos se encuentren libres de algin gen portador de alguna enfermedad, arriesgando el

25% de probabilidad que se tiene para que dos hermanos tengan sus tejidos compatibles.

Vid. HOOG CHRISTER, “Human in vitro fertilization”, the Nobel Assembly at Karolinska
Insitutet, 2010, pp 2-11.

2Vid. CSUKAS BROOKE, “Preinplantation Genetic Diagnosis and Savior Siblings”, 2008, pp
6-18.

%La hematopoyesis es el mecanismo fisioldgico responsable de la produccion de los distintos
elementos celulares de la sangre. Para mantener unos niveles celulares estables, debe existir un
equilibrio entre la produccidn y la destruccion de estas células. El lugar principal donde asienta
la hematopoyesis es la médula 6sea, que en los adultos se localiza en el interior de los huesos
planos y en los extremos de los huesos largos. No obstante, esta localizacion sufre variaciones
con la edad. En el recién nacido, casi la totalidad de los huesos contienen médula 6sea, que se
va localizando con el transcurso de los afios en las &reas antes sefialadas. Vid. LECUMBERRI
VILLAMEDIANA RAMON, “Sistema hematopoyético. Anemias. Leucemias”, nim. 13, p
286.



El hermano enfermo se encuentra con una enfermedad grave congénita que puede darse
al nacimiento y suelen ser hereditarias*; enfermedades por lo general en la sangre; tales
como la anemia Beta talasemia, anemia de Fanconi, anemia de Diamond Blackfan, entre
otras, dichas enfermedades se producen por la disminucion de la concentracion
sanguinea de hemoglobina® de los niveles minimos requeridos y se clasifican de
acuerdo al tamafio de glébulos rojos que producen o a la capacidad de regeneracion de

médula ésea.

O puede ser también una enfermedad adquirida; como la leucemia linfoblastica aguda,
linfoma no-Hodgkin o neuroblastoma. Las leucemias son un grupo de enfermedades
tumorales de las células encargadas de la produccién de la sangre, caracterizadas por un
reemplazo difuso de las células normales, estas van apareciendo progresivamente
debido a la disminucion de las células sanguineas normales, y estas se clasifican®
atendiendo la velocidad que progresa la enfermedad (agudas y crénicas) y al grado de

madurez de las células afectadas.

1.2 Nociones Basicas de los llamados *“nifios medicamento o

hermanos salvadores”

El termino bebé medicamento’ es criticado por la doctrina al considerarse que atribuye

a la cosificacion del recién nacido. Dicha expresion “nifio medicamento” denota que el

“Para un andlisis completo de las distintas patologias se puede consultar en la pagina web de
Parent’s Guide to Cord Blood Foundation: https://parentsguidecordblood.org/en/diseases.

®La hemoglobina es una proteina que se encuentra principalmente dentro de los glébulos rojos
(es la que les confiere ese color) y tiene como funcion principal la de unir el oxigeno y
transportarlo a los diferentes tejidos del organismo. Ibidem. p. 286.

®Ibidem. p. 296.

"Vid. TURNER, S., “Preimplantation genetic diagnosis for donor babies carries some harm”,
British Medical Journal, vol. 324, abril 2002, p. 976-977.



https://parentsguidecordblood.org/en/diseases

nifio se concibe con un fin utilitarista, resultando contrario a la dignidad humana,
quebrandose la autonomia del bebé al vincular su existencia en cumplir un fin por

terceros, el salvar a su hermano enfermo.

La expresion hermano salvador® tiene su traduccion en el inglés saviour sibling. Segun
Quinion®, fue utilizado por primera vez en el afio 2002 por Julian Savulescu y Merle
Spriggs en su articulo “Saviour siblings” publicado en el Journal of Medical Ethics. Y
con el paso de los afios, se ha convertido en la expresion més utilizada para referirse al

Diagnostico Genético Preimplantacional (DGP) con fines terapéuticos de tercero.

105

En Francia los especialistas los llaman como “bebe de doble esperanza*”, siendo este

término no tan utilitarista y menos cosificado como se suele llamar, bebe medicamento.

1.3 Casos Reales

1.3.1 En Estados Unidos

En abril de 1988, en California, la familia Mary y Abe Ayala!! se encontraban en
busqueda para salvar a su hija Anissa que a sus 16 afios fue diagnosticada con leucemia
mieldgena cronica, una anomalia estructural cromosémica. El trasplante de médula era

el tratamiento mas prometedor, con una tasa de éxito de 50:50. Sin embargo sus

8Vid. QUINION, M., “Savior sibling”, Word Wide Words, disponible en:
http://www.worldwidewords.org/turnsofphrase/tp-savl.htm

®Michael Quinion (nacido en 1943) es un etimélogo y escritor britanico, autor y del webmaster
de World Wide Words, un sitio que documenta el significado y la derivacion de las palabras y
frases en inglés. Abarca una amplia gama de cuestiones, incluida la etimologia, la gramatica,
los neologismos, el estilo de escritura y las resefias de libros.

9Vid. Le Monde, Idées, “L'enfant du double espoir n'est pas un bébé médicament”, disponible
en el siguiente enlace: http://www.lemonde.fr/idees/article/2011/02/15/1-enfant-du-
doubleespoir-

n-est-pas-un-bebe-medicament_1480262_3232.html.

11yid. KERR BERNAL SUSAN., “Ethical Offspring?”, Journal of Andrology, vol. 25, nim. 5,
2004, p.1.



parientes cercanos no eran compatibles, reduciéndose las posibilidades a un tratamiento

y con una esperanza de vida de dos afos.

La familia Ayala no estaba dispuesta a quedarse de brazos cruzados y fue entonces que
alentaron a la comunidad latina en inscribirse al National Donor Marrow Program,*?
encontrandose al afio con un posible donante, pero este se neg6 a donar. Y fue entonces
que a iniciativa de sus familiares y al ver la posibilidad de un 25% de compatibilidad
con un hermano biol6gico fue cuando decidieron concebir de manera natural un hijo
con la esperanza que fuera compatible con su hija enferma. Los Ayala llamaron Marissa
al nuevo miembro de la familia, quien result6 ser compatible genéticamente con Anissa,
su hija enferma. Lograndose el 4 de junio de 1991 realizar un trasplante de médula 6sea

de Marissa de 14 meses de edad a Anissa de 19 afios, dicho procedimiento fue un éxito.

En 1997, Anissa comenzd la Fundacion Anissal® para ayudar a familias que se
encuentran en la lucha contra la leucemia. En la actualidad, Anissa tiene 46 afios se
encuentra recuperada y trabaja en el Programa de donantes de médula désea para la
Region de California del Sur de la Cruz Roja. Y a sus 28 afios Marissa, se encuentra
saludable sin ningun recuerdo de haber donado médula Gsea para salvar la vida de su
hermana, el recuerdo que siempre llevard es que es muy especial en su familia,

especialmente para Anissa, que de no ser por ella no estaria aqui.

Sin embargo, en el caso de la familia Ayala no podemos hablar de la procreacion
mediante las técnicas in vitro y del Diagnostico Genético Preimplantacional, la
concepcion del bebé medicamento se realizo de manera natural, confiando en el 25% de

probabilidad en obtener a un hijo que pueda ser 100% compatible con su otra hermana,

2[Programa Nacional Donante de Médula]
Bvid. Anisa Foundation., disponible en la pagina web:
http://fundacionanisa.org/index.php?lang=en
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lograndose realizar el trasplante de la médula 6sea de Marissa, pero sin embargo, si
podemos mencionar la instrumentalizacion de la nifia menor que resulto saludable y

pudo aliviar a su hermana enferma.

Asimismo en la familia Nash!* Lisa y Jack, estaban desesperados por salvar a Molly
que sufria de la anemia de Fanconi, un raro recesivo trastorno del sistema inmune
genético hereditario de la sangre, que afecta a 1 de 360.000 nacidos. Ambos padres
poseian el gen de la anemia y no querian arriesgarse a traer un nifio enfermo. Por ello
acordaron practicar las técnicas de fecundacion in vitro, pero tras muchos intentos
fallidos del matrimonio con dichas técnicas y del Diagndstico Genético
Preimplantacional. La madre habia sufrido varios abortos y resultados negativos al
proceso, por lo que desesperados por la situacién y a medida que pasaba el tiempo la
situacion médica de su hija se complicaba, entonces decidieron realizar un ultimo
intento en el Centro de Medicina Reproductiva de Colorado, a cargo del doctor William
B. Schoolcraft. Lisa consigui6 producir veinticuatro ovocitos, sin embargo sélo uno de
los embriones constituidos in vitro era compatible pudiendo quedar embarazada y tras
un reposo absoluto hasta el parto, fue posible el dia 29 de agosto del 2000 naciera el
primer bebé seleccionado genéticamente para curar a su hermana, Molly afectada por
Anemia de Fanconi, enfermedad hereditaria que reduce la produccion de hematies,
leucocitos y plaquetas provocando anemia, estando mas propensos a sufrir cancer,
reduciéndose su esperanza de vida entre los 22 a 30 afios de edad. Siendo el mejor
tratamiento un trasplante con material hematopoyético que luego de transfusiones de
sangre del cordon umbilical habia provocado una reconstruccion de la médula Osea y

que afios mas tarde los analisis demostraban que su sistema inmunitario y

14Vid. KERR BERNAL SUSAN., “Ethical Offspring?”, Journal of Andrology, vol. 25, nim. 5,
2004, p.2.

11



hematopoyético funcionaban correctamente, si bien el trasplante no ha curado la anemia
de Fanconi si se habia reducido considerablemente el riesgo de desarrollar leucemia

permitiendo aumentar su esperanza de vida.

Las técnicas del Diagndstico Genético Preimplantacional no se practican ampliamente
en los Estados Unidos, debido al alto costo y al ndmero limitado de centros
reproductivos que ofrecen esta técnica, los costos aproximadamente oscilan a $ 2,500

por ciclo de fertilidad que pueden llegar a costar $12,400 dolares®®.

1.3.2 En Espafa

La ley 14/2006 sobre las Técnicas de Reproduccién Asistida en Espafia autoriza la
posibilidad de tener hijos con fines terapéuticos a terceros, previa solicitud a la
Comision Nacional de Reproduccion Humana Asistida que se encarga de valorar cada

Caso.

El primer nifio medicamento en Espafia, Javier M.'® naci6 en octubre del 2008 en el
hospital Virgen del Rocio de Sevillal’ libre de la enfermedad beta-talasemia, aquel
trastorno sanguineo genético raro que se caracteriza por la incapacidad del cuerpo para
producir una cierta proteina necesaria para la formacion adecuada de los glébulos rojos
que transportan oxigeno a través del cuerpo, es una anemia mortal que requiere

transfusiones de sangre continuas. Lograndose realizar un trasplante con la sangre del

1Vid. GITTER DONNA M., “Am I My Brother’s Keeper? The Use Of Preimplantation Genetic
Diagnosis To Create A Donor Of Transplantable Stem Cells For An Older Sibling Suffering
From A Genetic Disorder, 2006, p. 8.

BERNAEZ, D., “Nace el primer bebé seleccionado genéticamente en Espafia para curar a su
hermano”, Publico, 14 de octubre de 2008, disponible en el siguiente enlace:
https://elpais.com/sociedad/2008/10/14/actualidad/1223935204_850215.html

7Vid. CARBALLAR, O. y GONZALEZ, A., “Nace el primer «bebé medicamento» conseguido
en Espafia”, Publico, 14 de octubre de 2008.

12



cordon umbilical y salvar a su hermano Andrés que tenia 6 afios y padecia la

enfermedad.

En marzo del 2011 nacen dos gemelas en el hospital Sant Pau de Barcelona, producto
del Unico embrion sano y compatible que ademas se dividié en dos, aumentando las

probabilidades de éxito.

Luego de unos afos en febrero del 2012 en el hospital Virgen del Rocio de Sevilla nacié
Estrella'®, libre de la aplasia medular severa que padecia su hermano Antonio de 5 afios

y también se utilizd la sangre del cordon umbilical para realizar un trasplante.

Otro caso mas reciente en octubre del 2017, nacié una nifia'® libre de la enfermedad
hematoldgica grave, el sindrome de Shwachman-Diamond, que padece su hermano de
10 afos. La sangre del cordon umbilical ha sido almacenada en el Banco de Cordon
Umbilical del sistema sanitario publico andaluz para en un futuro trasplante. Espafia
cuenta con siete bancos publicos de ubicados en las ciudades de Madrid, Barcelona,

Malaga, Valencia, Tenerife, Santiago de Compostela y en Galdakao

Sin embargo, no se conocen con exactitud el namero de bebés medicamento nacidos en
Espafia, debido a la inexistencia de un registro nacional de los llamados bebés

medicamento y que no han salido a la luz.

18Vid. ESTRELLA YANEZ, A., “Nace en Sevilla el segundo «bebé medicamento» de Espaiia”,
ABC,

Sociedad, 14 de febrero de 2012, disponible en el siguiente enlace:
http://www.abc.es/20120214/sociedad/abcp-nace-sevilla-segundo-bebe-20120214.html.

N ES detalle en el siguiente enlace: http://www.elmundo.es/ciencia-y-
salud/salud/2017/10/13/59e0a61cca47411b348b45af.html
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1.3.3 En China

En el sur de China, en las provincias de Guangxi, Guangdong y Sichuan se pueden
identificar trastornos hereditarios de Talasemia, dicha enfermedad comienza a
mostrarse en la infancia colocando a las familias de estos nifios afectados en situaciones

sociales y éticas cuestionadas.

Esta enfermedad empieza en la infancia, estos nifios no pueden producir suficiente
hemoglobina en su sangre, necesitando transfusiones de sangre constantemente. Si no
se administran transfusiones de sangre, la muerte a edad temprana es inevitable por lo
que a fin de incrementar la esperanza de vida se necesita realizar las transfusiones por
lo menos dos veces al mes. El costo de las transfusiones de sangre es prohibitivo para
algunas familias y no hay un sistema nacional de cobertura médica. En general los
costos de la atencién médica deben ser pagada por los pacientes y para el tratamiento
de la Talasemia los costos van aumentando a medida que el nifio crezca y necesite mas
sangre. Por lo que las familias que econémicamente pueden buscan otras alternativas,
deciden usar un tratamiento que implique procrear otro nifio no afectado, que se
encuentre genéticamente emparejado para proporcionar sangre del cordén umbilical.
Actualmente el costo de este tratamiento es muy alto, aproximadamente RMB (Yuan

chino) 300,000 (US $ 43,600).

Del 2001 al 2006 el Hospital Materno Neonatal, traté a 52 parejas que necesitaban de

un tratamiento alternativo, todas estas parejas ya tenian un nifio enfermo con talasemia.

La Sefiora Shi%°, una madre con un hijo afectado por la Talasemia, se encontraba
dispuesta a salvar a su hijo. Sin embargo, no pudo pagar el costo y a fin de recaudar el

dinero, lo pidio frente al hospital. Otro caso de talasemia se trata del primer hijo de la

20Vid. “Creating a ‘Savior sibling’ in China, The Newsletter, Num.52, 2009, p.1.
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Sra. Yiny el Sr. Zeng que murio a causa de la enfermedad sin oportunidad de salvarlo
a tiempo, su segundo hijo iba a ser el hermano salvador, pero también sufria de la
enfermedad y decidieron procrear a otro nifio quién desafortunadamente dio positivo
para la enfermedad, no quedandose tranquila la Sra. Yin decidio procrear a otro nifio
por cuarta vez. El 19 de agosto de 2008 el hermano menor logro donar sangre del cordon
umbilical a sus hermanos enfermos, esto ocurrid en el Hospital Nanfang en Guangzhou.
El costo fue muy elevado pero esta familia tuvo suerte de tener donantes que cubrieron
la mitad del gasto y la otra mitad fue prestado lo que coloca a la familia a estar
endeudados el resto de su vida, pero feliz luego de saber que ambos nifios se encuentran

Sanos.

1.3.4 En Australia

En Australia, Victoria?, es el Gnico estado que ha regulado especificamente estas
técnicas por lo que el marco legislativo esta en constantes actualizaciones en respuesta
a los avances cientificos, médicos y de la sociedad. El uso de estas técnicas esta regulado
por la Inferlity Treatment Authority?? encargandose de revisar cada solicitud pudiendo
restringir o denegar el acceso al tratamiento. Entre sus recomendaciones mas
importantes se prohibe la produccion de embriones con el Gnico propdsito de destinarlos
a la investigacion, asi como el uso de embriones sobrantes, pero si se permite la

procreacion de embriones con fines terapéuticos.

21Vid. Smith Malcolm K., “Regulating assisted reproductive technologies in Victoria : the
impact

of changing policy concerning the accessibility of in vitro fertilisation for preimplantation
tissue-typing.

Journal of Law and Medicine, 2012, pp. 1-5.

