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EDITORIAL

Un Premio Nobel ;de consolacion?

El pasado mes de octubre, la Asamblea Nobel del Instituto Karo-
linska, anunci6 la designacion de Robert G. Edwards como el reci-
piente del Premio Nobel 2010 en Fisiologia o Medicina por el de-
sarrollo de la Fertilizacion 2z vitro.

En la nota oficial' dada a los medios de comunicacion el dia 4 de
octubre del presente ano, lefamos lo siguiente:

"Robert Edwards is awarded the 2010 Nobel Prize for the develop-
ment of human in vitro fertilization (IVF) therapy. His achievements
have made it possible to treat infertility, a medical condition afflicting a
large proportion of humanity including more than 10% of all couples
worldwide [...]

"[...] Approximately four million individuals have so far been born follo-
wing IVF. Many of them are now adult and some have already beco-
me parents. A new field of medicine has emerged, with Robert Ed-
wards leading the process all the way from the fundamental discove-
ries to the current, successful IVF therapy. His contribution repre-
sent a milestone in the development of modern medicine [...]".

La entrega de este reconocimiento generd una gran cantidad de
reacciones en el mundo entero, sobre todo, reacciones de parte de
quienes ven este tipo de técnicas como una solucién a un proble-
ma y, por otra parte, de quienes ven que estas técnicas no sélo no
resuelven un problema, sino que generan muchos mas.

Me gustatfa analizar cuando menos uno de los temas que se inclu-
yen en el texto presentado por la Asamblea Nobel del Instituto Karo-
linska:
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Se menciona en ¢l texto que "sus logros han hecho posible el nata-
miento de la infertilidad". Ante esta afirmacion, podriamos rapida-
mente decir que ésta, es incorrecta.

St revisamos lo que en realidad ha pasado con estas téenicas de re-
produccion artificial (tanto la fecundacion i zifro como otras muchas
téenicas que se han desarrollado al paso de los anos) podemos encon-
trar que estas téenicas no resuelven el problema de la infertilidad

l.o que estas téenicas han logrado con ¢l paso de los anos, no es
tratar ¢l problema de la infertilidad, sino buscar otros caminos para
que las parejas puedan salir un dia del hospital con un bebé en sus bra-
z0s. Lo anterior ocurre en solo aproximadamente ¢l 30% de los casos,
una vez que se han intentado las téenicas en vartas ocasiones.

Fn el documento Assted Reproductive Tecnolpsy Reporf del ano 2007,
en donde se presentan los resultados obtenidos en 483 Clinicas de Ler-
tilidad de los listados Unidos, encontramos que de 138,198 ciclos
mancjados, s¢ obtuvieron 41,343 embarazos, lo que cquivale al
29.91% de éxito.

Incluyo este reporte considerando que en los Iistados Unidos de
América la medicina tdene un nivel de desarrollo, por todos conocido,
como "una de las mejores del mundo".

¢Lin donde quedo la afirmacion sobre el tratamiento de In inferdli-
dadr Si después de mds de treinta anos de uso de las téenicas de repro-
duccion asistida los resultados siguen siendo muy limitados, considero
que estas teenicas tenderan a desaparecer.

Considero que habria muchos mas temas que tratar sobre este re-
conocimiento cientifico internacional, sin embargo, para los proposi-
tos de este editorial quisiera dejarlo hasta aqui,

Dr. Osear |. Martinez: Gronzuiles:
Director de la Vaciltad de Bioética

{ Tiiversidad Andabuac

" http://nobelprize.org/nobel_prizes/medicine/laureates/2010/press.html
¢ http://www.cdc.gov/art/ART2007/index.htm
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Criterios para los colaboradores de
“Medicina y Etica”

La revista de Medicina y [itica es una revista especializada en ¢l campo
de la bioc¢tuca que esta enfocada a la difusion académica entre los
profesionales afines a las tematicas v discusiones actuales en este
campo. En consccuencia, Medicina y 117 no acepta articulos de difu-
s16n, ni material que puede ser considerado propagandistico de algu-
na corriente. La [\L\ Ista no estd circunscrita a una vision anica de la
Bioctica, stempre que los articulos cumplan con rigor la metodologia
propia en la exposicion de las ideas.

De acuerdo con lo anterior, las opintones v posiciones son de
responsabilidad exclusiva del autor, v no retlejan necesartamente la
posicion de la Facultad de Bioctica. 11 Conscejo editorial no presupo-
ne, en ningun caso, que la mstrucion de origen o de quien da actual-
mente empleo al autor, suscribe las posiciones de Cste, vertdas en el
articulo correspondiente.

il material debera ser médito, no obstante, se acepran ponencias o
comunicaciones, siecmpre v cuando se senale claramente el lugar v te-
cha donde se expuso por primera vez la mvestigacion.

Se constderan tres tipos de pubhmu(mu articulos, notas y resenas.
Los articulos deben tener una extension minmma de 15 cuartdlas v
maxima de 30. 1istos d ‘hen ser sobre temas monograficos. Las notas
deben ser mayores de 7 paginas y menores de 15, Las notas nenen un
caracter de discusion propia del campo cientitico: la discusion puede
ser sobre otros articulos anteriores de la Revista, siempre v cuando
cumplan con la calidad académica senalada v no como una mera ex-
presion de una réplica por el afan polémico, smo a la altura del arti-
culo que es motivo del comentario. Las resenas deben tener una ex-
tension minima de una cuartilla y maxima de cinco. Las resenas pue-
den ser tanto criticas como meramente Cxpositivas.
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Los articulos scran dictaminados por al menos dos académicos de
competencia relevante en un plazo maximo de tres meses. LLos nom-
bres, tanto de dictaminadores como del autor, permancceran en el
anonimato. Iin ¢l caso de respuesta negativa, el autor recibira un dic-
tamen con las opinioncs de los dictaminadores. 1l autor podra reali-
zar las coucccmnu que considere pertinentes v volverla a presentar,
sin que Medicina y Fitica se obligue a publicar ¢l material. Iin cualquicer
caso, no se regresan originales. L.os autores que hayan sido clegidos
recibiran tres ejemplares de cortesia del niumero en que fueron publi-
cados.

