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Nacidos para curar... y vivir.

Born to heal... and live.

RESUMEN: Se presentan argumentos para el
debate acerca del impacto para la sociedad y el
individuo de las técnicas de reproduccion que
permiten el “diseflo” genético de bebes para
el tratamiento de hermanos con enfermedades
incurables.
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Hace unos meses, los medios de comunicacion recogieron la noticia del
nacimiento del primer bebé disefiado genéticamente en Espafia para el tratamien-
to de un hermano que padecia una enfermedad mortal mediante la donacion de
tejidos. A la sombra de tan buena noticia, auspiciada por los avances de la ciencia
y las posibilidades terapéuticas que abre la llave del c6digo genético, surgen in-
certidumbres sobre las que conviene reflexionar y debatir, porque los progresos
cientificos de los que hablamos pueden afectar a principios éticos considerados
hasta ahora inalienables y reabren el eterno debate acerca de lo que el hombre
es y representa. En este sentido y en el caso de los bebes resultado de embriones
seleccionados para donar tejidos a hermanos lo que inevitablemente se plantea
es, por un lado, la necesidad de regular el derecho a concebir individuos como
donantes y, de otra parte, identificar y atender a las consecuencias que para la
vida de aquel pueda tener haber sido gestado para tal fin y de esta manera poder
poner en marcha mecanismos de proteccién y apoyo.

Como es obvio, no se trata de discutir las razones que pueden llevar a unos
padres con un hijo gravemente enfermo a hacer cualquier cosa para salvarle la
vida. Esa es una de las funciones parentales principales y nadie desde su hu-
manidad puede oponer argumentos contra ese empefio. La controversia surge
porque la ciencia ofrece oportunidades que ponen en cuestion principios éticos
fundamentales, al propiciar que un ser humano pueda ser utilizado como un me-
dio y no como un fin en si mismo. Cuando asf ocurre, la actuacion humanamente
comprensible de los padres o la de cualquier otro individuo debe atender a unos
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principios éticos que a la par que regulan la convivencia permiten preservar los
derechos de cada persona a ser en plenitud. Y es en este nivel donde la discusion
de estos temas es pertinente, para debatir sin prejuicios la mejor manera de orga-
nizar el acceso a estos nuevos tratamientos y organizar los protocolos de cuida-
dos que los afectados puedan requerir.

No olvidemos que la definicion de persona no es categorica, implica una
toma de posicion ontoldgica. Desde esta posicion la persona no se comprende sin
la articulacion de tres planos distintos, pero entrelazados: el biologico del indivi-
duo, de su programa genético y de sus disposiciones innatas; el plano relacional
de su ser con otro, de su afectividad y de su historia, y el plano simbdlico de la
inscripcion en una cultura, en una lengua, en una tradicion. La persona no es,
por tanto, una entidad fija dada una vez por todas desde su origen, es una cons-
truccion a partir de una red de relaciones humanas y sociales. Es en el discurso
filoséfico, del pensamiento humano por tanto, donde se ha ido asentando la idea
de persona, con hitos como la filosoffa moral kantiana que sefiala claramente la
diferencia entre una persona y una cosa: “los seres racionales se llaman personas
porque su naturaleza los distingue como fines en si mismos, o sea, como algo
que no puede ser usado meramente como medio y, por tanto, limita todo capricho
en este sentido y es, en definitiva, objeto de respeto”. Afirmar la dignidad de la
persona es recordar que “siempre debo tratar la humanidad, en mi persona y la
del otro, como un fin en si y nunca simplemente como un medio” (imperativo
categorico porque obliga absoluta e incondicionalmente).

En el caso de los bebés disefiados hay un peligro de instrumentalizacion
del cuerpo humano. Se puede argumentar que esta supuesta instrumentalizacion
queda compensada porque al bebe se le concede, nace, con el atributo de salvador
de una vida humana. Dicha concesion tiene un valor ético de primer orden y por
tanto ningtn ser humano desde los principios de su humanidad podria renunciar
a ejercer esta funcidn, a donar una parte que posee y cuya entrega no supone
trauma ni amputacion. Pero no conviene olvidar que, si bien la donacién de 6r-
ganos es una de las muestras mds elevadas de altruismo en el hombre porque
supone entregar una parte fisica de uno mismo a otro, las sociedades humanas
avanzadas se han organizado para gestionarlas y asi, estd regulada juridicamente,
mediada por las instituciones (no hay un contacto directo entre donante y recep-
tor) y regida por tres principios bdsicos, voluntariedad, gratuidad y anonimato.
La donacidn de 6rganos debe ser espontdnea, voluntaria, gratuita, anénima, con
finalidad terapéutica clara y mediatizada por un organismo publico. Entonces,
(,como ejerce un bebé recién nacido su voluntad a donar?, ;como resolver desde
la ética la donacidn de algo que no me pertenece, puesto que el cuerpo humano
es no disponible y estd fuera de comercio, y ello en alguien que nunca expresé la
voluntad explicita de donar?
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Y el anonimato, ;cémo garantizar el anonimato? El anonimato es impor-
tante tanto para el donante como para el receptor o quizds mds para este ultimo,
porque la donacién va a generar en €l una deuda impagable. EI don que no es
anonimo genera un intercambio simbdlico que vincula reciprocamente al donante
y al receptor, corriendo este el riesgo de sentirse infinitamente obligado o eter-
namente en deuda con aquel. De aqui el cuidado que los poderes publicos toman
para garantizar que la donacion sea anénima. El derecho al cuidado que todo
hombre reivindica legitimamente no implica de ninglin modo el derecho a exigir
el sacrificio del otro.