22[La Autoridad de Tratamiento de la Infertilidad]
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Sidney, es el lugar en Australia que ofrece la procreacion de hermanos salvadores, se
conoce que la clinica de fecundacion in vitro en Sidney ha ayudado a muchas familias.
La Dra. Kylie de Boer?®, menciona que aproximadamente habrian ayudado con el
nacimiento de 32 hermanos salvadores, y cada proceso tiene un costo de cinco mil
ddlares. Sin embargo, el primer caso que hicieron la nifia enferma murio antes de llegar

al final del proceso de prueba.

En Tasmania®*, los padres de un nifio de cuatro afios afectado por un trastorno
hereditario del sistema inmune, sindrome de Hyper IgM, viajaron a la clinica de
fecundacién in vitro de Sidney para procrear un nifio que pudiera salvar a su hermano
enfermo mediante un trasplante de sangre del cordon umbilical. El nifio conocido como
“BJ” ha probado tratamiento convencional pero un donante de células madre podria
ofrecer la posibilidad de una cura permanente, segun indican los médicos de la clinica,
Asimismo sefialan que otras seis parejas estan tratando las técnicas para procrear un

nino medicamento.

La Asociacion Médica de Australia (AMA)? establecié: “que no sancionaria la
seleccién de embriones para producir un hijo para ayudar a tratar a un hermano
existente, puesto que, si la intencion era crear otro nifio libre de enfermedades y pudiera

ayudar al hermano, podria argumentarse como éticamente correcto”.

2Vid. Disponible en el siguiente enlace: https://www.adelaidenow.com.au/news/south-
australia/perfect-siblings-to-save-dying-children/news-
story/615cc79f239dae2133c54de9061a56¢ch?sv=d5¢775a123bb7082b5fa5fh25190c337
24\/id. Disponible en el siguiente enlace: https://www.bionews.org.uk/page_89194

2 |bidem.
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https://www.adelaidenow.com.au/news/south-australia/perfect-siblings-to-save-dying-children/news-story/615cc79f239dae2133c54de9061a56cb?sv=d5c775a123bb7082b5fa5fb25190c337

Sin embargo, los representantes de la Iglesia Cat6lica®® en Australia expresaron su
preocupacion sobre el uso del DGP, debido a la destruccidn de los embriones que tienen

la condicion genética o no son compatibles genéticamente con el hermano enfermo.

1.3.5 En Reino Unido

La familia Hashmi buscaba salvar a uno de sus hijos que nacié afectado de beta
talasemia, enfermedad autosémica recesiva conocida también como anemia Cooley o
anemia mediterrdnea que afecta al sistema de produccion de la hemoglobina, proteina
responsable de transportar oxigeno desde los 6rganos respiratorios hasta los tejidos. Por
lo que decidieron concebir un hijo de manera natural con la esperanza que el bebé
naciera compatible y libre de le enfermedad, pero no sali6 como pensaban, el test
prenatal indicaba que el hijo concebido padecia de la misma enfermedad decidiendo
abortar. Tras un segundo intento, nacié un bebé sano, pero tampoco se obtuvo éxito

debido que el bebé no era compatible genéticamente.

Es alli cuando el matrimonio Hashmi busca otras opciones y acuden al doctor Simon
Fishel?”, quién les hablo del procedimiento que permite seleccionar embriones libres de
la enfermedad y que sean compatible con el sistema inmunitario. Pero para poder llevar
a cabo este procedimiento se necesitaba de una licencia otorgada por la Autoridad sobre
la Reproduccion Humana Asistida y Embriologia (HFEA)?® para el uso vy

almacenamiento de gametos y de embriones y es en la Gltima instancia judicial del Reino

25V/id. Disponible en el siguiente enlace: https://www.bionews.org.uk/page_91359

?"Director administrativo y cientifico de Centers for Assisted Reproduction Ltd. “CARE”. Vid.
GITTER DONNA M., “Am I My Brother’s Keeper? The Use Of Preimplantation Genetic
Diagnosis To Create A Donor Of Transplantable Stem Cells For An Older Sibling Suffering
From A Genetic Disorder, 2006, p. 18.

28 [Human Fertilization and Embryology Authority]
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Unido?® que confirmé la decision adoptada por la Corte de Apelacion y permitié que el
matrimonio Hashmi pudiera continuar su intento de concebir un nifio medicamento para

su hijo enfermo.

La familia Whitaker®® también solicité a la HFEA una licencia para crear un bebé
medicamento que pudiera salvar a su hijo Charlie, afectado de anemia Diamond-
Blackfan, que provoca una grave insuficiencia medular, esta rara enfermedad requiere
el uso de corticoides en altas dosis y continuas transfusiones de sangre y hasta
trasplantes de médula 6sea. Sin embargo, la autoridad britanica denegd en agosto del
2002 la licencia porque la naturaleza de la enfermedad del nifio habia surgido de manera
espontanea, esto surge debido que los padres no eran portadores de la enfermedad y los
posibles embriones que se obtuvieran de manera natural no presentarian riesgo de
padecer la anemia Diamond-Blackfan, por lo que no cumplian los requisitos

establecidos para el uso del DGP.

Pero fue en ese mismo afio que la familia Whitaker viaj6® a Estados Unidos para
procrear un hijo, debido a la denegacién de la licencia, que pudiera curar a su hermano
que padecia de la enfermedad beta-talasemia mayor, en el prestigioso Instituto de
Genética Reproductiva de Chicago, en el que nueve de los embriones obtenidos, s6lo
tres eran compatibles y dos se encontraban en las mejores condiciones, llegandose a

implantar uno de los embriones dando lugar al nacimiento de Jaime Whitaker el 19 de

2Gentencia de 28 de abril de 2005 de la Cémara de  Lores,
http://www.bailii.org/uk/cases/UKHL/2005/28.html.

%9A baby to sabe our son, documental que narra la historia de la familia Whitaker estrenado el
afio 2003 y relata la lucha para que la HFEA otorgue la licencia. Asimismo, un segundo
documental titulado Blood brother, en el que se centra en el proceso de trasplante de la sangre
del cordén  umbilical 'y la  evolucion del nifioc  enfermo,  Charlie.
http://www.dailymotion.com/video/xhltjg_nacido-para-curar-1-anemia-de-diamond-
blackfan_school.

$1As age of the saviour sibling dawns, pressure mounts inexorably to change embryo rules, The
Guardian, Scienca, 20 de junio de 2003,
https://www.theguardian.com/science/2003/jun/20/genetics.uknews
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junio de 2003, en el Hospital de Sheffield. Logrando un afio més tarde en octubre de
2004 Charlie Whitaker curarse de la enfermedad gracias al trasplante de material

hematopoyético donado por su hermano Jaime.

El Gobierno britanico reformd la ley de 1990, permitiendo expresamente la creacion de
bebes medicamento, permitiendo a la HFEA otorgar o rechazar licencias para examinar
el embridn en los supuestos que el hermano enfermo sufra una enfermedad grave y

pueda ser tratada con células madres del cordon umbilical o de ser el caso, médula Gsea.

La Autoridad de Fertilizacion y Embriologia (HFEA) permite las técnicas del
Diagnostico Genético Preimplantacional y estan disponibles en nueve centros
autorizados en el Reino Unido, en dichos centros se usan estas técnicas para detectar los
defectos genéticos individuales y trastornos cromosémicos, siendo el costo aproximado

aunos $ 4100, ddlares por sesion.?

1.3.6 En Francia

Una pareja turca acude a una de las instalaciones en Francia para realizar el
procedimiento para procrear a un nifio medicamento. En el afio 2011 nace en Francia
Umut-Talha®3, en el hospital Antoine- Béclére para salvar de la enfermedad beta-
talasemia de dos hermanos enfermos, nacié mediante la técnica de fertilizacion in vitro
después de un doble diagnostico genético previo a la implantacion que permite

seleccionar los embriones libre de la enfermedad. Se utilizaron las células extraidas del

%2Vid. GITTER DONNA M., “Am I My Brother’s Keeper? The Use Of Preimplantation Genetic
Diagnosis To Create A Donor Of Transplantable Stem Cells For An Older Sibling Suffering
From A Genetic Disorder, 2006, pp. 12-13.

%Vid. Le Monde, “Le premier bébé-médicament francais est né”, Societé, 7 de febrero de 2011,
disponible en: http://www.lemonde.fr/societe/article/2011/02/07/le-premier-bebe-medicament-
francaisest-ne 1476586 _3224.html.

19


http://www.lemonde.fr/societe/article/2011/02/07/le-premier-bebe-medicament-francaisest-ne_1476586_3224.html
http://www.lemonde.fr/societe/article/2011/02/07/le-premier-bebe-medicament-francaisest-ne_1476586_3224.html

cordon umbilical para eliminar la enfermedad de sus hermanos. Asimismo, esperaron
algunos meses para poder realizar extraccion de médula 6sea para recolectar material y
poder utilizarla de ser requerida. Umut ha tenido que atravesar al menos dos veces por
el mismo procedimiento de extraccion de médula 6sea para aliviar el sufrimiento de sus

hermanos.

La ley francesa de bioética de 2004 y sus decretos de 2006, permiten esta practica tras
lograr el acuerdo con la Agencia de la biomedicina, debido a este primer nacimiento

compatible.
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2. Capitulo Il.- La Fecundaciéon in vitro para nifos

medicamento:

Las técnicas de reproduccion in vitro han demostrado paradojica e indirectamente que
el concebido no nacido es ya un ser humano dotado de vida independiente de su
progenitora. Se demuestra entonces que es vida humana individual e independiente, est4

ya constitutivamente presente en el cigoto, el embrion de una célula.

La jurisprudencia del TEDH3* concluye que el derecho o libertad para utilizar las
técnicas de reproduccidn asistida queda englobado dentro del derecho a la vida privada
y familiar, pero su contenido es contingente y variable, con ello el Estado tiene una
obligacion negativa de no interferir, pero también una obligacion positiva necesaria para

el respeto efectivo del derecho.

La vida surge tras la fecundacion, provenga de una relacion natural o sea producto de

una estimulacion controlada in vitro.

La fecundacion in vitro® fue desarrollada por el Dr. Robert G. Edwards, que durante la
década de 1950 vio como este tratamiento podia tratar la infertilidad y tras su constante
persistencia lo consigui6 el 25 de julio de 1978 al concebir mediante la fecundacion in
vitro la primera hija del mundo, siendo un avance en la medicina reproductiva que
generaria no solo un avance en la infertilidad, también supondria un debate en
cuestiones éticas sobre la investigacion de células germinales humanas y embriones, al

verse alterada la reproduccion humana natural. Pues esta técnica comprende toda

¥Vid. VIDAL MARTINEZ, J., “Acerca de la Sentencia del Tribunal Europeo de Derechos
Humanos. Casi S.H. y Otros contra Austria. TEDH 2010/56 de 1 de abril, en materia de
reproduccion humana asistida y su incidencia en el panorama legislativo europeo”, Revista de
Derecho y Genoma Humano, vol. 34, 2011, pp. 155-201

%Vid. HOOG CHRISTER, “Human in vitro fertilization”, the Nobel Assembly at Karolinska
Insitutet, 2010, pp. 4-10.
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manipulacion de los elementos reproductores humanos; células germinales, gametos,

cigotos, embriones, encaminada a la procreacion por medios no naturales®®.

La técnica de fecundacion in vitro ha permitido ser un desarrollo fundamental para el
Diagnostico Genético Preimplantacional, al ser un procedimiento realizado in vitro en
células embrionarias tempranas fertilizadas in vitro para reducir que se transmita un
trastorno genético grave o una anomalia cromosomica proveniente de los padres a sus

hijos.

Es gracias al descubrimiento del sistema de antigeno leucocitario humano, (Human
leukocyte antigen HLA) en los afios 70, que fue posible optimizar los trasplantes de
células, tejidos u 6rganos, de manera que se ha podido reducir el riesgo del rechazo en
gran medida. Este tipaje HLA consiste en un analisis genético para determinar cuales
son estos antigenos de histocompatibilidad caracteristicos de cada individuo o de cada
embrion a ser transferido para ser un bebé medicamento. EI HLA se localiza fisicamente
en el brazo corto del cromosoma que contiene al menos 200 genes, pseudogenes y
fragmentos génicos®’. Esta clase de moléculas se encuentran en los globulos blancos de
la sangre y en la superficie de casi todas las células de un individuo, que permite fabricar
anticuerpos a fin de dar respuesta en el sistema inmunolégico. El sistema HLA se hereda
por los hijos de sus progenitores, se heredan en blogue o por paquetes, que determinan
si dos personas son histocompatible, es decir, si el organismo del receptor aceptara el

tejido o trasplante del donante.

%Vid. LACADENA, J.R., Genética y bioética, Editorial Desclée de Brower, Universidad
Pontificia de Comillas, Bilbao, 2002, p. 107.

$Vid. ZWIRNER, N.W. y FAINBOIM, L., “Estructura y funciéon del complejo mayor de
histocompatibilidad”, en Geffner, J. y Fainboim, L. (coords.), Introduccién a la Inmunologia
Humana, 52 edicion, Editorial Médica Panamericana, Buenos Aires, 2005, pp. 93y ss
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La fecundacion in vitro es una técnica de reproduccion asistida que persigue lograr la
formacion del embrion fuera del Gtero materno, comienza con un proceso de
estimulacion ovérica mediante la administracion de medicamento a fin de obtener un
nimero adecuado de ovocitos maduros para luego capturar los ovocitos por via
transvaginal con guia ultrasonografica, esta intervencién puede efectuarse sin anestesia

0 previa administracion analgésica.

Posteriormente tras obtener los espermatozoides se da inicio al proceso de manipulacion
de los gametos masculinos y femeninos en el laboratorio. Se realiza la fecundacion y se
introducen en una incubadora que mantiene una temperatura aproximada de 37 grados
Celsius, en una atmosfera que contiene un 5% de anhidrido carbonico y una media de
humedad relativa del 98% tratando de simular las condiciones del aparato genital
femenino. Luego de diecisiete o dieciocho horas de inseminacion se observa si se ha
producido la fecundacion mediante la existencia de dos pronucleos y la expulsion del
segundo corpusculo polar. Lo que generaria la division en 2 células, 4 y 8 células luego
de 66 horas transcurridas®. Para poder realizar la transferencia de los embriones,
dependiendo de la edad de la mujer, al Utero de la mujer por via transcervical utilizando

un catéter, a fin de evitar el riesgo de embarazos mdltiples.

¥Vid. DE MIGUEL BERIAIN, 1., El embrién y la biotecnologia. Un andlisis ético-juridico,
Comares, Granada, 2004, pp. 7-15
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2.1 Diagnéstico Genético Preimplantacional para obtener un nifio

medicamento

El Diagnéstico Genético Preimplantacional (DGP), es una técnica que fue desarrollada
inicialmente como una alternativa al diagnostico prenatal para parejas en alto riesgo de
trasmitir un defecto genético®, lo que permite a los cientificos verificar defectos
genéticos especificos del embridn obtenido a través de la fecundacion in vitro, detectar
anomalias o alteraciones genéticas en el material genético de los embriones, a fin de
reducir riesgos de abortos espontaneos, como mejorar la efectividad de la reproduccion

en mujeres de avanzada edad.

Mediante esta técnica se hace posible evitar la transferencia de embriones con
alteraciones genéticas o cromosomicas, se analiza el embrion de 8 células o blastémeros.
Por lo que se recurre a esta técnica al resultar menos molesta para los padres con el fin
de detectar problemas en secuencias del genoma o cromosomas del embrion antes de la

implantacion.

Se llama diagndstico genético de pre implantacion porque tiene lugar antes de que el
embrion se haya adherido a la pared uterina, lo que generalmente ocurre seis dias
después de la fecundacion. La fecundacion in vitro en si es un método de reproduccion
asistida en que el esperma y el dvulo se combinan en un plato de laboratorio para lograr
la fertilizacion. Despues de que la mujer es tratada con medicamento para la fertilidad
y poder estimular la produccion de multiples 6vulos, se recolectan de los ovarios en un

proceso llamado recuperacion de ovocitos*°. Los huevos sanos se inyectan manualmente

®Vid. F.Shenfield, G.Pennings, P.Devroey, C.Sureau, B.Tarlatzis and J.Cohen.,
“Preimplantation genetic diagnosis” ESHRE Ethics Task Force, Human Reproduction Vol.18,
No.3, 2003, p. 649-651.

“0Vid. Robin E. Sosnow, Note, Genetic Material Girl: Embryonic Screening, the Donor Child,
and the
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con espermatozoides, con el objetivo final de crear multiples embriones. Al siguiente
dia los embriones son examinados para detectar signos normales de fertilizacion, y
luego el huevo comienza a dividirse. Un huevo fertilizado sano tendra dos pronucleos y
dos cuerpos polares*'. El huevo crea un embrion de dos células* en el dia 2, ocho
células® en el dia 3, una mérula* de diez a treinta células en el dia 4 y un blastocito*®
en el dia 5. Las etapas de la division celular son importantes para un procedimiento de

DGP.