Los articulos publicables deberan escribirse de preferencia en espa-
nol, aunque se aceptan en idioma ingles, de manera clara v concisa.
Ll texto debe ir en letra Arial (12 pts) a espacio v medio, en papel
tamano carta. Il material puede ser entregado en formato electroni-

co para PC, via correo clectronico o dlsquu(, (Word para windows, o
formato RTF).

Los articulos y notas deberan contener ¢l titulo del trabajo, el (los)
nombres(s) del (de los) autor (es), ¢l nombre de la Institucion a la

que pertenezcan. Hl articulo debe estar acompanado de un resumen
(absrmcr) no mayor de 15 lineas (aproximadamente 150 palabras) en
espanol y en inglés. También deben contener 3 palabras claves no
contenidas en el titulo.

Las referencias de libros deberan realizarse de la sigutente forma:
APELLIDO DI AUTOR, nombre del autor. T7/ulo del libro. "'ra-
ductor, Editorial, Lugar de edicion, ano de publicacion, pagina (edi-
c16n original). Por ¢jemplo:

SINGER, Peter. Una vida ¢tica. Tiseritos. Trad.: Pablo de Lora Del 'Toro, Fd. Taurus, Ma-
drid, 2002, p. 57 (inglés: Writings of an cthical life, 2000).

Iin el caso de las revistas el modo sera el sigutente: APELLIDO
DEL AUTOR, Nombre del autor. “titulo del articulo™, [7ulo de i re-
vista, volumen, numero, (mes, ano), pagina. Por ¢jemplo:

5

ROMANO, Lucio. “liducacion de la sexualidad v los adolescentes. Fncuesta cognoscitiva y
antropologias de referencia”, Medicina v ¢rica, X1 1, (encro-marzo, 2002), p. 85.
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CRITERIOS PARA LOS COLABORADORES DE“MEDICINAY ETICA™

10. Los articulos deberan ser enviados exclusivamente a la siguiente di-
reccion:

Facultad de Bioc¢tica
Universidad Anahuac
Dr. Jos¢ Enrique Gomez Alvarez, Coordinador Editorial
Apartado Postal 10 844
C.P. 11000, México, D.F.

Email: jegomez@anahuac.mx

. No nos hacemos responsables del material entregado o enviado a
otra direccion distinta de la anterior. Para considerarlo recibido,
quien envia debera contar con un recibo fisico con sello, o bien con
la respuesta clectronica de la direccion de correo clectronico sena-
lada en el punto anterior.




La regulacion juridica de la
investigacion sobre células troncales’

Jorge Nicolas Lafferriere?

Resumen

Regulacion legal de la investigacion
de células estaminales

Este trabajo considera las consideraciones legales de las células
estaminales. Posterior a una exposicion sintética a la nocion de
células estaminales y sus tipos, presentamos los principios juridi-
cos involucrados en este tema. Analizamos los Lineamientos de
Investigacion sobre Células Humanas Estaminales aprobadas por
los Institutos de Nacionales de Salud de EUA publicadas en Julio
de 2009. Estos lineamientos aplican unicamente a aquellos pro-
yectos que reciben fondos del INS y que manejan embriones do-
nados dentro y fuera de los Estados Unidos. En una aproxima-
cion critica consideramos que estos lineamientos permitiran el fi-
nanciamiento de proyectos que implican la destruccion deliberada
de embriones humanos, afectando su derecho a la vida. Los Li-

' Agradezco las sugerencias y los aportes a este articulo que realizaron la Dra.
Catalina E. Arias de Ronchietto, la Dra. Ursula Basset, la Dra. Pilar Calva y la Lic.
Maria Inés Franck.

? Doctor en Ciencias Juridicas por la Pontificia Universidad Catélica Argentina, Di-
rector de Investigacion Juridica Aplicada de la Facultad de Derecho de la Pontifi-
cia Universidad Catolica Argentina, Secretario Ejecutivo de la Comision de Fe y
Cultura de la Conferencia Episcopal Argentina. Profesor de Derecho Civil de la
Pontificia Universidad Catélica Argentina y de la Universidad de Buenos Aires. Di-
rector del Servicio a la Vida del Movimiento FUNDAR.

(e-mail: nicolas_lafferriere@uca.edu.ar).
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neamientos incluyen algunas prohibiciones acerca de la creacion
de hibridos, clonacion y patogenesis. El consentimiento informa-
do esta establecido en los Lineamientos, pero este requisito no
legitimiza la investigacion que afecta el derecho a la vida. A pesar
de que los Lineamientos mantienen la Enmienda Dickey que prohibe
fondos federales para la destruccién de embriones, ésta permite
financiamiento federal para proyectos que trabajan con células
estaminales embrionarias que fueron obtenidas a través de la
destruccion de embriones humanos con financiamiento privado o
externo a los Estados Unidos. Aun aunque fuese posible crear
celulas estaminales embrionarias sin la destruccion de embrio-
nes, habria objeciones éticas y juridicas respecto al uso de las
tecnologias de reproduccion asistida. En orden a proveer una
completa regulacion legal de la investigacion en células estami-
nales, proponemos: promulgar leyes penales prohibiendo la des-
truccion de embriones; prohibir las tecnologias de reproduccion
asistida, especialmente las extracorpéreas; prohibir todos los pro-
cedimientos de obtencion de células estaminales embrionarias
humanas; prohibir la donacion de embriones humanos; promulgar
una regulacion legal para las células estaminales adultas.

Summary

Legal regulation of stem cell research

This paper considers the legal implications of stem cells research.
After a synthetic approach to the notion of stem cells and their types,
we present the juridical principles involved in this matter. We
analyze the Guidelines on Human Stem Cell Research approved
by the National Institutes of Health (NIH) published on July 2009.
These Guidelines apply only to those projects that have NIH fun-
ding and that deal with embryos donated in or outside the United
States. In a critical approach, we conclude that these Guidelines
will allow the funding of projects that will involve the deliberate
destruction of human embryos, affecting his human right to life.
The Guidelines include some prohibitions concerning the creation
of hybrids, cloning and parthenogenesis. Informed consent is
established in the Guidelines, but this requirement does not legiti-
mize research that affects the right to life. Although the Guidelines
maintain the Dickey Amendment which forbids federal funding for

300 - Medicina y Etica 2010/4
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embryo destruction, it will allow federal funding for projects that
deal with embryonic stem cells that were derived through the des-
truction of human embryos with private funding or overseas. Even
if it would have been possible to create embryonic stem cells
without embryo destruction, there would be ethical and juridical
objections concerning the use of assisted reproduction technolo-
gies. In order to provide a complete legal regulation of stem cells
research we propose: enact criminal laws forbidding embryo des-
truction; ban assisted reproduction technologies, especially extra-
corporeal ones; ban all process of derivation of embryonic human
stem cells; forbid the donation of human embryos; enact a legal
regulation for adult stem cells.