Preservar al maximo estos principios y decidir en qué casos pueden obviar-
se forma parte de la dificil tarea de los Comités de Etica que deben valorar estos
dramadticos casos.

Pero el alcance de estas decisiones no queda circunscrito a una concepcion
instrumental del cuerpo humano. Tendrd también sus consecuencias sobre el de-
sarrollo del psiquismo del bebé. Deciamos que la persona se compone de tres
planos, el biolégico, donde estd la configuracidn genética que le confiere utilidad
para salvar al hermano, pero también el relacional y el plano simbdlico de la
inscripcion en una cultura, en una lengua, en una tradicion y de la continuacién
de su vida en un discurso, intimamente relacionado con las expectativas de los
padres en el momento de su gestacién y nacimiento. Adquirir identidad, la pro-
pia identidad, es un proceso que en lo observable comienza con el nacimiento
del bebé y se prolonga hasta completar la adolescencia. En la conformacion de
dicha identidad juegan un papel bdsico y principal las relaciones del nifio con
los padres y el régimen de cuidados que estos establecen en la crianza del hijo.
En dicho régimen de cuidados y en las interacciones que se establecen alrededor
de los mismos, de cada uno de los padres con el hijo, de los padres entre ellos,
y de los miembros de este tridngulo con los hermanos y el resto de la familia,
se generan tantas posibilidades para el desarrollo de la manera de ser de un in-
dividuo que resulta imposible hacer predicciones acerca de como serd aquella.
Sin embargo, en el caso de los nifios donantes esta multiplicidad de alternativas
puede verse dramdticamente limitada si las expectativas de los padres y la familia
quedan atrapadas en la condicion de salvador del neonato y dejan pocas opciones
al desarrollo de una identidad despegada de la de héroe, eso si, involuntario.

Por eso, en el debate de los aspectos éticos relacionados con las posibili-
dades de las técnicas de reproduccion asistida ademds de los embriones se debe
tener muy en cuenta a los individuos que surgirdn de las mismas y en el caso
de los bebés modificados genéticamente articular medidas para proteger su de-
sarrollo y garantizar que tenga las mismas oportunidades que los nacidos sin
procesos de seleccion genética a la hora de constituir su propia identidad. En este
sentido, seria conveniente ayudar a los padres y familias orientdndolas acerca
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de los cuidados mds pertinentes y la importancia de observar algunos principios
bdsicos para la concepcién y en la aplicacidn de los citados cuidados, como por
ejemplo:

1) Los padres deben concebir el hijo por el deseo de procrear un nuevo ser,
independientemente de que adicionalmente pueda servir para curar a un hermano
enfermo.

2) Los padres y familiares significativos deben hacer una crianza de este
niflo sin otorgarle ningtn estatus especial. Es un hijo mds.

3) Las relaciones entre el hermano donante y el receptor son iguales a las
que tienen o tendrian con otros hermanos. Nunca debe utilizarse esta vinculacion
como argumento para regular las relaciones entre ambos: pretender que sean los
hermanos mejor avenidos o fomentar lazos de gratitud permanente.

4) Nunca ocultar la donacion. Los argumentos explicativos de los padres
deberian estar hilados en el siguiente orden: 1) quisimos tener otro hijo, 2) la
ciencia nos dio la oportunidad de gestarlo con propiedades curativas, 3) aprove-
chamos esas propiedades para curar al hermano.

5) La donacion debe ser considerada como una accidn puntual en el devenir
de la historia fraternal, nunca como el principio de la misma, aunque se dé en
etapas tan tempranas. El origen de las relaciones fraternales y de las acciones de
apoyo mutuo que entre ellos se suceden estd en la decision de los padres de tener
mds de un hijo.
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