La fertilizacion exitosa da como resultado un embrion que luego se implanta en el Gtero
de la mujer, normalmente se implantan de 2 a 4 embriones a la vez para aumentar las
posibilidades de un embarazo exitoso. La fecundacion in vitro proporciona las técnicas
béasicas necesarias para hacer posible el DGP. El proceso real de esta técnica implica
biopsia de los cuerpos polares de los ovocitos, blastémeros de los embriones de la etapa
de escision. Luego del diagnostico celular se realiza mediante la extraccion de 1-2

células del embridn cuando esta en la etapa de 6-8 células, generalmente alrededor del

Need for Statutory Reform, 7 J. Health & Biomedical L. 609, 612 (2011); IVF Egg Retrieval
(Oocyte

Retrieval), IVF1 Fertility Clinic, http://www.ivfl.com/egg-retrieval (describing the IVF egg-
retrieval process).

“1Vid. Geoffrey Sher, Virginia Marriage Davis & Jean Stoess, In Vitro Fertilization: The A.R.T.
of Making Babies. Un pronucleo es "el nlcleo haploide de un espermatozoide o huevo antes de
la fusion de los nucleos en la fertilizacion". Pronucleo, en American Heritage Diccionario de la
Lengua inglesa (5% edicion, 2011), http://www.thefreedictionary.com/pronucleus. EI cuerpo
polar es "cualquiera de las dos pequefias células producidas durante la primera y la segunda
divisiones meidticas en el desarrollo de un ovocito, que contiene poco citoplasma y
eventualmente degenerando. "Polar Body, in American Heritage Dictionary of the English
Language, supra, http://www.thefreedictionary.com/polar

“2\/id. http://www.advancedfertility.com/2-cell1.htm (muestra una imagen de embrién de dos
celdas sano y no saludable)

BVid. http://www.advancedfertility.com/8-cell.ntm (muestra dos imagenes de embriones de 8
células de calidad).

“Vid. http://www.advancedfertility.com/morula.ntm (imagen ampliada de una moérula de
compactacion del dia cuatro)

“5Un blastocisto "es un embrién en una etapa avanzada de desarrollo fisiolégico cuando hay dos
tipos de células presentes: un grupo de células que forman la placenta y otro grupo de células
que forman el feto.”Vid. "Transferencia de Blasctocyst IVF, San Diego Fertility Ctr.,
http://www.sdfertility.com/blastocyst.htm
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dia 3 despues de la fertilizacion, para poder detectar trastornos de un solo gen, trastornos
de inicio tardio que tienen predisposicion genética, trastornos cromosémicos y tipaje de
tejido de antigenos leucocitarios humanos para que coincida con el trasplante de células

madre.

Los trastornos comunmente conocidos para los que se puede utilizar la técnica de PDG
son los siguientes: sindrome de Down, fibrosis quistica, distrofia muscular, anemia de
células falciformes, Tay-Sachs y diversas formas de retraso mental. Asimismo, se puede
utilizar para trastornos relacionados con el sexo, defectos genéticos Unicos y trastornos

cromosomicos.

Los trastornos relacionados con el sexo generalmente se trasmiten a un nifio a través de
una madre que es portadora, un individuo que es portador tiene un alelo dominante y
uno recesivo, heterocigotico, para un gen determinado. El alelo dominante enmascara
el alelo recesivo y, por lo tanto, la enfermedad no esta presente en un transportista. Sin
embargo, el alelo recesivo aun puede trasmitirse a la descendencia, lo que crea la

posibilidad de que la descendencia se vea afectada.

El proceso de DGP se puede dividir en los siguientes procedimientos de fecundacion in
vitro; biopsia de embriones, diagnostico de células individuales, reaccion en cadena de
la polimerasa e hibridacion fluorescente in situ. El proceso inicial logra la fertilizacion
fuera del cuerpo al combinar el espermay el huevo en una placa de Petri. Los embriones
formados pueden probarse para detectar trastornos genéticos antes de la implantacion.
La fecundacion in vitro que solo es utilizada por parejas infértiles, les da la oportunidad
de tener un hijo bilégicamente suyo, superando la infertilidad que debido a que las
trompas de Falopio se encuentran bloqueadas o severamente dafiadas o inexistentes,

complicaciones de la endometriosis y problemas con los espermatozoides de un hombre.
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La biopsia embrionaria*® puede realizarse te6ricamente en tres etapas diferentes para
realizar el DGP. La primera etapa implica la eliminacion del primer y segundo cuerpo
polar. Los cuerpos polares se extraen de los évulos y, por lo tanto, contienen solo
cromosomas maternos, esta técnica solo requeria la eliminacién del primer cuerpo polar
que se puede hacer antes de la fertilizacion. Sin embargo, se determind que deben

eliminarse ambos cuerpos polares para asegurar resultados precisos.

La eliminacion de ambos cuerpos polares requiere la fertilizacion y la eliminacion del
segundo cuerpo polar del cigoto. La segunda etapa de la biopsia embrionaria consiste
en eliminar 10-20 células trisectodermo del blastocisto, la estructura formada después
de la etapa de cigoto y justo antes de la etapa del embridn. Las células del trofectodermo
son del trofoblasto, la porcion externa del blastocisto que se convierte en placenta. Este
procedimiento tiene la capacidad de producir gran cantidad de células; sin embargo, hay
muchos inconvenientes asociados con la biopsia que implica esperar hasta el tercer dia
de desarrollo cuando el embridn se encuentra en la etapa de escision. En este punto, el

embrion generalmente tiene entre seis y diez células.

El DGP para el tipaje de antigenos leucocitarios humanos (HLA) para el trasplante de
células madres hematopoyéticas para que en futuro sirva como donante de células
madres u otros tejidos para el hermano enfermo, este uso de DGP se combina con una
prueba para garantizar que el futuro nifio no se vea afectado por la misma enfermedad,
siendo esta solucion moralmente aceptable si el uso como donante no es el tnico motivo

para que los padres tengan al nifio.

4Vid. CSUKAS BROOKE, “Preinplantation Genetic Diagnosis and Savior Siblings”, 2008,
pp 12-15.
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ElI DGP tiene una serie de ventajas que hacen que el procedimiento sea extremadamente
deseable para las parejas en riesgo, que el mayor beneficio de la tecnologia permite a
los padres en riesgo de tener hijos con trastornos genéticos no tener que enfrentar la
desgarradora decision de elegir entre abortar al tener conocimiento en la postconcepcion
que su hijo tenga trastornos genéticos o dar a luz al nifio con la enfermedad grave, cuyas

esperanzas de vida se ven limitadas.

El DGP es visto como una alternativa directa a la terminacion del embarazo, lo que
permitiria evitar abortos, otorgar otras posibilidades a las parejas infértiles y que sufren
de trastornos genéticos. Ademas, que reduciria el riesgo a las mujeres mayores de 35
afios en procrear nifios sin sindrome de Down, reduccion de abortos espontaneos y

cromosomicos.

En la procreacion de los nifios medicamento se realiza una prueba adicional para
determinar la compatibilidad entre el individuo existente y el embrion. Se busca obtener
un tipaje para que la sangre del corddén umbilical o médula 6sea se pueda administrar al
hermano enfermo. A pesar que actualmente sea un nimero limitado de las afecciones
genéticas graves que pueden ser tratables a través del trasplante de células madre o
médula 6sea. Por lo que no es simplemente el propdsito de esta técnica el informar a las
parejas sobre la naturaleza genética de los embriones, sino prevenir el nacimiento de un

nifio con discapacidad.

La Sociedad Internacional de Diagndstico Genético Preimplantacional (PGDIS)*’, fue
fundada en el 2002 con la finalidad de alentar y coordinar la investigacion, educacion y
capacitacion en este campo multidisciplinario, que requiere una estrecha colaboracion

de médicos de medicina reproductiva, especialistas en fertilidad, embriologos,

“"Para mas informacion puede consultar en el siguiente enlace: http://www.pgdis.org/
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genetistas humanos con el objetivo de proporcionar una red cercana de especialistas
para que las practicas de DGP puedan mejorarse de forma precisa y segura, pautas para
una buena practica. Dado que su objetivo principal es mejorar la seguridad y la precision
del DGP, y establece que aproximadamente se han realizado 30,000 ciclos de PGD en

todo el mundo probando més de 170 diferentes condiciones médicas.

Es por ello que el profesor Julian Savulescu®® considera éticamente aceptable en la
medida que permite mejorar la condicion humana a través de la razon aplicada por
medio del desarrollo y la puesta a disposicion de tecnologias para eliminar las
deficiencias en las capacidades humanas, anuncia el principio de beneficencia
procreativa que indica lo siguiente: “si las parejas (0, en su caso, una persona sola) han
decidido tener un hijo y la seleccion es posible, entonces tienen una razén moral
significativa para seleccionar entre todos los posibles aquel nifio cuya vida cabe
razonablemente esperar, de acuerdo con la informacion disponible, que sera la mejor o,
al menos, no peor que en cualquier otro caso”. En ese sentido defiende la seleccion
embrionaria porque la alternativa es dejar la distribucion de riesgos al azar. Por tal
motivo Savulescu considera que, si la ciencia ha desarrollado procedimientos que nos
permiten hacerlo mejor que la evolucion, no debemos dejar la reproduccién al azar y la
evolucion. Sin embargo, la moral no puede ser indiferente a la eleccion entre un nifio

gue va a tener una vida plena y otro que tendra una existencia llena de sufrimiento.

Asimismo, la investigadora en Bioética Rosalind McDougall*® afirma que el analisis

sobre las decisiones reproductivas debe partir del concepto de libertad reproductiva de

“8Vid. PINTO PALACIOS FERNANDO., “Nacidos para salvar un analisis ético-juridico del
“bebé medicamento”, 2015, p. 167 y ss.
* lbidem. pp. 171-172.
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los padres. Sostiene que las decisiones reproductivas son moralmente correctas cuando

no causan un dafio significativo.

En cuanto a su regulacion y aceptacion del DGP varia en todo el mundo, desde
prohibiciones totales hasta falta de regulacion como es el caso de nuestro ordenamiento
peruano. También hay algunos niveles intermedios de regulacion que se crearon antes
del uso del DGP y por lo tanto abordan la asistencia médica de procreacién de nifios
medicamento. Una de esas leyes es la Ley de Fertilizacion Humana y Embriologia del
Reino Unido de 1990 que describe actividades prohibidas en relacion con embriones y
gametos. Esta ley establecio la Autoridad de Fertilizacion Humana y Embriologia
(HFEA) para administrar y regular la asistencia de reproduccion. Tanto en Francia como
en Noruega implementaron leyes en 1994 que permiten los usos terapéuticos del DGP,
pero no permiten que el DGP se use con fines de mejora o seleccion de sexo, se puede
usar para la deteccion de enfermedades hereditarias, intratables. Sefialando que la
decision de tener hijos pertenece a un area de la vida privada en la que resulta preferible
dejar que las personas realicen su propia eleccion. Por tal motivo el estado solo debe

intervenir para evitar la aparicién de dafios graves.

Sin embargo, Italia® mediante la aprobacion de la legislacion de 2004 prohibe
especificamente el DGP, esta prohibicion es parte de una ley muy restrictiva que
también requiere que la fecundacion in vitro de no mas de tres évulos a la vez, asi como
la transferencia simultanea de todos los embriones creados al Gtero. Estos requisitos han
llevado a la implantacién y en algunos casos al aborto de embriones que luego se
descubri6 que estaban afectados con talasemia. Provocando con esto que varias parejas

italianas acudan a otros lugares en busca de ayuda reproductiva. Esta ley sigue los pasos

0 Vid. CSUKAS BROOKE, “Preinplantation Genetic Diagnosis and Savior Siblings”, 2008,
pp. 37-38.
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de la Ley Alemana que establece que el Unico tratamiento permitido para embriones son

aquellos tratamientos que funcionan para garantizar la supervivencia del embrion.

En Estados Unidos®?, en cambio, tiene considerablemente menos reglas que en el Reino
Unidos u otras partes del mundo. De hecho, es uno de los pocos paises que permite la

seleccion de sexo no médico.

2.2 Posibles riesgos del Diagnoéstico Genético Preimplantacional

El diagndstico Genético Preimplantacional al igual que cualquier otra técnica o
procedimiento médico complejo, tiene una serie de posibles riesgos. Tales como la
naturaleza compleja del procedimiento, la necesidad de una gran cantidad de embriones
para la fecundacion in vitro exitosa, al ser una técnica que implica la micro

manipulacion de los origenes de la vida.

Las principales areas de preocupacién incluyen el riesgo asociado con la biopsia de
embriones y la eliminacion de células, falta de embriones no afectados como resultado
de la fecundacion in vitro y posiblemente un diagndstico erréneo. Ademas, la
finalizacion con éxito de un procedimiento altamente técnico no garantiza el embarazo.
El éxito de cualquier procedimiento de DGP depende de la presencia de un gran
conjunto de embriones candidatos dentro de los cuales, se espera que algunos no estén

afectados.

Lo que requiere una gran cantidad de embriones lo que supone una hiperestimulacion
de los ovarios que en muchos casos tiene efectos secundarios indeseables. En primer

supuesto la mujer podria experimentar molestia abdominal, nauseas y vémitos, diarrea

5t Ibidem. p. 38.
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o distension abdominal y en el segundo supuesto podria aumentar de peso, acumular
liguido en la cavidad abdominal, inestabilidad hemodinamica, fallo renal,
tromboembolismo, dificultad respiratoria severa, hemorragias intraperitoneales, torsion
y ruptura ovarica. Asimismo, algunos estudios han concluido que las mujeres sometidas
a un tratamiento de estimulacion ovarica tienen una mayor probabilidad de padecer
cancer de utero durante el primer afio de exposicion. A veces, a pesar de soportar el
estrés mental y fisico, hay pocos o ningin embridn no afectado disponible que haga que
el ciclo sea un fracaso. La Fecundacién in vitro implica la implantacién de embriones
multiples para aumentar la probabilidad de que ocurra el embarazo. Si bien
generalmente es el caso de que solo uno o ningin embrién provoque un embarazo,
puede ocurrir embarazos maltiples. Asi como también de lugar a riesgo de abortos®? o
que provoque embarazos ectépicos llegandose a triplicar el riesgo de la mujer o
embarazos pretérminos todo esto a causa del uso de las gonadotropinas requeridas para

el tratamiento hormonal.

Para realizar estas técnicas se requiere de tiempo, este puede oscilar entre 12 0 18 meses
lo que puede ser excesivo para tratar casos tumorales activos en nifios gravemente

enfermos.

Dentro de los posibles riesgos existe un porcentaje de 1% y 5% de inexactitud dentro
de los cuales es importante la edad de la madre. Lo que segun estudios hablamos de una

eficacia reducida por cuanto oscilan entre un 15% y un 19%>3,

52 Vid. Vid. PINTO PALACIOS FERNANDO., “Nacidos para salvar un andlisis ético-juridico
del “bebé medicamento”, 2015, p. 103 y ss.
53 lbidem. p. 104.
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Al necesitarse un elevado nimero de embriones y producir varios ciclos de fecundacion
para producir un nifio medicamento y al extraer 2 células para el andlisis podria causar

problemas en las otras células embrionarias o complicaciones en el desarrollo.

El andlisis puede ser en muchos casos muy dificil y puede facilmente conducir a un
diagnéstico erréneo, lo que ademés cada célula extraida de un embridn no puede ser
examinado para detectar una amplia gama de defectos genéticos. Lo que el DGP seria
util para casos especificos siendo limitada el diagnosticar otros defectos genéticos.
Asimismo, es poco la evidencia sobre la seguridad a largo plazo de estas técnicas,

recomendandose un seguimiento exhaustivo a los nifios nacidos después del DGP.

EL DGP es extremadamente dificil, al ser un procedimiento complejo y completo, el
seleccionar un embrién para que sea hermano salvador es dificil y requiere una gran
cantidad de embriones para escoger, debiendo el embrion estar libre de trastornos
genéticos, y debe ser compatible HLA. Poco se conoce sobre los efectos a largo plazo

tanto en la madre como en el nifio medicamento y del nifio enfermo.

Al ser una técnica moderna que va actualizandose con el paso de los avances cientificos,
aun no puede detectar otras afecciones como la espina bifida, la anencefalia, entre otras.
Por lo que son reducidas las anomalias que puede detectar esta técnica, sumado a los
riesgos que causan la super ovulacién, fertilizacion multiple a la mujer y sin estudios a

largo plazo®.

5 lbidem. p. 147.
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2.3 Otras alternativas terapéuticas para conseguir el bien deseado

El bien deseado, resulta salvar a nifios enfermos aquejados con enfermedades graves
congénitas o adquiridas, es decir se busca conseguir extender la esperanza de vida y

puedan gozar de una vida normal.

Dentro de estas posibilidades existe la primera opcion por considerar, si existiese algun
familiar compatible inmunoldgicamente con el nifio enfermo. Si lo hubiera esta seria la

solucion terapéutica idénea.