Palabras clave: células estaminales adultas, células estaminales em-
brionarias, aspectos ¢ticos.
Keywordy: Adult stem cells, embryonic stem cells, ethic aspects.

Planteamiento de la cuestion

La aprobacion por parte de los National Tnstitutes of | lealth de los 1ista-
dos Unidos de América de nuevos Lineamientos para la investigacion
sobre células troncales, ¢s ocasion propicia para considerar la proble-
matica relativa a la regulacion juridica de este crucial tema. Ta invest-
gacion sobre células troncales se ha convertdo en uno de los topicos
bioéticos mas controvertidos. Iista controversia también concierne al
derecho, que debera abordar la cuestion a fin de determinar lo justo, lo
debido a la persona humana en razon de su dignidad. Lin sus conside-
raciones juridicas, ¢l debate se ha vinculado sobre todo con las leves
sobte téenicas de procreacion artificial, va sea por las pretensiones de
concebir embriones humanos con fines de investigacion v experimen-
tacion, como por los intentos de donacion o partenogénesis, asi como
por la existencia de miles de embriones crioconservados abandonados.
En este sentido, es creciente ¢l interés de los centros de investigacion
en todo el mundo en obtener células troncales a parar de los embrio-
nes humanos y ello supone siempre la utlizacion de téenicas de pro-
creacion humana.'

Medicina y Etica 2010/4 301
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Iin realidad, la problematica de las células troncales supone nue-
vas y complejas cuestiones que en parte exceden a la regulacion de
las téenicas de procreacion artificial, va que existen cdlulas tronca-
les que no se derivan de células embrionarias. Sin embargo, los
desarrollos biotecnologicos que pretenden generar células tronca-
les embrionarias son los que estan generando las mavores polémi-
cas por suscitar mavores reparos ¢tico-juridicos.

lin este trabajo, comenzaremos realizando una sintética
presentacion de las células troncales v sus clases para referirnos
lucgo a los recientes Lincamientos que se han dictado en Fstados
Unidos sobre la materia, con una valoracion critica en orden a for-
mular propuestas para la regulacion juridica de estos desarrollos
biotecnoldgicos.

Las células troncales conceptos y clases

lLa generacion v utilizacion de las llamadas células troncales (tam-
bi¢n denominadas células madre o estaminales) s una de las apli-
caciones biotecnoldgicas de mayores posibilidades terapéuticas. Fn
atencion a la abundante literatura especifica existente sobre el
tema, realizaremos una sintética presentacion de las principales ca-
racteristicas de cada una de estas clases de cdlulas troncales.

Caracteristicas de las a. Se pueden dividir para producir copias de

células troncales si mismas (self-renewal) bajo apropiadas
condiciones.

b. Son pluiripotentes, o son aptas para diferen-
ciarse en cualquiera de las tres capas ger-

minales...”.?

Clases Adultas o Embrionarias

Dificultades para la 1. Objeciones ético-juridicas de la derivacion

investigacion de células troncales, incluyendo las proble-
maticas vinculadas con la destruccion de
embriones.
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Concepto

Métodos de
identificacion

Aplicaciones
terapéuticas

2. Dificultades para conservar las células tron-
cales sin que se diferencien ni que se vean
afectadas por factores patogenos en el cul-
tivo.

3. Dificultades para el desarrollo de los tejidos
diferenciados y de las terapias celulares
posteriores.

Células troncales adultas

Se denominan células troncales adultas a las
celulas madre que el organismo guarda en re-
serva y “cuya maduracion se induce de forma
muy precisa y diferente segun cuales sean y a
qué células deban recambiar” ®

A diferencia de lo que ocurre con las célu-
las troncales embrionarias.

Las celulas troncales adultas en principio,
no presentan objeciones ético-juridicas en lo
concerniente a la vulneracion del derecho a la
vida.

1. Se las identifica in vivo y luego se realiza
un seguimiento de su comportamiento;

2. Se las aisla y se las etiqueta y luego se las
vuelve a trasplantar al organismo para ver
su evolucion;

3. Se las puede aislar, hacer crecer y manipu-
larlas in vitro, anadiendo factores de creci-
miento o introduciendo genes que las ayu-
den a determinar en que tipo de células di-
ferenciadas se van a convertir.*

General: Regeneracion de tejidos dependiendo
de la causa que genera la destruccion de unas
células concretas en el cuerpo humano.® Ejem-
plos: Existen ensayos para utilizar células de
meédula o6sea para reconstituir musculo cardia-

Medicina y Etica 2010/4
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co; células madre adultas para regenerar teji-
dos destruidos por la diabetes® o por la enfer-
medad de Parkinson,” o tejidos musculares.®

Limites técnicos 1. Dificultades para lograr una indiferenciacion
que permita desarrollar tejidos distintos de
los correspondientes a las células adultas.
Al respecto, se esta estudiando la “plastici-
dad” de tales ceélulas y se busca “la repro-
gramacion del destino de una célula tron-
cal, de tal forma que siga nuevas vias de
diferenciacion, proceso conocido como
transdiferenciacion”.’

2. Cantidad limitada de celulas troncales es-
pecificas de los tejidos, por lo cual es nece-
sario identificar los factores que estimulan
su proliferacion y maduracion en cultivo.