Pero en caso que no se dieran estas circunstancias se podria optar en acudir a un banco
publico de cordones umbilicales. Por lo que parece razonable potenciar la creacion de
bancos publicos de sangre de corddn umbilical, centros dedicados a la recoleccion,
procesamiento, estudio y crio preservacion de sangre del cordon umbilical para que

pueda ser utilizada como fines clinicos, principalmente para restaurar médula ésea.

Para poder utilizarlos, que se encuentren a disposicion y que se puedan tratar a nifios
enfermos que requieran trasplante de material hematopoyético. Siendo esta opcion
terapéutica que no conllevaria ninguna dificultad ética y puede ser en un futuro la
solucion iddnea para tratar a nifios que requieran este tipo de trasplantes y que no tengan
un familiar inmunoldgicamente compatible que pueda proporcionarlo. De tal forma que

exista una amplia oferta y puedan realizarse los trasplantes necesarios sin dificultad

Al crear otras opciones se puede reducir el numero de nifios medicamento que se
producen cada afio. Esto puede proporcionar que se realicen los estudios adecuados
frente a la existente problematica con los nifios medicamento. EIl material genético
obtenido de los nifios nacidos podria proporcionar medios para salvar vidas, se podria
registrar y categorizarse de una manera que sea accesible a nivel nacional y una

meticulosa catalogacion que haria posible un mejor uso del material genético depositado
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en los bancos para poder contactar con los nifios enfermos que necesiten del material
proporcionado por nifios ya existentes antes de seguir con el procedimiento y el uso de
las técnicas de procreacion de nifios medicamento. Lo que en un futuro se podrian hacer
investigaciones que permitan la creacion de versiones sintéticas de las células madres

para que el proceso de procreacion de nifios medicamento sea innecesario por completo.
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3. Capitulo 111.- Discusion: Beneficios y Problemas a la
procreacion de niilos medicamento

3.1 Beneficios:
Los partidarios de utilizar la técnica del Diagndstico Genético Preimplantacional con el
fin de procrear un hermano medicamento que pueda donar células madre, mediante esta
tecnologia permitiria tener el potencial para salvar la vida de un nifio afectado

gravemente.

La produccién y utilizacion de estos nifios parece ser positivo al intentar encontrar una
solucion para tratar a nifios enfermos que al no existir otro tratamiento no tienen otra
posibilidad de curarse que, recurriendo al trasplante de material hematopoyético. Por
ello cuenta con una gran aceptacion social®, ante un anhelado deseo parece justificar su

creacion.

Al plantearse que se puede permitir curar a un nifilo que se encuentra gravemente
enfermo y justificar el utilizar todos los medios posibles y poder curarlo, ya que
supondria un aspecto negativo el no hacer nada, cuando la ciencia ofrece estas técnicas
para poder curarlos, lo que permite la tecnologia buscar el bienestar del nifio evitando
dafio a la futura descendencia y al aplicar las técnicas de PGD aumenta la autonomia de
los padres al permitirles elegir una técnica que mejore su calidad de vida, permitiendo
la posibilidad de proteger el interés de la salud de su descendencia evitando

interrupciones del embarazo.

En muchos casos, las células madres necesarias para el trasplante se obtienen de la

placenta o de la sangre del cordon umbilical; por lo tanto, el recién nacido no sufre

Vid. Aznar Justo., “Bebés Medicamento”, Universidad Catdlica de Valencia San Vicente
Martir —Instituto de ciencias de la vida, 2014, pp. 4-8.
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ningun dafo corporal. Los cordones umbilicales se suelen eliminar de los recién nacidos

después del nacimiento, representando poco riesgo para el nifio medicamento.>®

El DGP no solo permite a las familias en riesgo tener hijos sanos, sino que también abre
la puerta a la capacidad de eliminar las enfermedades genéticamente trasmitidas de
generaciones futuras. EI DGP si se realiza con diligencia en los casos de riesgo podria
reducir significativamente el nimero de nacimientos afectados por enfermedades
genéticas hasta que ellas se eliminen de manera efectiva. Al permitir mejorar las pruebas
genéticas con fines terapéuticos y para propdésitos de mejora, al detectar anomalias
genéticas y cromosomicas con el fin de implantar Gnicamente los embriones que no se

ven afectados por un determinado trastorno.

En particular, el cddigo de ética de la Asociacion Médica Estadounidense ha encontrado
que es éticamente aceptable el uso de las DGP y pruebas prenatales para prevenir y
tratar enfermedades genéticas®’. Rechazando la seleccion genética sobre la base de
caracteristicas no relacionadas con la enfermedad. Esta organizacion intenta abordar
problemas éticos que surgen con respecto a la destruccidon e investigacion de embriones.
Sin embargo, estas pautas éticas no abordan dilema ético que surge cuando un nifio es

concebido a través del DGP para el especifico propdsito de ser un hermano salvador.

Por lo que al tratar al hermano mayor enfermo con la sangre del cordon umbilical del
nifio medicamento es el tratamiento mas “viable” que se necesita para curar al hermano
enfermo, tomar la sangre del cordon umbilical no dafara al nifio medicamento, mientras

que la sangre del cordon umbilical puede salvar la vida del hermano mayor. En esta

%Vid. CSUKAS BROOKE, “Preinplantation Genetic Diagnosis and Savior Siblings”, 2008,
pp 28-29.

"Vid. McClean Marley, “Children’s Anatomy v. Children’s Autonomy: A Precarious
Balancing Act with Preimplantation Genetic Diagnosis and the Creation of “Savior Siblings”
Vol. Num 43. pp 848-849.
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situacion, tratar y salvar la vida del nifio enfermo esta en linea con el principio de
beneficencia. Esta accion promueve los valores del principio de no maleficencia, ya que
la sangre del cordon umbilical se usa sin causar dafio al nifio medicamento. Por lo que
viéndolo desde ese punto de vista deberiamos apoyar el uso de las técnicas de DGP.
Debido que como padres se encuentran obligados legal y moralmente de ayudar,

rescatar a sus hijos, a pesar que la situacion sea arriesgada y pueda causar dafio.

En ese sentido los partidarios del DGP consideran que al utilizar esta técnica coinciden
en la licitud moral de su uso al considerarla beneficiosa al existir un imperativo ético de
curar al hermano enfermo que obliga a los profesionales sanitarios en utilizar todos los
medios a su alcance para mejorar el estado de salud, esta beneficencia implica un
compromiso activo en la realizacion del bien; al no causar dafio y maximizar los
beneficios posibles disminuyendo los posibles dafios con la obligacion de procurar el
bien a quien se le aplica el tratamiento respetando sus propios valores y proyectos de

vida.

Por lo tanto, seria Gtil examinar el derecho para procrear, especialmente en el contexto

de la procreacion con el propésito de concebir un hermano salvador.

3.1.1 Curacién de un nifio gravemente enfermo

Se trata de un nifio que se encuentra afligido con un trastorno genético o adquirido, con
enfermedades cuya esperanza de vida es muy limitada y ademas que toda esa esperanza
de vida se encontrara sometido a tratamientos para ayudar a combatir la enfermedad y
pueda tener una vida normal. Debido que alguno de los padres lleva genes enfermos
hereditarios que transmiten a sus hijos; da lugar a que nazcan con problemas genéticos

congeénitos, tiene posibilidades minimas de curacion o son completamente incurables.
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Estas condiciones devastadoras y frustrantes pueden obligar a algunos padres intentar
todo lo posible para mejorar la calidad de vida de sus hijos enfermos. Acudiendo a la
tecnologia médica moderna que ofrece este tipo de esperanzas de tratamiento mediante

el trasplante de células madres y médula 6sea de ser el caso.

Lo méas importante es que mediante el DGP se tiene el potencial de salvar la vida de este
nifio gravemente enfermo mediante trasplante de células madres o medula 6sea de ser
el caso y al utilizar esta técnica se persigue la mejora del estado de salud del hermano

enfermo

El deseo de salvar a un hijo enfermo, no descarta la intencion de amar y cuidar al nifio
procreado®®. Por lo que seria aceptable procrear un nifio para ayudar a salvar a su

hermano, ademas que esto no descarta que sea Vvisto y tratado como un ser humano.

Los deseos de los padres es tener a sus hijos sin dolencias y sufrimientos que vivan una
vida normal y plena. Por lo que salvar a su hijo enfermo y ademas tener otro nifio
saludable que desearan amorosamente y cuidaran de él, seran los motivos por el cual
utilicen las técnicas de DGP. Justificandose ademas por su autonomia reproductiva
como padres, a la capacidad de tomar decisiones libres y responsables sobre la
posibilidad de procrear, de regular la fecundidad y de disponer los medios para ello.
Debido que no todos los nifios nacen libres de enfermedades y sufrimiento, algunos
nacen con discapacidades severas y otros nacen con problemas genéticos congénitos

que tienen menos posibilidades de cura o ninguna cura en absoluto.>®

%8Vid. GITTER DONNA M., “Am I My Brother’s Keeper? The Use Of Preimplantation Genetic
Diagnosis To Create A Donor Of Transplantable Stem Cells For An Older Sibling Suffering
From A Genetic Disorder, 2006, pp. 37-42.

*Muade Elphus,” The birth of a Saviour sibling: an ethical debate, University of the
Witwatersrand, Johannesburg, 2013, p.4.
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Estas desafortunadas circunstancias hacen que los padres se vean desesperados y
devastados en la medida que intentan todo lo posible para tratar de mejorar la calidad
de vida de sus hijos enfermos. Ningun padre quiere ver sufrir a su hijo, por lo que seria
aceptable para los padres tener un hijo salvador con el proposito de salvar la vida de

otro de sus hijos y quererlo tanto como al otro hijo enfermo.

Se salvaria la vida de un nifio gravemente enfermo y se procrearia un nifio libre de las
enfermedades genéticas que padece su hermano mayor, todo esto en la obligacion de
actuar en beneficio del paciente, a pesar de que la técnica podria llevar una serie de
riesgos para la madre, para el donante y para el hermano enfermo, se les resta
importancia por la bondad de la finalidad perseguida. Ya que si no se hiciera se
quebrantaria la obligacion de promover el bienestar del paciente al privarle de un medio
terapéutico que podria curar al nifio enfermo, sin olvidar que se trata de un

procedimiento de ultimo recurso.

3.1.2 Utilizacion de Células Madres

La utilizacion de células madre®s de la sangre del cordon umbilical del nifio
medicamento se realiza a través de un procedimiento indoloro en el momento del

nacimiento del nifio.

Logrando que mediante un trasplante se cure la enfermedad, o se alivie en gran
porcentaje, obteniendo con ello una familia feliz que evitd la pérdida de su hijo, este

nifio contribuye con la felicidad de su familia en salvar la vida de su hermano.

®lbidem. p. 5.
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La extraccion de células madres del cordon umbilical resulta un proceso facil, estas
células estan disponibles al momento del nacimiento, resultando menos dafiino al ser el

grado de compatibilidad no tan exigente como en las células de médula 6sea.

La utilizaciéon de células madres del cordon umbilical es una técnica que se viene
utilizando desde hace muchos afios para tratamientos de determinadas enfermedades
congénitas o adquiridas del sistema encargado de la produccion sanguinea que permiten

regenerar médula Osea.

Las principales ventajas son la facilidad de obtencion, ausencia de riesgo para el
donante, reducido riesgo de transmision viral, a diferencia de la donacién de médula
Osea que se realiza en quirdfano a través de un procedimiento invasivo y bajo anestesia

general.

Una vez nacido el bebg, se realiza el pinzamiento y corte precoz del cordén umbilical a
5 centimetros del ombligo con dos pinzas y se corta entre ambas, lo que en medicina se
conoce como clampaje. Luego se limpia con una solucion aséptica porcion del cordén
a fin de realizar una puncién en la vena umbilical con la aguja de la bolsa de donacién,
esperando recoger la sangre que caera por gravedad. Después de extraer las muestras se
procede al cierre, revision del etiquetado para los controles y almacenamiento

provisional de la bolsa.

Se debe transportar a un area de almacenamiento en fresco y depositarse en la nevera
destinada a fin que mantenga una temperatura ideal entre los 4°C y los 10° C, donde
permanecera hasta su transporte al banco de corddn, mientras se realizan las pruebas

cuyo objetivo es determinar el grupo sanguineo, el Rh, el tipaje HLA, etc.

Debemos sefialar que la sangre de cordén umbilical (SCU) no se almacena como tal, se

separan las células mononucleares, células madre hematopoyéticas, del resto de
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componente y se mezclan con una sustancia llamada DMSO (dimetilsulfoxido) que
protege a las células de la formacion de cristales de hielo que podria provocar la ruptura
de las membranas celulares. Una vez realizada la mezcla se cierra la bolsa en un estuche
metalico y se procede a disminuir la temperatura de manera progresiva y controlada

mediante sistema computarizados.

En ese sentido se puede apreciar que el proceso de obtencion no comporta riesgo para
el recién nacido ni para la madre. Sin embargo, en casos donde se presente alguna
intervencion quirurgica o complicaciones en las cesareas, cuando la extraccion puede
interferir en el cierre y reparacion de la herida quirdrgica se desaconseja realizar la

obtencion de muestras de sangre del cordon umbilical.

En Europa en el afio 1995 se creo la organizacion EUROCORD, iniciado por el Grupo
Europeo de Trasplante de Sangre y Médula Osea (EBMT) para promover los aspectos
asociados con el trasplante de células madres de donantes, su investigacion, educacion,

estandarizacion, control de calidad, acreditacion de los centros.

Por otro lado tenemos la donacion de médula ésea desde bebés y nifios menores ha sido
ética y legalmente aceptable durante muchos afios, indica el estudio britanico sobre el
cancer infantil en EE.UU®?, los tratamientos con médula dsea han sido mas exitosos en
relacién con el trasplante de células madres del cordon umbilical para los casos de
talasemia. Sin embargo, es éticamente preocupante porque la donaciéon de médula dsea
implica riesgos significativos para el nifio donante. EI obtener médula 0sea en nifios es

invasiva y se realiza bajo anestesia general, implicando posibles riesgos de infeccion,

®lbidem. p. 45-46.
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riesgos de anestesia general, dolor, malestar que podria involucrar riesgos de la

transfusion.

El éxito del trasplante depende del tipo de enfermedad y puede variar desde un 90% en
caso de talasemia a porcentajes menores en caso de leucemia. Si el tratamiento con
sangre del cordon umbilical no tiene éxito se necesitaria hacer un trasplante de médula

Osea.

3.1.3 Compatibilidad y éxito de trasplante segun el tipo de

enfermedad

El éxito del procedimiento depende de la compatibilidad de los tejidos del donante y el
receptor, la tasa de mayor éxito es mucho mas alto para el hermano idéntico al antigeno

leucocito humano. 62

Por lo que también dependera la edad del nifio enfermo, la enfermedad, el estado de la
enfermedad, histocompatibilidad del donante y el intervalo de tiempo entre el
diagnostico y el trasplante. Cada uno de estos factores determinara como el cuerpo del

nifio enfermo podra reaccionar ante la introduccion del nuevo material genético.

Todo esto previo a que se haya realizado un embarazo exitoso, dependera también de la
edad de la madre, mientras mas joven mejores seran los resultados de fertilidad, de las

condiciones genéticas e incluso la cantidad de acido folico que consuma.

62\/id. Smith, Malcolm K. (2012) Regulating assisted reproductive technologies in Victoria: the
impact of changing policy concerning the accessibility of in vitro fertilisation for
preimplantation tissue-typing. Journal of Law and Medicine, pp. 3-5.
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Las posibilidades de éxito y curacion del hermano enfermo varian dependiendo de la
enfermedad, por ejemplo®, si se trata de una anemia de Fanconi o anemia aplasica, las
posibilidades de éxito con el tratamiento de sangre del cordon umbilical alcanzan un 80-
90%, en cambio si se trata de una talasemia o de inmunodeficiencias el porcentaje oscila
entre un 70%-90% Y si el hermano enfermo se encuentra aquejado de una leucemia o

linfoma la tasa de éxito se reduce drasticamente hasta un 30%-50%.

Para lograr las posibilidades de éxito el paciente tiene que someterse a un tratamiento
mieloablativo llamado acondicionamiento que, basicamente busca tres fines: En primer
lugar, eliminar las células tumorales, En segundo lugar, desactivar el sistema
inmunitario del paciente para minimizar las posibilidades de rechazo de injerto de
células madre y finalmente permitir que los inmunocitos del donante se injerten y
ejerzan su efecto antitumoral. Después del tratamiento de acondicionamiento se
suministran las unidades de SCU via intravenosa, todo esto debe realizarse en una
habitacion individual con aire filtrado, con estrictas medidas de higiene para minimizar

el contacto con los agentes infecciosos y poder conseguir el éxito del trasplante.

3.1.4 Posible alta autoestima del procreado al ser un hermano

salvador

El nifio procreado que donara tejido u érganos seria el mejor interés del nifio enfermo,
lo que tendria posibles beneficios psicoldgicos que un donante podria tener como
experiencia a un resultado que salvaria una vida, primaré la relacion de hermanos, si los

hermanos tienen una relacion cercana, entonces el nifio medicamento estara en mejor

62 \/id. ARANGO RESTREPO, P, PASTOR GARCIA, L.M. y SANCHEZ ABAD, P.J., ob. cit.,
p. 305.
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posicién psicoldgica al ver una familia intacta, que ha permitido salvar de la muerte a

un ser querido.

Los defensores de estas técnicas admiten que, si un nifio medicamento descubre que fue
creado para el Unico propdsito de ser un donante para su hermano, el hermano salvador
se beneficiaria de saber que ha sido capaz de salvar a su hermano. Dependera mucho
del ambiente familiar de los nifios, en otras palabras, si un nifio se siente amado puede
verse en si mismo como el mejor regalo para sus padres y sus hermanos, convirtiéndose

en el hermano salvador de la familia al contribuir al bienestar familiar

En efecto, diversos estudios cientificos afirman que la donacion de progenitores
hematopoyéticos provoca un incremento de la autoestima por parte del donante y el

establecimiento de una relacion mas estrecha entre los hermanos.

Pennings, Schots y Liebaers®* afirman que el conocimiento por el nifio medicamento de
haber sido seleccionado para curar a su hermano enfermo dota al nacido de una mayor
autoestima y de un sentimiento de orgullo por dicho papel. Asimismo, Thomas® sugiere
gue esta situacion mejoraria la relaciéon del nacido con su hermano, que, de otra manera,

probablemente habria fallecido.

Sin embargo, esto no podria ser positivo en aquellos casos en los que el nifio
medicamento haya sido concebido de manera natural y no resulte ser compatible con el
hermano enfermo. En estos casos el nifio podria sufrir un dafio psicolégico cuando tenga
conciencia de que a pesar que sus padres lo concibieron como un salvador de su

hermano esto no ha podido cumplirse.

®4Vid. PINTO PALACIOS FERNANDO., “Nacidos para salvar un analisis ético-juridico del
“bebé medicamento”, 2015, p. 148-149.
%Vid. Ibidem. p.148.
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3.2 Problemas:

La cuestion de la procreacion de los nifios medicamento presenta a su vez una
problematica y un conflicto ético que se intentara demostrar. El hecho de que el DGP
para procrear nifios medicamento pueda ser de mayor beneficio para los nifios enfermos,
los padres y la sociedad en general el poder ser una buena noticia. Sin embargo, esta
“buena noticia” puede interferir con la vida, el derecho del nifio medicamento. Al
presentarse el dilema que, en el proceso de rescatar la vida de un hermano mayor muy
enfermo, podriamos estar violando los derechos y la dignidad de los embriones y del

nifio medicamento procreado.

Lo que nos lleva a muchas preguntas; sobre ¢qué debemos seguir?, ¢si debemos tratar
al nifio enfermo y salvarlo de la muerte, incluso si eso significaria usar un nifio
medicamento como medio de recuperacion?, ;0 dejamos que el nifio enfermo muera por
el bien de respetar la vida?, ;0 por el bien de respetar la regla moral contra el uso de
personas?, (Como un medio para los fines de los demas? Frente a la existencia de un
conflicto grave no podemos simplemente seguir las reglas mas sélidas para conseguir
un solo bien, como lo considera la ética utilitarista, al deber examinar las consecuencias
de cada una de las opciones y “beneficios” que se nos presentan y elegir la accién con
las mejores consecuencias. Debemos tratar al nifio medicamento no solo como un medio
para la supervivencia del hermano mayor enfermo. Tenemos que respetar los derechos
y la dignidad del nifio procreado. Que al manipular genéticamente un embrién se
alteraria la igualdad, la dignidad y asimismo afectaria cuestiones de la identidad de la

especie y la auto comprension del ser humano como perteneciente a una especie,
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generandose una discriminacion frente a los embriones que presentan trastornos

genéticos y son desechados.®®

Otro problema que se presenta es que se esta lidiando con un nifio muy enfermo que
incluso podria morir, lo padres podrian estar guiados por sus emociones, simpatia,
conciencia o intuicion de tomar una decision al querer salvar a su nifio enfermo no
actuando razonablemente, dejandose llevar por sus sentimientos y emociones, sin
importar las consecuencias y que tan buenos sean los resultados. Lo que supone utilizar
a una persona simplemente como un medio para los fines de los demas o como una
mercancia y se trataria una accion no ética, que no se debe dar. A pesar que hay buenas
razones para creer que las consecuencias de salvar al nifio enfermo por ser la Unica
alternativa disponible corresponden a un riesgo-beneficio que da como resultado la
muerte de los embriones existentes por encontrarse con trastornos genéticos y no se les

da la oportunidad de vivir.

Como se puede observar estamos frente a conflicto de intereses, dentro del ambito
familiar al querer los padres salvar a su hijo enfermos frente a la posibilidad de hacerlo
con el uso de las técnicas de DGP, por otro lado, el interés del menor que tiene derecho

a desarrollarse plenamente sin verse instrumentalizado.

Por lo que analizaremos los argumentos éticos utilizados por un sector de la doctrina
que rechaza la técnica del DGP para la procreacion de nifios medicamento, adoptando
la problemaética en una instrumentalizacion del nifio medicamento al ser utilizado como
un medio para un fin, en la obtencion y pérdida de numerosos embriones que trae

consigo la utilizacion de esta técnica, en la posible dependencia de por vida que puede

%Vid. lbidem. p. 231.
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llegar a convertirse el nifio medicamento en una constante donacion y los posibles

riesgos psicologicos y de salud fisica que traeria a los nifios medicamento.

3.2.1 Instrumentalizaciéon del nifio medicamento

Desde el momento en que el 6vulo es fecundado, se inaugura una nueva vida que es
individual del padre y de la madre, es un nuevo ser humano que se desarrolla por si
mismo, se inicia la aventura de una vida humana, cuyas principales capacidades se
desarrollaran con el paso del tiempo. A partir de su existencia debe ser respetado y
tratado como persona y se le debe reconocer los derechos de la persona, el derecho
inviolable de todo ser humano inocente a la vida. Por tanto, s6lo se debe permitir
cualquier accion médica que tenga como fin el respeto a la vida, la integridad del
embridn, que se oriente hacia su curacion o custodia. Puesto que el acto médico debe
estar al servicio de la personay no le corresponde la facultad de disponer o decidir sobre

ellas.

La persona humana es un ser individual que debera ser el resultado del fruto del amor
de sus padres, no puede ser querida ni concebida como producto para un fin, esto
conlleva a subordinar su llegada a las condiciones preestablecidas para cumplir ciertos

fines dejando de lado su valor esencial como personay a su procreacién natural.

El principal problema que proviene tanto por sus padres como por el médico al haber
sido seleccionado genéticamente con el resto de embriones al ser “sano” y compatible
genéticamente, estableciendo a los bebés medicamento como productos basicos en lugar

de fines en si mismos, como medio de resolver un problema médico de un tercero.
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Dando a cuestionar si la procreacion y su uso de los bebés medicamento debe regirse
por el fin buscado y los medios para conseguir salvar al nifio enfermo, o prevalecer el
respeto a la vida humana, basado en su propia dignidad, siendo este el principio ético

ultimo que guia todas las acciones biomédicas que se desarrollen en un futuro.

De acuerdo con la “European Society of Human Reproduction and Embriology
(ESHRE) Ethics Task Force”, la creacion de un bebé-medicamento “seria moralmente
aceptable si su utilizacion como donante de la sangre del cordon umbilical no es el Gnico
motivo de los padres para tener el hijo” Si los padres lo aman y cuidan como amarian y

cuidarian a cualquier otro hijo su produccion seria éticamente admisible®’.

Sin embargo, la procreacion de los nifios medicamento es el primer paso hacia una
pendiente resbaladiza de la manipulacién cientifica. Tales usos de la ciencia se
consideran destinados a la construccién de bebes disefio, a pesar que sea para tratar
trastornos especificos relacionados con la historia familiar, es dificil predecir la

duracién y la calidad de vida.

Al permitir estas practicas se infringe el derecho del nifio a la autonomia corporal, y a
la privacidad, no debe olvidarse que todos tenemos derecho a la autonomia corporal y
poder decidir sobre qué hacer o no hacer con su cuerpo, siempre que las acciones no
causen dafio a otros y no verse instrumentalizado al vulnerarse su dignidad como
persona. Un nifio o bebé, como ser humano tiene interés de su cuerpo. En consecuencia,
al recién nacido se debe proteger, los seres humanos tenemos la capacidad de excluir a
otros en utilizar sus cuerpos, tienen un interés legitimo de individualidad, aunque este

derecho se extiende a sus padres por ser sus tutores legales hasta que alcancen la

¢7V/id. F.Shenfield, G.Pennings, P.Devroey, C.Sureau, B.Tarlatzis and J.Cohen.,
“Preimplantation genetic diagnosis” ESHRE Ethics Task Force, Human Reproduction Vol.18,
No.3, 2003, pp. 649-651.
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mayoria de edad, debe velarse a que el nifio debe estar libre de intrusiones no deseadas

en sus cuerpos, al tener derecho de su integridad corporal.

Siguiendo a Kant®8, el indica que debemos actuar para que tratemos a la humanidad, ya
sea en nuestra propia persona o en la de otra persona, siempre como un fin y nunca
como un medio Unico. Por lo tanto, la humanidad siempre debe ser tratada como un fin
y nunca como un medio para los logros de otras personas, argumentando ademas que
cualquier ser humano sin importar como fue concebido tiene una dignidad intrinseca
que lo hace valioso. Por lo tanto, es un error tratar a los seres humanos, incluidos los
nifilos como instrumentos o como un medio para los fines de otras personas, en este caso
para el nifio enfermo. Debiendo solo actuar de acuerdo a esa maxima por la cual
deberiamos al mismo tiempo que se convierta en una ley universal. En este caso
supongamos que la regla dice que es permisible usar el DGP en la procreacién de nifios
medicamento cuando hacerlo salvaria la vida de alguien. Por lo tanto, podriamos querer
que el uso del DGP para la creaciéon de nifios medicamento se convierta en una ley
universal. Sin embargo, debemos cuestionar si la accion de procrear nifios medicamento
es moralmente aceptable, siguiendo la linea de pensamiento de Kant, esto no seria
posible porque nada es bueno moralmente sin la participacién de la buena voluntad. La
buena voluntad es buena por si misma, no instrumentalmente como un medio para otra
cosa, como en este caso son los nifios medicamento. Por lo que resulta un dilema al
determinar la permision y/o aceptacion del uso de estas técnicas. Porque las reglas

morales que son absolutas y no se pueden romper o no pueden ser anuladas por otras

®8Muade Elphus,” The birth of a Saviour sibling: an ethical debate, University of the
Witwatersrand, Johannesburg, 2013, pp.21-22.
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reglas en una situacion problematica como se presenta en estos dilemas de la salud que

pueden ser contradictorias y dificil al tomar decisiones.

El problema de instrumentalizarlos, ademés de su recuperacion debido a las posibles
lesiones fisicas y emocionales que sufriria el nifio procreado. Supone que al tratarse de
nifios serian mas susceptibles a renunciar a su propio interés cuando son coaccionados
0 presionados por algun miembro de la familia o algin adulto, viéndose afectada su

libertad.

La procreacion del nifio medicamento supone manipular el embrion para cambiar las
caracteristicas a un nifio sin trastorno genético, pudiendo ser considerado como un
producto, servird como un medio para un fin, debido que los seres humanos no deben
ser utilizados como medios para un fin. Dejando de lado el valor intrinseco que posee,
la dignidad humana. Lo que nos hace igual a todos sin excepciones y al no hacerlo se
produce una forma de discriminacion que implica escoger al mas sano. Ademas, que
de ser tan sélo un nifio no tendria la oportunidad de dar su consentimiento informado

para el procedimiento.

Cuando la dignidad humana se erige en una realidad de primer orden y se convierte en
el valor supremo del hombre, aquella cualidad inscrita en el hombre en virtud de su
naturaleza que tiene por ser hombre. Es el Unico ser que posee dignidad, es anterior al
Estado y al ordenamiento juridico. Por lo tanto, el respeto y reconocimiento de la
dignidad en la sociedad debe encontrarse en primer nivel normativo porque constituye
la base de los valores y derechos fundamentales. Es el principio fundante que irradia
todo lo demas constituye la esencia y la razon de ser de los derechos fundamentales. En

ese sentido, que el bebé medicamento sea procreado como un instrumento para ser
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donante de un hermano enfermo, por muy noble que parezca la causa, es anteponer una

utilidad préctica al valor inherente que tiene la vida del recién nacido.

Asimismo cuatro autores expertos en Bioética de reconocido prestigio internacional
realizan un andlisis sobre la forma en la que los avances en Genética afectan a nuestra
comprension de la justicia distributiva, la igualdad de oportunidades, los derechos y
obligaciones de los padres, el significado de la discapacidad y el papel de la
reproduccion humana. Sostienen que la libertad reproductiva contribuye a la justicia en
el sentido de que las oportunidades sociales y econémicas de las mujeres dependeran de
su propia decision en lugar de circunstancia. Por lo que esto debera enmarcarse dentro

de los limites y minimos a fin de evitar una instrumentalizacion.

En ese sentido al hablar de la justicia distributiva es hablar de la obligacion de no
lesionar la consideracion social de los seres humanos, esto exige la consecucién del bien

comun, igualdad de todos los seres humanos

Por lo tanto, es primordial que no solo haya supervision médica, sino también
supervision judicial para algun tipo de revision ética. Esto podria ser la forma de un
comité de ética del hospital y la consulta de un médico externo y con todas estas posibles
garantias, el nifio medicamento podria ser el centro y salvaguardar su interés como
persona. Sin embargo, no hay respuesta facil a este dilema de instrumentalizacion, lo

que se debe buscar es prevalecer el interés de la persona, su dignidad como nuevo ser.

®Vid. PINTO PALACIOS FERNANDO., “Nacidos para salvar un analisis ético-juridico del
“bebé medicamento”, 2015, pp. 165y ss.
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3.2.2 Obtencion y pérdida de numerosos embriones

La probabilidad de obtener un embrion sano y compatible cuando los padres poseen el
gen de una enfermedad genética y hereditaria es del 19% aproximadamente. Debido a
la dificultad del procedimiento DGP, al ser un tratamiento con mucha dificultad, se
busca obtener optimo tratamiento en sus etapas para aumentar mas probabilidades de

éxitos en la estimulacion ovarica, tasa de fecundacion.

Siendo la principal polémica el hecho de seleccionar Unicamente al embrion
histocompatible y desechar al resto de embriones, aunque sean sano, pasando por

encima de su dignidad intrinseca de ser humanos.

Al utilizar estas técnicas las madres tienen mas embriones de los que pueden implantar
y se busca evitar la enfermedad genética en su descendencia, descartando incluso los
embriones sanos que no son compatibles. Lo que representaria casos de eugenesia’,

estando a un paso significativo hacia los nifios disefiados.

Se necesitan varios ciclos de fecundacion para poder procrear un nifio medicamento lo
que significa disponer de tiempo que puede ser entre 12 a 18 meses, lo cual podria ser
perjudicial para los casos de nifios gravemente enfermos y su esperanza de vida es

limitada.

Para producir el primer bebé medicamento de la Familia Nash’®, de Estados Unidos, se
produjeron 33 embriones en cuatro ciclos de estimulacion; 7 embriones en el primer
ciclo, 4 en el segundo, 8 en el tercero y 14 en el cuarto, lo que hace una suma de 33

embriones. De los cuales s6lo 5 compatibles; transfiriendose 2 y se implanté 1. Lo que

lbidem pp. 51-52.
vid. Aznar Justo., “Bebés Medicamento”, Universidad Catélica de Valencia San Vicente
Martir —Instituto de ciencias de la vida, 2014, pp. 24-26.

53



en cifras equivale sélo a un 3% de eficiencia, de 33 embriones nacié 1 nifio

medicamento.

En el instituto de Genética Reproductiva de Chicago, en 2004? observo sus primeros
resultados obtenidos en 9 parejas distintas de las cuales se utilizaron 199 embriones, 45
eran compatibles con el nifio enfermo, lograndose transferir 28 embriones,
consiguiéndose 5 embarazos que dieron lugar a 5 nifios medicamentos, de los que se
utilizé las células madres de la sangre del cordon umbilical, que en resumen tras ese

resultado se obtiene un 2,5% de eficiencia.

Tras otro estudio correspondiente al afio 2005 se produjeron 466 embriones,
transfiriéndose 55 y obteniendo 7 embarazos, de los 466 embriones nacieron 5 nifios

medicamento, con una tasa de eficiencia del 1.07%.

Asimismo, dentro de los protocolos autorizados en Espafia para producir un bebé
medicamento en un caso la madre se sometio entre junio de 2005 y junio 2006* a cuatro

ciclos de estimulacion ovarica no lograndose en ninguno de los ciclos.