Células progenitoras La médula 6sea constituye la principal fuente
hematopéyicas de células troncales conocida al momento. Es-
tas células se emplean “para trasplante en pa-
cientes cuya médula ¢sea esta enferma, para
reconstituir el tejido hematopoyético, o tejido
que da origen a los elementos sanguineos
(globulos rojos, blancos y plaquetas)”. '

Por esta razon se les denomina células
progenitoras hematopoyéticas (CPH). Se cal-
cula que existe una celula estaminal hemato-
poyética por cada 10.000 células de la médula

osea.
Células de la sangre Una fuente alternativa de células progenitoras
del cordon ubilical hematopoyéticas es la sangre ubicada en el

cordon umbilical y la placenta.

Aplicaciones terapéuticas: “para trasplante
en pacientes que padecen una enfermedad
congénita o adquirida de la médula ¢sea, tales
como leucemias, aplasias medulares. etc. Es
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Concepto

Método de derivacion

Origenes de las
células

probable que en el futuro, estas células puedan
ser utilizadas en el tratamiento de muy diversas
enfermedades”."

Diversidad de usos: uso autologo (para be-
neficio de la persona de la que se originaron las
ceélulas); uso alogénico (para beneficio de terce-
ros). Almacenamiento: existen controversias
sobre la utilidad del almacenamiento de estas
células.™

Células troncales embrionarias

Se denominan células troncales embrionarias a
las obtenidas por la derivacion de células extrai-
das de embriones humanos y cultivadas en labo-
ratorio.

Complejo proceso de reproduccion celular, que
comienza por la extraccion de células de la masa
interna celular (inner cell mass) del embrion hu-
mano. " Este proceso de extraccion de las células
acarrea la muerte del embrion y, por tanto, gene-
ra justificadas criticas por la afectacion de la in-
violabilidad de la vida humana.

1. Embriones especialmente concebidos para fi-
nes de investigacion (presenta objeciones éti-
co-juridicas);

2. Embriones concebidos extracorpéreamente
y que, por alguna razon, no fueron transferi-
dos al utero materno y permanecen criocon-
servados. En este caso, puede tratarse de
embriones que fueron abandonados de he-
cho por las personas que recurrieron a la tec-
nica extracorpérea de procreacion o bien em-
briones que fueron deliberadamente des-
tinados a fines de investigacion por esas mis-
mas personas; '
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3. Embriones concebidos extracorpéreamente
que fueron considerados “no aptos” para la
transferencia al seno materno por aplica-
cién del diagnostico genético-preimplan-

tatorio;
4. Embriones concebidos y muertos extracor-
poreamente.
Limites técnicos Las células requieren un ambiente altamente

especializado para su desarrollo, dado que las
condiciones de cultivo son criticas para mante-
ner la reproduccion celular y sus propiedades
pluripotenciales.”™ Ademas, un riesgo adicional
surge del uso de material bioldégico animal para
facilitar tal cultivo (por ejemplo, células origina-
das de ratones), ya que se teme que la exposi-
cion a agentes patogenos animales afecte a
las lineas de células estaminales embrionarias
humanas.’® En los Estados Unidos, segun in-
forma la Food and Drug Administration, al mes
de septiembre de 2009, no habia ninguna li-
cencia para tratamientos terapéuticos a partir
de celulas estaminales autorizados. '’

Partenogénesis Procedimiento para la creacién de un embrion
humano sin fecundar el évulo con los gametos
masculinos.' Al respecto, se afirma que se tra-
ta de un método que puede generar celulas es-
taminales y consiste en una activacion del ovo-
cito que actua como si hubiera sido fecundado.
En 2007 se ha reportado que algunos investi-
gadores obtuvieron lineas de celulas estamina-
les a partir de blastocitos obtenidos por parte-
nogénesis.'® Presenta serias objeciones ético-
juridicas.

Clonacion Procedimiento a través del cual se transfiere el
nucleo de una ceélula somatica (Somatic Cell
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Células troncales
embrionarias sin
destruccion de
embriones

Células de
embriones muertos

Biopsia de
blastomeras
de embriones vivos

Nuclear Transfer, SCNT) a un ovocito, que se
activa como si hubiera sido fecundado. Las cé-
lulas estaminales se podrian llegar a generar a
partir de la extraccion de células del embrion
resultante, de manera similar a las antes des-
critas. Presenta serias objeciones ético-juridi-
cas.

Algunos intentos se han realizado para obtener

lineas de celulas estaminales embrionarias sin

que previamente ello implique la destruccion

del embrion.?® Se sefialan cuatro alternativas:

1. extrayendo células de embriones organica-
mente muertos,

2. por biopsia de un embrién vivo que no sig-
nifique su muerte,

3. por extraccion de celulas de sistemas celu-
lares similares al embrion y

4. las obtenidas por reprogramacion de célu-
las somaticas (células adultas)

La obtencion de células estaminales de em-
briones muertos supone una definicion del mo-
mento en que se produce la muerte del em-
brion y ello es particularmente complejo en re-
lacion a los procedimientos de crioconserva-
cion y descongelamiento, sin perjuicio de la
problematica relativa a la valoracion ético-juridica
de la conducta que llevo a la concepcion y muer-
te del embrion.

Se habrian obtenido lineas de celulas estami-
nales embrionarias a partir de una sola célula
extraida al embrion antes de su implantacion
por medio de una biopsia, sin destruccion del
embrién.?' En otro trabajo publicado en 2007,
se discuten los procedimientos que permiten
obtener lineas de células estaminales a partir
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de la extraccion de blastomeras aisladas del
embrion que se encuentra en la etapa de 8-10
células.?? Subsisten, no obstante, las cuestio-
nes vinculadas con la experimentacion sobre el
embrion humano, su manipulacion de manera
extracorporea y la dignidad de la vida humana
en sus primeras etapas, ademas de los aspec-
tos vinculados con la donacion de organos vy
tejidos humanos, incluyendo el problema del
consentimiento.