Por lo que resulta ineludible aceptar la destruccion de vida humanas en este caso de
embriones humanos para conseguir al mas 6ptimo, compatible genéticamente libre de
enfermedad, que al procrear bebes medicamento es fundamental el ndmero de
embriones que se pierden, Es decir para obtener un nifio “0til” se requiere
aproximadamente 50 embriones, de los cuales solo uno sera implantado, destruyendo

los demas, los 49 embriones producidos, siendo una suma extremadamente alta.

2Ibidem pp. 27-28.
lbidem pp. 28-29.
"Ibidem p. 29.
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Lo que ademas trae consigo en consideraciones eugenésicas, el deseo de limpiar el
conjunto de genes y erradicar la enfermedad de la humanidad, cuando no resulta viable
la manipulacion del embrion, al ser inviolable el derecho a la vida del ser humano
inocente. La vida humana es sagrada y ha de ser respetada de modo absoluto desde el

momento mismo de la concepcidn, desde el primer instante de su existencia.

Sin embargo, muchas personas pasan por alto el hecho de que generalmente se
implantan uno o pocos embriones de todos los que se encuentran sanos, los embriones
restantes, a pesar de estar sanos, a menudo se congelan o mueren. Ir6nicamente se da la
misma perdida de embriones sanos durante la fecundacion in vitro normal, pero a pesar
de ello no se hace hincapié al pretender que la situacién con el DGP es un avance
diferente, pero se produce gran importante pérdida de embriones, lo que supone el deber
de proteccion completa de la persona porque su estado moral es igual a una persona’
de pleno derecho e implicitamente estamos enviando el mensaje de que la vida con esas

discapacidades o rasgos no valen para vivir al desecharlos.

El objetivo final de someterse a un procedimiento es la concepcién y procreacion de
nifilos medicamento, pero bajo que libertad o precepto, el derecho a procrear?, ¢el
derecho de los padres a ser padres?, entonces ello los hace libres de acudir a las técnicas
de DGP, pero el derecho a procrear no es ilimitado. El poder del estado también es
equilibrado frente al derecho de los padres a criar y procrear a sus hijos sin excesos e
influencia del gobierno. Habria que cuestionarse entonces si la donacién es el mejor

interés de ambos hermanos menores.

®Vid. Joseph Ratzinger, Instruccion DONUM VITAE sobre el respeto de la vida humana
naciente 'y la dignidad, Santa Sede, (22 de febrero de  1987),
http://www.vatican.va/roman_curia/congregations/cfaith/documents/rc_con_cfaith_doc_1987
0222_respect-for-human-life_sp.html
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Seria preciso determinar si el trasplante de material hematopoyético es aceptable al
pretender que es el mejor estandar de interés, ya que esto implica el descarte de
embriones, a pesar que alguna gran mayoria creen que un embrién humano es un ser

primitivo.

A pesar de ello hay algunos autores que, desde la perspectiva de la pérdida de la vida
prenatal, el DGP es incluso peor que el aborto, ya que requiere la creacion de numerosos

embriones por cada nacimiento vivo producido’.

Lo cual nos lleva al valor que debe tenerse al embridn, por tratarse de vida humana,
estableciendo ademas que no existe ninguna justificacion razonable que permita matar
a personas o desecharlas, porque se trata de futuros bebés humanos, nifios y adultos,
aunque inicialmente consistan en no mas que unas pocas células, el argumento principal
es que la vida comienza en la concepcion y por lo tanto, cualquier procedimiento o acto
que tenga como objetivo destruir intencionalmente un embrion es inadmisible. Los
embriones no deberian destruirse porque ya tienen la capacidad biol6gica que se
encuentra en su estructura genética para apoyar funciones Yy operaciones
especificamente humanas como la autoconciencia, la racionalidad y la eleccién, estos
embriones tienen el mismo estatus que las personas, por lo que destruir 0 matar unas
pocas células del organismo humano como algunos lo llaman tiene el mismo significado
moral que matar a una persona. Porque un feto que nace y vive ex Utero, aunque sea
brevemente, se convierte en una vida que adquiere los derechos y el estatus de una

persona, aunque la ley reconoce a un bebé recién nacido como una persona juridica, no

’®Muade Elphus,” The birth of a Saviour sibling: an ethical debate, University of the Witwatersrand,
Johannesburg, 2013, pp.14-16.
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tiene la capacidad de proporcionar un consentimiento informado por su corta edad, no

significa que no se deba proteger.

Aunque curiosamente el utilitarismo pueda justificar una accién que viola los derechos
humanos de alguien, siempre y cuando las consecuencias de la accidn realizada puedan
estar en linea con el bien general. Por lo tanto, de acuerdo con el utilitarismo, la misma
accion que da malas consecuencias para algunos puede ser moralmente aceptable y
digna de elogio siempre que produzca mayores beneficios para la mayoria de las
personas y para la sociedad en general involucrada. Sin embargo, no se tiene en cuenta
las obligaciones morales especiales con las personas con las que existe una relacion
especial. No da la opcion de poner los intereses de las personas especiales que amamaos,
como los hijos, ante los intereses de los extrafios. Esto vela los intereses en una situacion
en pie de igualdad. Lo que las buenas acciones son aquellas que brindan més felicidad
y se oponen al sufrimiento o la infelicidad. El principio de utilidad requiere que siempre
se elija cualquier accién o politica social que tenga las mejores consecuencias para todos
los involucrados. Por ello las acciones correctas son aquellas que producen el mayor
equilibrio posible de felicidad sobre infelicidad, lo que conduce a mejores
consecuencias de las que se obtendrian al seguir cualquier regla moral alternativa. Lo
que produce el siguiente razonamiento que si seguir la regla contra el uso de nifios
medicamento, en general no dard mejores resultados, porque esto puede llevar a la
muerte de un hermano mayor enfermo, entonces la regla contra el uso del nifio
medicamento no se debe seguir en todos los casos en los que se aplica. Pero este
razonamiento siguiendo los lineamientos utilitaristas no seria aceptable ya que la vida

estd por encima de todo y no puede valorarse ni mas ni menos.

Esto significa que el resultado final no seria bueno del todo al salvar una vida a expensas
de muchos embriones destruidos por médicos y cientificos durante el proceso. Por lo
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que el fin no justifica este medio de salvar una vida frente al gran nimero de embriones
utilizados para conseguir solo uno saludable. Cuando los seres humanos ocupan un lugar
especial en la creacion, son agentes racionales capaces de tomar sus propias decisiones,
establecer sus propios objetivos y guiar una conducta en funcion de la razén, seres
autonomos y cada uno debe respetar la dignidad y el no hacerlo seria violar la autonomia
de una persona y tratar a esa persona como un simple medio. Un embrion no debe ser
utilizado para un fin que no sea su propio bien, procreado “para algo” no seria
compatible con la dignidad del ser humano, que siempre debe ser concebido como un

“alguien”, querido por sus padres, concebido unicamente en su propio bien.

Considerando que el hombre no esté facultado para decidir cudndo dar vida o quitarla,
ya que la naturaleza es la Unica indicada para establecer los estandares de calidad
genética para cada ser humano, cada embrién es un ser humano, merecedor de respeto
y proteccion efectiva. Dicho argumento esté respaldado por la dignidad que refiere algo
excelente merecedor de respeto, cualidad de excelencia que tiene el hombre por ser
hombre, en tanto que no ha de ser considerada como una invencion al ser la dignidad

una cualidad inscrita en el hombre en virtud de su naturaleza.

Asimismo, se estaria creyendo que es mejor salvar a un nifio que a un embrién,
haciéndose diferencia del ser humano antes de nacer y después de nacido, cuando debe
tenerse por protegida la vida humana en cualquier etapa de su vida que es digna de

proteccion juridica.
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3.2.3 Posible dependencia de por vida

Se trataria de un producto en lugar de un ser humano en si mismo, creandose una posible
presion en el nifio para donar en el futuro de ser necesario, someter injustamente al nifio

procreado a una vida de donacion y trasplantes a su hermano enfermo de por vida.

Debido que si se fracasa el primer intento de tratamiento del nifio enfermo él bebé
medicamento procreado puede convertirse en un donante permanente de material
hematopoyético, especialmente de médula 6sea, generdndose una violacién de los
derechos del nifio donante, que no puede dar su consentimiento para donar. Al existir
una mayor preocupacion por el bienestar del nifio, esta realizando un notable sacrificio
al donar sangre o células madres suponiendo una carga injusta e innecesaria para el nifio
procreado, quedando de por vida supeditado a las necesidades de su hermano enfermo

impidiéndole que se desarrolle con plenitud.

Como ejemplo tenemos a los nifios que sufren de la anemia Fanconi que a menudo
presenta problemas en los 6rganos y una mayor susceptibilidad al cancer, a medida que
va creciendo necesitard de médula désea para tratar la leucemia generandose asi una

dependencia al constante trasplante de médula que debera someterse el nifio.

Los padres ademas actan sobre la base de los intereses del nifio mayor enfermo. No
pueden tomar decisiones al encontrarse en una situacién de conflicto, deberian tratar a
los nifios por igual, recibir el mismo trato sin discriminacion, ni favor. Sin embargo, los
padres del nifio medicamento no estan siendo imparciales cuando dan permiso a los
médicos para extraer partes del cuerpo de uno de sus hijos para usarlas para rescatar a
otro de sus hijos. Sobre todo, cuando se trate de una dependencia de por vida, y los
beneficios frente a este tipo de trasplantes deben superar los riesgos o la incomodidad

de un procedimiento quirargico. Aungue hay opiniones que justifican estas donaciones
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cuando exista una estrecha relacion entre el nifio donante y el receptor, de tal manera
que el donante se beneficie de una relacion continua. Por lo que, si se diera el caso que
el receptor muriese, es decir el hermano enfermo, causaria sufrimiento o dafio emocional

al nifio medicamento.

Ademaés de los altos costos para tratar a los nifios enfermos y los trasplantes que estaria
obligado a realizar de por vida para tratar de reducir con el tratamiento del nifio
medicamento, no justifica su procreacién, por tanto, los seres humanos no tienen un
valor econémico, al asignarlo implicaria equipararlo como un objeto transgrediendo su
dignidad. Ya que el utilizar a un nifio medicamento para salvar a su hermano enfermo

implicaria considerarlo como un “algo” en lugar de “alguien” portador de dignidad.

3.24 Posibles riesgos psicologicos y de Salud fisica

Asimismo, podria presentarse riesgos psicoldgicos en cuando sea de conocimiento del
nifio medicamento de las circunstancias que han dado lugar a su nacimiento. Tales como
sentimientos de culpabilidad y un sentido de responsabilidad para salvar la vida del
hermano enfermo. Lo que estaria vulnerando el bienestar psicoldgico del nifio, al ser
directamente responsable de salvarlo, puesto que de no ser beneficioso el tratamiento
implicaria ser responsable de la pérdida de su hermano enfermo, al descubrir que fue
una decepcion para sus padres por su incapacidad de salvar la vida de su hermano mayor

enfermo’”.

7Vid. McClean Marley, “Children’s Anatomy v. Children’s Autonomy: A Precarious
Balancing Act with Preimplantation Genetic Diagnosis and the Creation of “Savior Siblings”
Vol. Num 43. pp 870-871.
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Lo que supondria pensar el estado psicologico del nifio al sentirse una fuente de
repuestos para su hermano enfermo y el no haber sido procreado de manera natural por
sus padres con un deseo inicial de querer un hijo, el nifio medicamento puede ser
susceptible a la coaccion, por lo tanto, pone en riesgo su salud, seguridad, autonomia

fisica.

Para los nifios medicamento y hermanos enfermos, las donaciones de tejidos y 6rganos
imponen un estrés mental sustancial. Un estudio revel6 que los destinatarios de las
donaciones experimentan una gran cantidad de estrés mental durante todo el trasplante
y/o proceso’®. Los sentimientos que un receptor puede atravesar varian; de miedo y
ansiedad acerca de la cirugia en si misma; a los sentimientos de culpa debido a la
incapacidad virtual para corresponder al regalo de la vida que posee y el otro no. Esto
puede causar que el destinatario siempre sienta que le deben algo al nifio medicamento,
lo cual a su vez puede aumentar la depresién y la baja autoestima en el receptor y poner

mas tension en los hermanos.

Aunqgue no hay evidencia del dafio psicoldgico y fisico, esto no descarta que se pueda
presentar a lo largo de sus vidas. Los hermanos salvadores todavia enfrentan los riesgos
del trasplante de tejidos y 6rganos al nacer y posiblemente de por vida. S6lo a medida
gue avanza la medicina y la tecnologia, la capacidad de DGP para procrear nifios
medicamento para una amplia variedad de dolencias y enfermedades podria mejorar,
pero actualmente los nifilos medicamento pueden ser utilizados para algo como
minimamente invasivo como la extraccion de sangre del cordon umbilical de un bebé o

para algunos casos de mayor riesgo, extraccion de meédula dsea y trasplantes de 6rganos.

Blbidem p.872.
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Los trasplantes de médula 6sea conllevan complicaciones como riesgos con la anestesia
general, infeccion, dolor, malestar y riesgos asociados con la transfusion de sangre. Las
donaciones de drganos presentan riesgos aun mayores porque las cirugias son mas

invasivas.

Por lo que tanto, los nifios procreados mediante fecundacién in vitro y DGP con el
proposito de ser hermanos salvadores estan sujetos a mayores riesgos y peligros que los
nifios no procreados mediante estas técnicas al no estar capaces de vivir vidas completas
0 vivir en absoluto por encontrarse con posibles riesgos psicoldgicos y de salud fisica

gue pudieran presentarse.

Por lo que, si el nifio enfermo no es curado por las células madres, los padres pueden
encontrarse asimismo en una situacion en la que tienen un hijo adicional al que no
hubieran dado a luz si no fuera por la condicion de su hijo mayor enfermo, lo que
generaria que, si el nifio medicamento no sirve para salvar la vida del nifio enfermo
mayor, nadie puede garantizar que los padres no se sentirdn decepcionados, frustrados

y que su desilusion no afectara sus actitudes hacia el nifio medicamento procreado.

Ademas, que al verse afectada la salud fisica y psicoldgica se estaria yendo en contra lo
estipulado por nuestra Constitucion de 1993 que reconoce y defiende los derechos de
toda persona a la vida, a su identidad, a su integridad moral, psiquica y fisicay a su libre

desarrollo y bienestar.

Sin embargo, no deberiamos forzar a nadie a someterse a un tratamiento medico o donar

su tejido corporal en contra de su voluntad, incluso ante una necesidad médica’®. Todos

Vid. El caso judicial de McFall v Shimp (197810 Pa D & C 3d 90 presentado ante Flaherty J
en Pennsylvania. El tribunal dictamind que es inaceptable obligar a una persona a donar partes
del cuerpo a otra persona, incluso en una situacion de necesidad médica. Este fallo judicial esta
en linea con el principio de autonomia y respeto a las personas.
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tienen dignidad inherente y el derecho a que su dignidad sea respetada y protegida. Por
ello si aceptariamos estas técnicas estariamos violando la dignidad del nifio al tratar al
nifio medicamento como un medio, proveedor de repuestos y rescatador de nifios
enfermos. Asimismo, es una violacién al codigo de ética para un médico tratar a uno de
sus pacientes infantiles, que no puede dar su consentimiento por si mismo, como un

depdsito de piezas de repuesto para utilizarlo.

Por el simple hecho que los padres o médicos nunca pueden estar en condiciones de
saber si el nifio medicamento quiere donar sus tejidos al hermano enfermo, o si ya no
desea 0 nunca quiso hacerlo. Debido que los padres no acttan en el mejor interés del
nifilo medicamento, sino que solo consideran los intereses del hijo mayor enfermo.
Ademas, que los padres posiblemente se encuentren vulnerados por la grave enfermedad
que aqueja al hijo mayor. Los padres deberian dar su consentimiento en nombre de su
hijo para un tratamiento que beneficie al mismo nifio, no para un tratamiento que rescate
la vida y el bienestar de los demas. Teniendo en cuenta el Articulo 3° de la Convencion
de las Naciones Unidas sobre el Derecho del Nifio, establece que solo se deben elegir
las decisiones que den lugar a la obtencién de lo mejor para un nifio afectado. Los
intereses de cada individuo son igualmente importantes, no hay personas privilegiadas.
El bienestar de un nifio medicamento es tan importante como el de un hermano mayor

enfermo y asi como también de los embriones desechados.

En 2004, la investigadora Wendy Packman junto a su equipo®® quisieron entender como
los trasplantes de células madre hematopoyéticas afectaron el estado de los hermanos

destinatarios. Los investigadores utilizaron hermanos no donantes como referencia para

80Vid. MILLS JANELLE, “UNDERSTANDING THE POSITION OF THE SAVIOR
SIBLING: HOW CAN WE SAVE LIVES AND PROTECT SAVIOR SIBLINGS?”, 2013,
Winston- Salem, North Carolina., pp 17-18.
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realizar la comparacion. El estudio incluyo6 44 personas: 21 hermanos donantes o nifios
medicamento, y 23 hermanos no donantes o no nifios medicamento. Encontrandose un
tercio de todos los hermanos afectados por el proceso de donantes, tanto donantes como
no donantes, se encontraron afligidos con trastorno de estrés postraumatico moderado
severo. Sin embargo, en promedio los hermanos salvadores o nifios medicamento tenian
menor autoestima que sus contrapartes no donantes. Estos hermanos salvadores
obtuvieron bajo puntaje en el desarrollo de las pruebas, lo que significa que se
encontraron con sentimientos de profunda desconfianza, duda, sensacién de
vulnerabilidad, culpabilidad, inferioridad y confusion de identidad. Muchos de los nifios
donantes se sintieron violados porque habian sido sometidos a un procedimiento
invasivo gue tenia el potencial de hacerles dafio. Para alguno de estos participantes, la
capacidad de salvar la vida a sus hermanos enfermos no compensaba la angustia causada
por perder el control sobre sus propios cuerpos. Muchos no obtuvieron placer de
participar, tenian baja autoestima que parecia estar vinculada al hecho que después de
proporcionar material genético se sentirian excluidos de sus familias. Los
investigadores afirman que los problemas presentados se derivaban de los sentimientos
que los nifios medicamento no tenian otra opcion que donar porque los padres querian
que los hicieran. En cuanto a aquellos nifios que donaron y sus hermanos enfermos no
tuvieron éxito informaron su sentimiento de culpabilidad y culpar porque su

contribucion no logré hacer un pronostico diferente para su hermano enfermo.

Asimismo, un sector de la doctrina®! considera que resulta erroneo atribuir al nifio
medicamento intereses altruistas en consideracion a su hermano, puesto que un joven

no tiene capacidad suficiente para comprender el significado de efectuar un sacrificio

8Vid. TAYLOR-SANDS, M., Creating Saviour Siblings: Reconsidering the Role of the
Welfare of the Child Principle in Regulating Pre-Implantation Tissue Typing in Australia, Tesis
doctoral, University of Melbourne, Melbourne Law School, diciembre 2010, p. 57.
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personal en beneficio de otro, resulta irracional atribuirlo a un nifio que todavia no ha
nacido, seria un engafio atribuir beneficios psicolégicos a un menor de edad que carece
de capacidad cognitiva sobre todo que ha sido procreado para el cumplimiento de un fin

que va més alla de su nacimiento.
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4. Capitulo V.- Postura del Ordenamiento Juridico Peruano

frente al nino medicamento

Las normas juridicas deben ser consecuencia de una necesidad social, y su implantacion
debe obedecer a la demanda de un sistema justo para regular cualquier actividad humana
que suponga una novedad o un avance en el orden social, como es el caso de la
procreacion de los nifios medicamento. Aunque algunas personas creen que debemos
aceptar a los nifios medicamento porque serian como un regalo al poder curar a nifios
enfermos. Esta perspectiva es incorrecta, al pretender que los seres humanos sirvan para
tratar a otros seres humanos como una mercancia. Sin embargo, los nifios medicamento

no nacen a través de un proceso normal o natural de la procreacion.

El problema de los nifios medicamento es un tema profundamente polémico. El acuerdo
moral al respecto es poco probable. Resalta las tensiones mas amplias sobre si se debe
alentar, tolerar o restringir la nueva tecnologia médica. La legislacién trata de resolver
este problema, aunque las leyes no siempre satisfacen las creencias morales y éticas de

todos los ciudadanos.

En nuestro ordenamiento peruano existe regulacion sobre la manipulacion genética y la
donacion de drganos; tenemos la Ley General de Donacion de Organos y/o Tejidos
Humanos: Ley N° 28189, es un ejemplo de legislacion que podemos establecer que no
representa la proteccion de los derechos fundamentales y posicion frente a la proteccion
de la vida. Sin embargo, se considera una buena pieza de legislacion porque ofrece una
guia clara y una solucién factible en asuntos que involucran en la proteccion de la vida.
Para evitar debates innecesarios y tener un plan de trabajo, se necesitan leyes y politicas
que se ocupen de los problemas que se puedan presentar. Se trata de regular el uso del

Diagnostico Genético Preimplantacional con el fin de seleccionar un nifio medicamento.
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Por lo que debemos tener como precedente la legislacion de los diferentes paises; ésta
varia desde la no regulacion, la prohibicion legal, la licencia legal obligatoria hasta la

regulacion por parte de organizaciones profesionales.

Gran Bretafia fue uno de los primeros paises europeos que decidio elaborar un sistema
normativo que regulara los nuevos descubrimientos médicos relacionados con la

reproduccion humana®?.

Estados Unidos, como un pais donde el uso del DGP no esta regulado, no existe una ley
0 proceso regulatorio promulgado para limitar su uso. La decision sobre el uso del DGP
se deja a las clinicas que ofrecen el servicio. Se deja libre para tomar la decision al uso
de estas técnicas basandose en la libertad reproductiva de los padres. Aunque algunos
creen que ciertos usos para fines no medicos se pueden utilizar ademas en estas técnicas,
como la seleccion del sexo, que podrian negarse bajo ciertas circunstancias. Por lo que
cada clinica tiene sus propias politicas y servicios. Mientras una clinica puede permitir
la eleccidn del sexo del bebé mientras que otra puede prohibirla y s6lo permitir el uso

de estas técnicas para detectar trastornos genéticos graves.

Por otro lado, tenemos a paises como Alemania, Suiza, Irlanda, Australia Occidental y
Austria que las técnicas del DGP estan prohibidas. Esta prohibicion se centra en una
serie de razones éticas y morales que nuestro ordenamiento deberia seguir, tales como
el creer que un embrion tiene derecho a la vida, debido que el uso de estas técnicas

permite la destruccion de embriones afectados por trastornos genéticos. Alemania tiene

8En el afio 1982 se cred una Comision presidida por la filésofa moral, la baronesa Mary
Warnock e integrada por dieciséis miembros, dos secretarios, un supervisor legal y dos
observadores. El resultado del trabajo fue un informe publicado en 1984 que, constituyo el punto
de referencia de la legislacion britanica, y también influy6é en la normativa de otros paises
europeos. Establecié unos limites legales a la utilizacion de embriones humanos. Vid,
WARNOCK, M.A., A Question of life: the Warnock Report on Human Fertilisation and
Embryology, Blackwell, Oxford, 1985, p 35y ss.
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la ley de Proteccion de Embriones de 19908 que define al embrion como un évulo
humano fertilizado capaz de convertirse en ser humano fertilizado. Creyendo que la
destruccion de los embriones es una practica homicida de eugenesia practicada en la era

Nazi.

Asimismo, se encuentran paises que permiten dichas practicas previa licencia, como son
en el Reino Unido y Francia, que se encuentra regulado mediante licencias legales
obligatorias donde el gobierno permite previa evaluacion para cada caso independiente
y adquirir el uso de estas técnicas. EI organismo encargado en el Reino Unido es la
Autoridad de Fertilizaciéon Humana y Embriologia (HFEA), que se encuentra regido por
la ley de fertilizacién humana y embriologia de 2008 que permite realizar las técnicas
del DGP con el fin de detectar condiciones genéticas graves Yy tipado de tejidos para
garantizar la compatibilidad en la procreacion de nifios medicamento, bajo estrictos
criterios y no se permite la seleccion de sexo, como si lo permiten algunas clinicas en
Estados Unidos. Asimismo, la HFEA no reconoce ningun derecho al embrion
permitiendo su destruccion cinco afios después de su creacion o incluso antes si alguno
de los miembros de la pareja revoca su consentimiento en procrear, por lo tanto, los
embriones son considerados no titulares del derecho a la vida. Al permitirse la
procreacion con el DGP se fundamentan en el reconocimiento de la autodeterminacion
personal, en el libre desarrollo de la personalidad, en la proteccion de la intimidad y en

el derecho a fundar una familia.

La HFEA ha establecido un Codigo de Practica que fue enmendado en el 2009 y utiliza
los siguientes criterios para guiar cada caso; La condicion del nifio afectado debe ser

grave con amenaza de vida, que justifique el uso de estas técnicas. Al haberse agotado

8 ey Alemana de Proteccion al Embrion N° 745-90 del 13 de diciembre de 1990.
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todas los posibles tratamientos y fuentes de tejido para el nifio gravemente enfermo.
Estas técnicas no deberian estar disponibles cuando el destinatario sea uno de los padres.
La intencion debe ser solo tomar sangre del cordon umbilical y no otros tejidos u
organos. Debiendo la clinica proporcionar informacién detallada sobre los ciclos del

tratamiento, sus resultados y posible riesgo a largo plazo.

En consecuencia, debe tenerse en cuenta como base fundamental la Declaracion
Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos de 11 de noviembre de
1997, que sefiala que el genoma humano es patrimonio de la humanidad y que las
investigaciones sobre el genoma humano tienen como limite el respeto a la dignidad y
derechos de la persona, asi como también la prohibicion de discriminacion con base en
las caracteristicas genéticas. Asimismo, la Declaracion Internacional sobre Datos
Genéticos Humanos de 16 de octubre de 2003 cuya principal motivacion es el respeto
de la dignidad humana y la proteccién de los derechos fundamentales a fin de evitar
fendmenos de discriminacion o estigmatizacion de una persona, familia, grupo o
comunidades; asimismo la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos

de 19 de octubre de 2005.

Ahora en nuestro ordenamiento peruano no existe una ley o reglamentacién especifica,
como en el Reino Unido, que trate los temas de la seleccion de embriones con el uso de
técnicas de Diagndstico Genético Preimplantacional con el fin de procrear nifios
medicamento y permita utilizar las células madres del cordon umbilical a un tercero
gravemente enfermo. Sin embargo, la Ley General de Donacién y Trasplante de 6rganos
y/o Tejidos Humanos permite el uso de material biolégico humano con la finalidad de
favorecer o mejorar sustancialmente la salud, la calidad de vida de otra persona, pero
no es suficiente al no regular el trasplante de células madres del cordon umbilical y su
conservacion al proponerse como alternativa terapéutica.
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Teniendo como base el articulo 3 de la Convencion de las Naciones Unidas sobre el
Derecho del Nifio (1989), el interés superior del nifio debe ser la principal preocupacion
para tomar decisiones que puedan afectar a los nifios. Cuando los padres o tutores tengan
que decidir por ellos. Solo se deben elegir las decisiones que resulten en logro de lo
mejor para el nifio involucrado. Asimismo, en la Declaracion de Ginebra sobre los
Derechos del Nifio en su principio N° 2 establece que el nifio gozara de una proteccion
especial y dispondra de oportunidades y servicios para que pueda desarrollarse fisica,
mental, moral, espiritual y socialmente en forma saludable en condiciones de libertad y

dignidad.

Por lo que la vida se protege desde la concepcion, al embrion que se desarrolla, nace y
hasta que alcanza la plenitud de su capacidad juridica con la mayoria de edad que es
propio de la naturaleza. La ley debe cumplir regular su proteccion y frente a ello los
padres deben conocer que los derechos que poseen tienen caracter instrumental y estan
destinados a satisfacer los intereses y los derechos intrinsecos del nifio. Su deber de
proteccion implica un cuidado efectivo, censurando cualquier acto que obstaculice el

desarrollo pleno del nifio, como sucede al procrear nifios medicamento.

Entonces, ¢puede un padre dentro del marco legal peruano acudir al Poder Judicial o
alguna instancia legal cuando quiera usar la técnica del DGP para la procreacion de un
nifio medicamento? El Per( no tiene regulaciones claras que rodeen el concepto de nifios

medicamento, no se menciona el DGP en la legislacion vigente.

Es por ello que el Ordenamiento peruano debe actuar frente a este tipo de conflicto de
intereses y velar por el derecho a la vida, velar por el interés superior del nifio, en su
proteccion, defensa de un interés privado y al mismo tiempo al amparo de un interés

social y frente a conflicto de derechos de igual rango, el derecho de prioridad del interes
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del nifio prima sobre cualquier otro que pueda afectar derechos fundamentales. Esto es
que ni el interés de los padres, ni el de la sociedad, ni el del estado pueden ser
considerados prioritarios en relacion a los derechos del nifio y de la vida. Lo que supone
que no podria prevalecer el anhelo de los padres por salvar a su hijo enfermo si esto
implica perjudicar vidas y a un hijo sano. Lo que supone buscar alternativas que no

generen riesgos y vulneracion de derechos a la vida.

Sin embargo, en la Ley de fomento de la donacién de 6rganos y/o tejidos humanos
inicialmente fue regulada por la Ley N° 27282 que en su articulo 13° sefialaba: “Podran
ser donantes las personas incapaces a que se refieren los articulos 43 inc. 1y 44 inc. 1
del Codigo Civil, siempre que mantengan con el receptor vinculos de parentesco
consanguineo en linea recta o colateral hasta el segundo grado. Se requiere autorizacion
firmada de sus padres o tutores y del juez competente, asi como cumplir con los

examenes establecidos y que no exista riesgo para su salud”

Posteriormente se promulgo la ley N° 28189 Ley General de Donacion y Trasplante de
Organos y/o Tejidos Humanos que deroga parcialmente la ley 27282 antes mencionada.
Regulandose los donantes vivos en el articulo 9° que establece: “son requisitos para los
donantes vivos: inc. 1 inc. 1) la certificacion médica de ausencia de riesgos para su vida,
salud o posibilidad de desarrollo del donante y en el inc. 2) que los menores de edad
pueden ser donantes siempre que los padres o tutores, con el Juez competente, otorguen

la autorizacion correspondiente”.

El mencionado articulo establecia dos requisitos para la donacion de 6rganos de los

menores de edad que no existiera peligro para la salud del menor y el consentimiento
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de los padres. Sin embargo, la ley N° 294718 mediante su disposicion modificatoria
Unica establece que se modifiquen los articulos 4° y 9°, y a la vez se incorpore el numeral
6° al articulo 11° de la Ley 28189%%; Ley General de Donacion y Trasplante de Organos
y/o Tejidos Humanos. Pero aun asi no se establecen otras alternativas como la creacion
de bancos de células madres para que puedan utilizarse en alternativa a la procreacion
de nifios medicamento que como hemos sefialado anteriormente presenta graves

problemas éticos y no se debe permitir su procreacion.

Pero a diferencia de la HFEA y su legislacion, que establece claramente los principios
y directrices sobre cuando se debe utilizar el DGP, la legislacion peruana en cambio

tiene un vacio frente a esta problematica.

Por otro lado, tenemos a la Organizacion Mundial de la Salud que establece en su
Principio Rector N° 10 sobre Trasplante de Células y Organos Humanos que es
imprescindible aplicar procedimientos de alta calidad, seguros y eficaces tanto a los

donantes como a los receptores.

En ese sentido, podemos apreciar con claridad la importancia que revisten la existencia
de autoridades médicas y legales que sean autdnomas e independientes para determinar
el limite para la utilizacidn de estas técnicas al ser una conducta que resulta juridica y
éticamente reprochable, toda vez que el deseo de los padres de salvar a su hijo enfermo
no se puede supeditar al ser una continua trasgresion a la dignidad equiparandolo a un

mero objeto que puede ser utilizado para una determinada finalidad, olvidando que el

8 Ley N° 29471 de 14 de diciembre del 2009 - Ley que Promueve la Obtencion, la Donacién y
el Trasplante de Organos o Tejidos Humanos.

8 Ley N° 28189 del6 de marzo del 2004 — Ley General de Donacién y Trasplante de 6rganos
y/o Tejidos Humanos
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hombre es un fin en si mismo y que por méas benéfico que sea el bien que se pretende

conseguir, jamas se justificard su instrumentalizacion.

De esta manera las leyes que nuestro ordenamiento regula a grandes rasgos estos temas
acerca de la manipulacién genética dejan una carta abierta para que se puedan
practicarse las técnicas de DGP y poder asi procrear nifios medicamento, en tanto no se
establezca el limite es que se considera necesario el deber de tomar todos los
mecanismos de prevencidn necesarios, para implementar una regulacion especifica que
recoja la figura de los nifios medicamento, a fin de evitar esta practica por verse alterada

la vida y dignidad humana.

4.1 Necesidad a una propuesta legislativa frente a un vacio legal
Nuestro ordenamiento juridico no aborda el avance de la genética y su influencia sobre
las relaciones sociales, en este caso el uso de las técnicas de DGP, no existe regulacion
alguna expresa que lo prohiba o que limite la procreacion de los nifios medicamento.
Sin embargo, existe regulacion en diversas leyes tales como; nuestra Constitucion
Politica protege a la vida en el articulo 2°, que sefiala: “Toda persona tiene derecho a la
vida”, Este argumento es extensible para toda persona humana, la vida humana es
inviolable. Asimismo, en el cddigo de los nifios y adolescentes en su articulo 1° expresa:
“A la vida e integridad, el nifio y el adolescente tienen derecho a la vida desde el
momento de la concepcion”. Garantizando la vida del concebido protegiéndolo de

experimentos 0 manipulaciones contrarias a su dignidad y desarrollo fisico o mental.