Altered Nuclear Esta técnica se asemeja a la transferencia del
Transfer) (ANT) nucleo de una célula a un ovocito (SCNT), con
la diferencia que previamente se alteran el nu-
cleo de la célula adulta, o el citoplasma del
ovocito o ambos, antes de la transferencia, de
modo que la célula que se constituya, desde el
inicio, careceria de la unidad integral y el desa-
rrollo potencial de un embrién, aunque posee-
ria la capacidad de un cierto crecimiento limita-
do que permitiria producir células estaminales
pluripotentes.? Impulsada por William Hurlbut,
se afirma que no implica la destruccion de em-
briones humanos.? Algunos denominan a las
celulas generadas por este procedimiento
como un artefacto biolégico (biological artifact).
El nucleo alterado por ingenieria genética care-
ceria, por ejemplo, de uno o varios genes cru-
ciales para la organizacion esencial de la em-
briogénesis. Se pretende producir células esta-
minales pluripotenciales sin crear un embrion.
Limites técnicos: no ha sido probada aun
en el campo experimental, ni siquiera en ani-
males.? Subsisten objeciones ético-juridicas.
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Los principios ético-juridicos implicados
en la cuestion de las células troncales

La consideracion juridica de estas investigaciones biotecnologicas,
supone partir los principios que la razon practica senala como bien
v que la ley natural prescribe procurar. Iistos principios juridicos
constituyen ¢l punto de partida, inmediato v evidente, del razona-
micnto juridico. A\si, en relacion con la plol)lummm de las células
troncales, consideramos que entran en juego los grandes preceptos
de la ley natural, a saber:

1. Principio de inviolabilidad de la vida humana: ¢] cuidado de la vida
humana es ¢l primero de los preceptos que senala la ley natural, como

[

ensena Tomas de Aquino: “..encontramos, ante todo, en el hombre
una inclinacion que le es comtn con todas las sustancias, consistente
en que toda sustancia tende por naturaleza a conservar su propio set.
Y de acuerdo con esta inclinacion pertencee a la ley natural todo
aquello que ayuda a la conservacion de la vida humana ¢ impide su
destruccion”* Tiste principio, que se traduce juridicamente en el “de-
recho a la vida” o “el derecho a la inviolabilidad de la vida”, resulta
fundamental en las cuestiones bioétcas: “cl principio de respeto de la
vida puede ser considerado como el principio eminente de la bioétca,
es decit, el que guia ¢ inspira la aplicacion de todos los demay’ > Bste
principio comprende, ante todo, el deber de no matar. "También n-
cluve ¢l respeto del cuerpo v la integridad fisica, que se expresa en el
no danar. Como derivacion de este principio, se encuentra el principio
bio¢tico de totalidad o principio terapcutico.

1. Principio de tutela de la fumilia, el matrinonio y ke patria potestad: "o~
mas de Aquino senala que la segunda inclinacion del hombre que con-
figura los preceptos de la ley natural se relaciona con la transmision
de la vida a través de la union entre hombre v mujer, la educacion de
los hijos y otros bienes semejantes.™ Fin virtud de este principio, v en
relacion con la problematica de las células troncales, corres sponde con-
cluir que los padres en la transmision de la vida no poseen un “dere-
cho™ de propiedad sobre el hijo como si fucra una cosa, sino que
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se trata siempre de un “don” que da origen a una relacion nueva v
peculiar, la paternidad-maternidad-filiacion, calificada por especia-
les derechos y deberes. Este principio posee implicaciones juridicas
sobre la relacion de los padres para con el hijo concebido, a quien
deben respetar como “otro” que no es un extrano sino que les ha
sido confiado para que lo custodien y promuevan su vida v salud
en todo lo que esté a su alcance. Esta relacion paterno-materna-fi-
lial, ademas, proyecta sus efectos juridicos sobre la sociedad y el
Fstado, de modo que los padres tienen el derecho y el deber, por
aplicacion de este principio de ley natural, de ser respetados en sus
decisiones sobre lo relativo a la vida y la salud de sus hijos con-
cebidos.

Este principio conlleva también el respeto a la originalidad de la
transmision de la vida humana a través de los actos propios de los es-
posos, lo que conduce a juicio moral negativo sobte las téenicas de fe-
cundacion humana artificial. Al respecto, destacamos la palabra “origi-
nalidad” pues * ...expresa la conviccion de que si bien para toda espe-
cle viva superior..., la procreacion viene por la conjuncion sexual del
varon con la hembra, no obstante, en el caso del hombre, esta conjun-
cion asume un significado cualitativamente diverso respecto al de los
otros animales, incluidos los primates... 1)l hombre realiza el acto
sexual como un acto voluntario y consciente v, al mismo tiempo, po-
sec la conciencia del acto que realiza”* Es importante remarcar esta
relevancia del respeto a la originalidad de la transmision de la vida en la
bioctica, ya que puede quedar opacada su importancia por una im-
pronta biotecnoldgica que corre el eje de la preocupacion hacia las in-
tervenciones sobre el cuerpo humano y descuida las exigencias de la
ley natural en torno a la sexualidad humana.

WM. Principio de inclinacion al bien segrin la naturaleza racional Para 'Tomas
de Aquino, “en tercer lugar, hay en el hombre una inclinacion al bien
correspondiente a la naturaleza racional, que es la suya propia, como
es, por ¢jemplo, la inclinacién a buscar la verdad acerca de Dios y a
vivir en sociedad. Y, segin esto, pertenece a la ley natural todo lo que
atanc a esta inclinacion, como evitar la ignorancia, tespetar a los con-
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ciudadanos v todo lo demas relacionado con esto™. [iste tercer “con-
tenido” especifico de la ley natural se vincula con la actuacion del mé-
dico en relacion al respeto debido por ¢l paciente, fundamentalmente
en lo que concierne a su igual dignidad. I%s un principio fundamental,
en este sentido, el de tratar a los seres humanos desde su concep-
cion conforme a su dignidad de personas, sin instrumentalizatlos
ni tratarlos como objetos. También se vincula con el principio de
libertad y de responsabilidad de la bioética personalista y que
“...sanciona el deber moral del paciente de colaborar a los cuidados
ordinarios v a salvaguardar su vida v la de los demas. Iista libertad
tiene su contrapartida en la libertad-responsabilidad del médico,
que no puede transtormar la terapia en una constriccion obligato-
ria cuando no estd en juego la vida del paciente”.”