Sin embargo, resulta necesario establecer la proteccion desde la fecundacion para no
permitir la manipulacion genética al buscar un embrién sin anomalias o trastornos

genéticos ya que los embriones son considerados vida y se debe defender la vida y la
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regulacién vigente no es suficiente al no estipular la defensa desde la fecundacion y
sobre los embriones que podrian ser eliminados al utilizar las técnicas del DGP. Esta
proteccidn recae sobre los poderes publicos frente a una posible lesién o amenaza contra
los bienes juridicos tutelados por los derechos fundamentales, El Perd no deberia estar
inmerso en la préctica del eugenismo y establecer los conceptos claves para dar el valor
de proteccion al embrion y no permitir utilizar otros conceptos que intentan minimizar

la identidad del embrion y de la vida humana.

Por otro lado, en nuestra legislacion Penal, nuestro cddigo penal incorpora el delito de
manipulacion genética mediante Ley 27636 en el articulo 324°, que sefiala: “Toda
persona que haga uso de cualquier técnica de manipulacion genética con la finalidad de
clonar seres humanos, sera reprimido con pena privativa de libertad no menor de seis
meses, ni mayor de ocho afos e inhabilitaciéon”. Pero a pesar que se sancione la
utilizacion de practicas a fin de conseguir la clonacién, no considera el utilizar la
manipulacion genética para procrear nifios medicamento lo que intrinsecamente se
permitiria utilizar la manipulacion genética con el objetivo de procrear nifios
medicamento para salvar a su hermano enfermo, en tanto que se trataria de un fin

terapéutico.

Nuestro Cadigo Civil vigente establece que en su articulo 6° y 7° la prohibicién de actos
de disposicion del propio cuerpo y las limitaciones de 6érganos y/o tejidos
respectivamente. El articulo 1° establece “la persona humana es sujeto de derecho desde
su nacimiento. La vida humana comienza con la concepcion. El concebido es sujeto de
derecho para todo cuanto le favorece”. La persona humana adquiera su condicion de
persona por su propia naturaleza de ser humanos y por esta misma naturaleza se
convierte en sujeto de derecho. Tiene derecho a la tutela de la vida, de la salud, de la
identidad, de la dignidad. Sin embargo, la redaccion de este articulo alude a una
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diferencia formal en cuanto al ser humano “antes de nacer” y al ser humano “después
de nacido”, pero a pesar que no existe una distincion ontoldgica entre ambas diferencias
ya gque nos encontramos frente a un mismo ser con la particularidad que se encuentran
en dos momentos distintos de su existencia. En ese sentido se considera que la
proteccidn otorgada por nuestro ordenamiento no es la adecuada, al existir un déficit en
la redaccion formal del articulo, que al no considerar al concebido como persona y solo
otorgarle la condicion de sujeto de derecho, podria entenderse que su protecciéon no
deriva de su naturaleza, sino de esta condicién de sujeto de derecho reconocida por

nuestro ordenamiento.

Por otro lado, est4 1a Ley General de Salud que en su articulo 7° establece: “toda persona
tiene derecho a recurrir al tratamiento de su infertilidad, asi como a procrear mediante
el uso de técnicas de reproduccion asistida, siempre que la condicién de madre genética
y de madre gestante recaiga sobre la misma persona”. Aunque esta ley no regula
especificamente el uso de las técnicas de DGP para la procreacion de nifios
medicamento, pero si regula las técnicas de reproduccion asistida lo que indirectamente
estaria permitido. Que, al no estar prohibido por el derecho, estaria permitido la

procreacion de nifios medicamento.

También esta la Ley General de Donacion y Trasplante de dérganos y/o Tejidos
Humanos: Ley N°28189, donde establece que la extraccion de dérganos y/o tejidos
procedentes de donantes vivos o donantes cadavéricos solamente se realizara con la
finalidad de favorecer o mejorar sustancialmente la salud, las expectativas o las
condiciones de vida de otra persona. Y ademas garantiza la confidencialidad de la
informacidn, asi como la gratuidad de la donacion entre otros aspectos. Al respecto el
articulo 9° establece que serad necesaria la existencia de una certificacion en la que se
verifique que no se presenten riesgos para la vida, salud y desarrollo del donante, como
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segundo requisito establece que los menores de edad e incapaces tendran la calidad de
donante siempre que los padres o tutores brinden la autorizacion correspondiente para

que la donacion tenga validez.

El respeto a la esencia humana debe orientar al legislador el desarrollo de una legislacion
ya que a pesar que nuestro ordenamiento se pronuncie sobre la manipulacion genética,
la proteccion del concebido, ninguna de estas normas regula la practica del DGP, se
debe acudir a varias normas por separado sin incluir una proteccién idénea frente a esta

realidad.

Por lo mencionado anteriormente consideramos necesario proponer la creacion de un
organismo regulador para controlar el uso de las técnicas de reproduccion in vitro que
conlleva a una posible utilizacién del Diagnostico Genético Preimplantacional, en el
Per(, a fin de establecer un control y una prohibicién para quienes quieran pretendan

acudir a estas técnicas.

En ese sentido se propone la revision del proyecto de Ley N° 1722/2012 — CR propuesta
por el congresista Tomas Zamudio Bricefio del Grupo Parlamentario Nacionalista Gana
Per(, en Capitulo | Disposiciones Generales en su Articulo 1. Objeto y ambito de

aplicacion de la Ley. Modificar el inciso b que establece lo siguiente:

Articulo 1 inc.1. b:

“Regular la aplicacion de las técnicas de reproduccion humana asistida en la
prevencion y tratamiento de enfermedades de origen genético, siempre que
existan las garantias diagndsticas y terapéuticas suficientes y sean debidamente

autorizadas en los términos previstos en esta ley.

Por establecer lo siguiente
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“Regular la aplicacion de las técnicas de reproduccion humana asistida en la
prevencion y tratamiento de enfermedades de origen genético para tratar la
infertilidad, siempre que existan las garantias diagndsticas y terapéuticas
suficientes y sean debidamente autorizadas en los términos previstos en esta

2

ley.

De tal manera que se especifique que la finalidad del uso de las técnicas de reproduccion
humana asistida sea para tratar la infertilidad, de no hacerlo, esto puede inducir a error
al contemplar la posibilidad de utilizar las técnicas para otros fines, como de

investigacion o experimentacion.

Asimismo, eliminar el inc. 2 que indica: “2. A los efectos de esta Ley se entiende por
preembrion el embridn in vitro constituido por el grupo de células resultantes de la
division progresiva del ovocito desde que es fecundado hasta 14 dias mas tarde.” y

modificar el inc. 3. Que sefiala lo siguiente:

“Se prohibe la clonacion en seres humanos con fines reproductivos.”

Y agregar los siguiente:

“Se prohibe la clonacion en seres humanos con fines reproductivos, la seleccion

de sexo, la creacion de hibridos y quimeras.”

Modificar el Articulo 2 inc. 2. Que sefiala lo siguiente:

“2. La aplicaciéon de cualquier otra técnica no relacionada en el numeral 1 del
presente articulo requerira la autorizacion de la autoridad sanitaria
correspondiente, previo informe favorable de una Comision Nacional de
Reproduccién Humana Asistida, que para tal efecto creara el Ministerio de

Salud.”
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Y establecer lo siguiente:

“2. La aplicacion de cualquier otra técnica no relacionada en el numeral 1 del
presente articulo requerira la autorizacion de la autoridad sanitaria
correspondiente, siempre que se trate de alguna técnica para mejorar la
infertilidad quedando prohibidas cualquier otra técnica, previo informe
favorable de la Comisién Nacional de Reproduccién Humana Asistida, que para

tal efecto creard el Ministerio de Salud”

Por altimo, el articulo 12. Diagndstico preimplantacional. Que establece lo siguiente:

“inc.1. Los centros debidamente autorizados podran practicar técnicas de

diagndstico preimplantacional para:

a. La deteccion de enfermedades hereditarias graves, de aparicion precoz y no
susceptibles de tratamiento curativo posnatal con arreglo a los conocimientos
cientificos actuales, con objeto de llevar a cabo la seleccion embrionaria de
los preembriones no afectos para su transferencia.

b. Ladeteccidn de otras alteraciones que puedan comprometer la viabilidad del

pre embridn.

Por establecer lo siguiente:

“a. la mejora de sus condiciones de salud o su supervivencia individual del pre
embrion siempre que se respeten la vida y la integridad del embrion que no lo

exponga a riesgos desproporcionados.

b. La deteccion de enfermedades hereditarias graves u otras alteraciones que
puedan comprometer la integridad del embrion y la salud de la madre durante el

periodo de gestacion.
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c. se prohibe el uso de esta técnica para fines eugenésicos que pretenda un

mejoramiento genético

Modificar el Inc. 2 que sefiala lo siguiente:

“2.La aplicacion de técnicas de diagndstico preimplantacional para cualquiera
otra finalidad no comprendida en el apartado anterior, 0 cuando se pretendan
practicar en combinacién con la determinacién de los antigenos de
histocompatibilidad de los preembriones in vitro con fines terapéuticos para
terceros, requerird de la autorizacion expresa, caso a caso, de la autoridad
sanitaria correspondiente, previo informe favorable de la Comisién Nacional de
Reproduccién Humana Asistida, que debera evaluar las caracteristicas clinicas,

terapéuticas y sociales de cada caso.”

Por indicar lo siguiente:

2. La aplicacion de técnicas de diagnostico preimplantacional para cualquiera
otra finalidad no comprendida en el apartado anterior, 0 cuando se pretendan
practicar en combinacién con la determinacion de los antigenos de
histocompatibilidad de los preembriones in vitro con fines terapéuticos para
terceros, queda prohibida no siendo posible la autorizacion expresa de una
autoridad competente, al ser esta técnica un transgresion a la vida humana y la

dignidad del ser humano sobre el proceso de su concepcion.

En ese sentido resulta inviable los Articulos; 1 inc.2, 13, 14, 15, 16 que permitirian la
manipulacion genética con fines terapéuticos sobre el preembrién, al resultar
incompatible con el orden juridico peruano que implica una vulneraciéon de derechos

fundamentales, recomendando que se modifiquen los articulos sefialados con la
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finalidad de establecer una correcta proteccion del embrién y de la dignidad humana de

la persona.

Por lo que en virtud a lo establecido también se recomienda establecer la creacion de
Bancos pablicos que conserven células madre del cordén umbilical con la finalidad que
sirva como alternativa para tratar enfermedades que necesiten de dichos trasplantes y
no perjudicar la dignidad humana con técnicas que van contra natura de la procreacion

y que el hombre debe tener limites frente a ellos.
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5. Capitulo V.- Conclusiones

Debemaos enfatizar que no debe existir rechazo por parte de la sociedad ante las personas
enfermas que padecen alguna de las enfermedades antes mencionadas por lo que resulta
cuestionable e importante apreciar, valorar la vida de todas las personas sin excepcion
a poseer alguna enfermedad, o que sus vidas hubieran sido mejores ante la utilizacion
del procedimiento del DGP, ya que existen muchas personas con enfermedades,
discapacidades y se debe valer la importancia de hacerles sentir parte de esta sociedad
por el simple y grandioso hecho de ser persona, por su dignidad humana. Resulta una
labor por parte de nosotros educar a la sociedad sobre la aceptacion de cada uno como
ser individual sin buscar extralimitarse con técnicas que si bien son un avance cientifico

atentan contra la vida y con el ciclo natural de reproduccion.

Por lo que la vida misma presenta dificultades y un ser vivo no deja ser menos persona
por padecer algun tipo de enfermedad y el tratar de buscar soluciones que van contra
natura es inconcebible. EI hombre debe buscar mecanismos alternos que superen curar
las enfermedades, pero sin extralimitarse con la ley natural y la procreacién natural que
debe respetarse. EI DGP podria llegar a utilizarse indebidamente para procrear nifios
medicamento y en un futuro podria usarse para otros tipos de manipulacion, como la

eleccion de sexo, si es que no se regula a tiempo.

El uso del DGP para procrear hermanos salvadores presenta un dilema sin precedentes
para los tribunales y legisladores peruanos, lo que conlleva a que las parejas estarian
libres de procrear nifios medicamento, especificamente para poder cosechar tejidos y
organos compatibles genéticamente que les permita curar a sus hijos enfermos. Esta

situacion se enfrentaria a los derechos de los padres y los hijos entre si, el derecho del

81



nifio, a su autonomia corporal contra el derecho de los padres a reproducirse y procrear

hijos libres de trastornos genéticos o alguna enfermedad.

Es por ello que nuestro ordenamiento debe proteger y abordar adecuadamente los
derechos tanto de los padres como de los nifios, siendo necesaria que haya algun tipo de
regulacion que se centre especificamente en los problemas éticos Unicos del DGP y de
los hermanos salvadores, protegiendo el bienestar fisico y mental del hermano salvador,
esto debe ser la principal preocupacion para el ordenamiento. Debido que los
laboratorios cientificos actiian como plantas de fabricacion, mientras que los médicos y
cientificos se pueden ver como fabricantes o creadores de estos nifios medicamento al
elegir y seleccionar los embriones, descartando los que presentan problemas genéticos.
Esto plantea graves cuestiones éticas a la vida al verse cuestionada la persona humana

como un producto basico para el consumo humanos.

El legislador debe ser responsable del bien comun al no pretender que se gobierne la
humanidad en nombre de los descubrimientos bioldgicos y de los presuntos procesos de
“mejora”, al no permitir el eugenismo® y la discriminacion entre los seres humanos lo
que significaria una desigualdad, ir en contra la dignidad y contra los derechos
fundamentales de la persona humana. Asimismo, se deberd sancionar ante cualquier
violacion de los derechos, que, aunque estén en estado embrional no puedan ser tratados
como objetos de experimentacion, mutilacion o destruccién, con el pretexto que han

resultado no 6ptimos o incapaces de continuar su desarrollo normal.

Es por ello que debemos tomar en cuenta los imperativos categoricos que establece

Kant, cuya accion humana como un mandamiento autonomo y autosuficiente capaz de

8 Eugenesia: Estudio y aplicacidn de las leyes bioldgicas de la herencia orientados al
perfeccionamiento de la especie humana Vid. Real Academia Espafiola. (2001). Diccionario de la
lengua espafiola (22.a ed.). Madrid, Espafia. Recuperado de
http://dle.rae.es/srv/search?m=30&w=eugenesia
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regir el comportamiento en todas sus manifestaciones, es decir que no se puede utilizar
a una persona como un medio, sino como un fin en si mismo y que la dignidad humana
la tienen todos los seres autonomos y no puede verse afectada por instancias arbitrarias

o relaciones de poder.

Asimismo, tener en cuenta las razones que llevan a actuar a los padres que radica en su
autonomia reproductiva que al verse justificada la utilizacion de este procedimiento por
tratarse del poder de decision sumado al interés de la familia, esto debe ser elaborado
mediante planteamientos que permitan la distribucion imparcial, equitativa y apropiada
en la sociedad, que no vulnere el estatuto ético del embrion in vitro, ajustandose a los
parametros establecidos en la ley. En ese sentido podemos establecer que el derecho a

la reproduccion no es un derecho de caracter absoluto

Por lo tanto, la creacion de nifios medicamento es obtener al mejor y mas perfecto que
tiene como finalidad salvar a su hermano enfermo, a pesar que sea algo benéfico al
conseguir el fin de salvar al hermano enfermo, esto no se puede justificar, porque se
instrumentaliza al nifio para salvar a su hermano, implica considerarlo como algo en
lugar de un alguien portador de dignidad, por ello esta practica resulta ética y
juridicamente cuestionable en virtud de la dignidad humana que al instrumentalizarse al
hombre se debe censurar cualquier practica que anime a ello y se perjudiquen los valores
intrinsecos del ser humano y de la vida misma. Cuando la dignidad humana del nifio
exige que los padres lo deseen por su bien y no solo por el bien de otro, para no romper

las relaciones entre moralidad, libertad, humanidad y dignidad.

La legislacion no podra autorizar aquellas técnicas de procreacion de nifios
medicamento que arrebatan, en beneficio de terceras personas. No tomando como

ejemplo la legislacion de paises que permiten este tipo de practicas que no permiten
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garantizar el respeto de los derechos fundamentales de la vida humana, la dignidad de
la persona, de su sexualidad y trasmision de vida, sino buscar otras alternativas como la
creacion de bancos publicos de sangre del corddén umbilical al alcance de todos y que
permita aliviar o en su caso curar a los nifios que se encuentran con este tipo de dolencias

y necesitan trasplantes de células madres.

Asimismo, a pesar que la manipulacion genética busca conseguir mejores caracteristicas
genéticas y al eliminar cualquier trastorno y genes defectuosos que puedan aquejar a
personas con enfermedades graves, esto es gravemente negativo para el hombre y la
vida humana, al atentar contra los principios y leyes de la naturaleza al lesionar la vida,

identidad, integridad, individualidad y la dignidad humana.
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