Los lineamientos de Estados Unidos de América
sobre células estaminales

11 7 de julio de 2009 se dieron a conocer los nuevos lincamientos de
los Institutos Nacionales de Salud de los Iistados Unidos (Natzosnal ns-
titutes of Health, NIH) sobre la investigacion en células estaminales hu-
manas (Guidelines on Human Stem Cell Researchy™ 1.os “Lincamientos”
responden a la Orden L]ccum a 13.505 del Presidente de los Fstados
Unidos del 9 de marzo de 2009 y se realizaron lucgo de una consulta
abierta que inclu\'(') |]a publicacion de una vcrs‘i(m preliminar (drafl) el
23 de abril de 2009, que recibio mas de 49.000 comentarios de diver-
sos Ordenes. Los Lincamientos se aplican a 1()\ proyectos de investiga-
ci6n en células estaminales que financian los NIH, fundamentalmente
los que se realizan con célulns‘ estaminales embrionarias humanas (/-
man embryonie stem cells, HESC).

Los Lineamientos se componen de 5 secciones: la primera dedicada
al alcance de los lineamientos, la segunda a la elegibilidad de las c¢lulas
estaminales embrionarias humanas para investigacion con fondos
de NIH, la tercera a criterios de uso de los fondos de los NIH, la
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cuarta a disposiciones sobre células estaminales que no son elegi-
bles para investigacion financiada por NI1H v la quinta a otras in-
vestigaciones que no financiaran los NIH.

Lats disposiciones sobre células estaminales eombrionarias en istados Unidos

[in su parte dispositiva central (Seccion 11); los Lincamientos dis-
ponen las condiciones que deben reunir las instituciones que pos-
tulen provectos para ser financiados por los NITH en lo concernien-
te al origen de las células estaminales. Iistas disposiciones distin-
guen entre los embriones “donados™ antes o despucs de los Linca-
mientos v también entre instituciones dentro o tuera de los Iista-
dos Unidos.

La definicion de células estaminales embrionarias humanas (CLi1:H)

I.a Scccidon 1T comienza con una definicion de las células estamina-
les embrionarias humanas: “Son las c¢lulas que se derivan de la
masa celular interna de un embrion humano en el estadio de blas-
tocito, que son capaces de dividirse sin diferenciarse por un petio-
do prolongado de tiempo en cultivo v son capaces de desarrollarse
en células y tejidos de las tres capas primarias gerrninales™. Lucgo
se aclara que, st bien las CELIH se derivan de embriones, no son
cmbriones humanos, aclaracion que merccera algunas considera-
ciones luego en este trabajo.

Disposiciones sobre células estaminales enibrionarias derivadas de enibriones
donados luego de los 1 _zneanmientos

La Secaon 11 A establece los requisitos que deben cumplir las instiru-
clones que solicitan financiacion a los NIH para provectos de investi-
gacion en torno a CEEH derivadas de embriones donados en los Fis-
tados Unidos después de la efectiva entrada en vigencia de los Linca-
micntos. Al respecto, dichos requisitos son:
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1. los embriones humanos deben haber sido creados en ¢l marco
de un proceso de fecundacion az o para fines reproductivos v va no
son necesarias para tal proposito.

2. los donantes son los individuos que buscaron ¢l tratamiento
de fertilidad v que dieron consentimiento escrito voluntario para que
los embriones humanos sean urtilizados para fines de investigacion.

3. La informacion dada previamente a los donantes inclufa:
a. que se les explicaron a los donantes rodas las opciones disponi-
bles en ¢l centro mdédico donde se hizo ¢l tratamiento de fecunda-
cion n vitro;

b. que no se les ofrecid ningun pago, ni en dinero ni en especic;
c. que las politicas y procedimientos del centro médico garantizaban
que ni el consentimiento ni ¢l rechazo de la donacion de embriones
afectaria la calidad de la atencion brindada a los potenciales donantes;

d. que existia una clara separacion entre la decision de “crear” los
embriones humanos para fines reproductivos v la decision de dona-
cion de los embriones para fines de investigacion. ispecificamente,
1. que no se influyéd sobre la persona en su decision de concebir em-
briones humanos para fines reproductivos, a cuyo fin se requicre que
¢l investigador sea distinto del médico que ntervino en la aplicacion
de téenicas de procreacion;

i que se haya obtenido consentimiento informado para donar los
cmbtiones con fines de investigacion al momento mismo de la dona-
cion, con independencia de st se habia dado una indicacion sobre la
intencion de donar los embriones anteriormente; v

iit. que se informe al donante que ¢l consentimiento puede ser reti-
rado hasta ¢l momento mismo ¢n que los embriones scan cfectiva-
mente usados para detivar ¢élulas embrionarias o hasta que se produz-
ca la disociacion entre la identidad del donante v el embrion donado;

iv. que en el proceso de consentimiento se haya informado al do-
nante que 1. los embriones seran usados para dertvar HIS(C . para n-
vestigacion; il qué le ocurrira a los embriones en la dertvacion patra
obtener HESC para investigacion; iii. que las células estaminales
pueden ser mantenidas por muchos anos; iv. que la donacion se
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hace sin ninguna restriccion o direccionamiento en lo que concierne al
individuo o individuos que pueden recibir beneficios médicos por el
uso de células estaminales, como ser quiénes pueden ser los receptores
de trasplantes de células; v. que la investigacion no esta orientada a
proveer beneficio médico directo al donante; vi. que los resultados de
la investigacion utilizando células estaminales pueden tener un poten-
cial comercial v que los donantes no recibiran beneficios financieros ni
de otro tipo por cualquiera de esos desarrollos comerciales; vii. si la
informacion que permite identificar al donante estara disponible para
los mvestigadores.

Disposiciones sobre células estaminales embrionarias derivadas de embriones
donados antes de los | Zneanuenios

Para las instituciones que postulen provectos de investigacion utilizan-
do células estaminales (HESC) que se derivan de embriones donados
en los Estados Unidos antes de la entrada en vigencia de los Linea-
mientos, se senalan dos maneras de aplicar:

1. Que se cumplan los requisitos de la Seccion A de Lineamientos.

2. Que se remitan los antecedentes a un Grupo de Trabajo del Co-
mité Asesor del Director (Working Group of  the Advisory Compmittee to the
Director ACD), que hara sus recomendaciones al Director de los NTH,
quien tomara la decision final. Estos antecedentes deben demostrar
dos extremos:

— Que las células estaminales (HESC) se derivan de embriones
humanos creados usando fertilizacion zn vifro para propositos tepro-
ductivos y que no se necesitan mas para tales propositos;

— Que fueron donados por donantes que dieron consentimiento
voluntariorescrito para que los embriones sean usados pata fines de in-
vestigacion.

Disposiciones sobre embriones donados fuera de los Fstados Unidos

Los Lincamientos contienen en la Seccion I1.C disposiciones sobre los
embriones donados fuera de los Estados Unidos, distinguiendo segin
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la donacion se realice antes o despucs de la entrada en vigencia de los
[Lincamientos.

a. 31 la donacion de los embriones humanos se realizd antes de la
entrada en vigencia de los Lincamientos, las instituciones aplican-
tes pueden cumplir con las Scecion LA o LB

b. 51 la donacion de los embriones se realiza luego de la entrada en
vigencia de los Lincamientos, las instituciones aplicantes para ser clegi-
das por los NIH para financiar la investigacion, deben ascgurar que las
células estaminales (HESC) cumplen totalmente con las disposiciones
de la Seccion 1.\, o asegurar, con la informacion de soporte corres-
pondiente, que los estandares procedimentales alternativos del pais ex-
tranjero donde el embrion fue donado proveen protecciones al menos
equivalentes a las que preve la Seccion 11\ de los Lineamientos.

[ay restricciones estublecidas por los Lineamientos de los NI1H
Creacion de hibridos

Ia Seccion TV de los Lincamientos establece algunas restricciones en
los usos de cclulas estaminales que importan la exclusion de la finan-
ctacion por parte de los NIH.

Ein este sentido, no son clegibles para provectos financiados por los
NIH:

a. Investigaciones en las que las células estaminales (inclusive si se
han obtenido de acuerdo con los procedimientos previstos por los Li-
neamientos), ya sean adultas o embrionarias, son introducidas en blas-
tocitos de primate s no humanos (zon bunwan priate blasiocysts).

b. Investigaciones en las que se generan animales v se introducen
células estaminales humanas, embrtionarias o adultas, en la linca ger-
minal.

inanciacion del proceso de derivacion de celitles estaminales
por destruccidn de embriones hupanos

Por su parte, la Seccion V, aclara que no es elegible para financia-
miento de los NIH la derivacion de células estaminales embriona-
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rias a traves de la destruccion de embriones, pues esta prohibido
destinar fondos federales para investigaciones que importen la des-
truccion de embriones en virtud de la Seccion 509 de la Omnibus
Appropreations Act, 2009 (Pub. 1. 111-8, 3/11/09, conocida como
Dickey Amendment).

LLa citada Secci6bn 509 citada establece en su apartado (a) que no
se utilizaran fondos publicos para:

1. la creacion de uno o varios embriones humanos para fines de
investigacion;

2. investigacion en la que uno o unos embriones humanos sean
destruidos, descartados o deliberadamente sometidos a un riesgo
de dano o muerte mavor que el permitido para los fetos en el atero
segun lo dispuesto por el Codigo de Regulaciones Lederales (45
CI'R 46.208 (a)(2) v la Seccion 498(b) de la Public Health Serviee
Act (1) (42 US.C. 289¢(b) (litle 42, Section 289¢(b), United States
Code).

Por su parte, el apartado (b) de la Seccion 509 contiene una de-
finicion de embrion a los fines de dicha ley: Para los fines de esta
seccion, el término “embrion o embriones humanos™ incluye cual-
quicr organismo, no protegido como un sujeto humano por el Co-
digo Federal de Regulaciones (45 CER 46 - the Human Subject Protec-
tion regulationy) que se deriva por fertilizacion, partenogénesis, dona-
cion o por otros medios de uno o mas gametos humanos (Ovulo o
espermatozoide) o de una célula humana diploide (c¢lulas que tie-
nen dos juegos de cromosomas, como las células somaticas).

Ein la introduccion de los Lincamientos, los NIH senalan que
algunos de los que respondicron a la consulta publica requiricron
clarificacion sobre la afirmacion realizada en el borrador de los 1.i-
neamientos: “aunque las células estaminales humanas se dertvan de
los embriones, esas cé¢lulas estaminales no son en si mismas em-
briones humanos”. .os NIH afirman al respecto que para los fines
de la financiacion por parte de los NIH, las disposiciones de la
Scccion 509 antes citada definen embrion o que desde 1999 el De-
partamento de Salud y Servicios Humanos (Department of Health
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and Human Services), HHS interpretado que esta disposicion no
se aplica a la investigacion sobre HESC, porque las células estami-
nales no son embriones en los términos definidos por la Sec-
cién 509.

Los Lincamientos recurren a la distincion, aceptada por el Con-
greso desde 1995 a través de la sancion anual de la Dickey Amend-
ment, entre la derivacion de células estaminales de un embrion que
resulta en su destruccion, que estd prohibido que sea financiada
con fondos federales, v la investigacion que involucra células esta-
minales (HESC) que no involucra un embrion ni resulta en la des-
truccion de un embrion, para la cual la financiacion federal esta
permitida. Este ardlugio resulta en los hechos una legitimacion de
la destruccion de los embriones para derivar células estaminales, lo
que configura una forma de cooperar en la conducta injusta de dar
muerte a embtiones para derivar células estaminales.

En este punto, la redaccion de los Lineamientos ha significado
una liberacion de la financiacion con fondos publicos para las c¢lu-
las estaminales embrionatias. Si bien se conserva la prohibicion de
generacion (derivacion en el original en inglés derirution) de células
embrionarias a partir de la destruccion de embriones, tal prohibi-
ci6n no impide que, una vez “derivadas” las células estaminales (es
decir, una vez eliminados los embriones por la extraccion de sus
células), se financien proyectos que involucran tales c¢lulas estami-
nales de origen ilegitimo. Se mantiene la prohibicion de financiar la
destruccion de embriones, pero no se dice nada sobre las cclulas
estaminales que se hayan obtenido por medio de la destruccion de
embriones.

Clonacion, partenogénesis y embriones creados para fines de investigacion
por fecundacion in vitro

La misma Seccion V de los Lincamientos establece que no son ele-
gibles para la financiacién por parte de los NIH los provectos de
investigacion que utilicen células estaminales obtenidas de otras
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fuentes, incluyendo transferencia del nicleo de una célula somati-
ca, y/o embriones creados i vitro para fines de investigacion o par-
tenogeénesis.

Valoracion critica de los lineamientos de
los Estados Unidos

Un andlisis de los “Lineamicntos™ nos permite formular aleunas con-
clusiones:

a. Ein el contexto del sistema juridico estadounidense, los “Linca-
mientos” poscen una aplicacion limitada a los provectos que los NITH
financiaran y los que no serdn financiados. Illo significa que, si se trata
de proyectos con financiamiento privado, no hay limite alguno a la
manipulacion de los embriones.

b. s indudable que en el otigen de los Lincamicntos se encuentra
la voluntad biotecnocientifica de disponer v manipular los miles de
embriones crioconservados que han sido concebidos en el marco de la
aplicacion de téenicas de proctreacion humana. Al respecto, a la vulne-
racion al derecho de vivir que significa someter a un embrion a un
proceso que detiene su normal desarrollo (crioconservacion), se suma
la situacion de abandono de los embriones que no son transferidos al
seno materno vy, en caso que se pretenda la “dertvacion” de cdlulas
troncales, se agrega la aniquilacién misma de los embriones.

lista situacion confirma los temores que suscitan las téenicas
extracorporeas en tanto han generado un importante numero de
“embriones supernumerarios”. Como sostienc Catalina Arias de
Ronchietto, esta situacion da lugar: “a. a su congelamiento para
una futura implantaciéon” (o para su muerte); b. a su escondido
descarte (darles muerte); c. a la reduccion embrionaria ‘espontanea’
(aborto); d. a victimizatlos; ¢. a cosificarlos, no respetando a cada
uno como fin en si mismo, f. a comercializarlos g, a usados en ex-
perimentaciones, todo lo cual evidencia ellaissez jaire, laissez passer
en la ética, el derecho, las ciencias médicas, la investigacion vy la
practica médico-cientifica”.
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c. Iis positivo que los Lincamientos dispongan algunas prohibi-
ciones ¢tico-juridicas para los provectos clegibles para financiacion
por parte de los NIH, a saber:

— La prohibicion de concebir embriones sélo con fines de in-
vestigacion,

— La prohibicion de la creacion de hibridos, la donacion y la
partenogénesis;

— La prohibicion de financiar la derivacion de células troncales
embrionarias que importe la destruccion de embriones.

I.a prohibicion de cualquier tipo de contraprestacion econdmica
por la donacion de embriones humanos;

d. Las disposiciones sobre ¢l consentimiento informado y libre
de los donantes de embriones son meritorias en la busqueda de
evitar contlictos de intereses v manipulaciones por parte de los in-
vestigadores o los centros biotecnologicos. Sin embargo, el acto de
consentimiento no alcanza a legitimar la violacion del derecho a la
vida que significa la eliminacion deliberada de un embrion huma-
no, quien ya goza desde el momento de la fecundacion de la digni-
dad de la persona humana.

¢. S1 bien una primera lectura pareciera indicar que los lineca-
mientos no financiaran la destruccidn de embriones, en realidad,
tal prohibicion es parcial, pues no se puede financiar ¢l proceso de
“dertvar” células estaminales pero si son admisibles a financiacion
proyectos que se basen en células estaminales que hayan implicado
la destruccion de embriones v que hubieran sido financiadas por
tondos privados o en ¢l extranjero. De esta manera, st bien es des-
tacable que la Dickey Amendment prohiba que con fondos puablicos
se financie cualquier investigacion que implique la destruccion de
embriones humanos, los Lineamientos admiten que se puedan fi-
nanciar lincas de células estaminales embrionarias ya derivadas,
aunque sea de investigacion que se hubiera realizado con la climi-
nacion de embriones humanos. s insuficiente la pretendida sepa-
racion entre los investicadores de células estaminales embrionarias
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y los generadores de las lineas de células estaminales que mataron a
los embriones. La investigacion en tales casos se configura como
una conducta injusta, por el origen ilicito de las células estaminales
embrionarias.

f. Cabe advertr que la Seccion I1.A. utiliza un lenguaje ambiguo
al establecer que se debera informar al donante “qu¢ le ocurrira a
los embriones en la dertvacion para obtener HESC para investiga-
cion”. En lugar de decir claramente que se debera advertir que el
proceso de “derivacion” importa dar muerte a los embriones, lo
que es objetado por muchas personas, s¢ recurre a una expresion
deliberadamente equivoca que esconde la realidad de las conductas.

g. Cabe senalar que la creacion de células troncales embriona-
rias, aun en el caso de que se realizara sin la destruccion de em-
briones, igual acarrearia problemas vinculados con la generacion 2z
vitro de embriones y los dilemas morales que encierran las técnicas
de procreacion artificial.

Pautas una regulacion de la investigacion sobre
células troncales

Los desarrollos precedentes nos permiten advertir la complejidad
del tema y los poderosos intereses que se mueven en torno a la in-
vestigacion de células troncales. Al respecto, proponemos algunas
pautas para una regulacion juridica de la investigacion sobre células
troncales:

a. Disposiciones penales sobre la eliminacion de embriones: un primer
clemento de importancia es la necesidad de prohibir y sancionar la
eliminacion de embriones humanos. En este sentido, ¢l proceso de
“derivacion” de células troncales a partir de embriones humanos
configura un supuesto de violacion del derecho a la inviolabilidad
de la vida humana. En la situacién actual, tales intentos de deriva-
cion se podrian realizar, ya sea por la generacion de embriones con
fines experimentales, como por la destruccion de los embriones
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crioconservados existentes v que hubieran sido abandonados. Am-
bos supuestos, a la luz del principio fundamental de la ley natural
que senala el deber de rutelar la vida humana desde la concepeion,
deberfan ser expresamente prohibidos v sancionados. Ademas, sc
deberfan prohibir de manera expresa la clonacion v la creacion de
hibridos. La prohibicion legal deberfa abarcar tambicn la parteno-
génesis v, al menos de manera preventiva, cualquier téenica de acti-
acion del dvulo (por ejemplo, la AN'D).

[in efecto, subsisten serios interrogante s sobre ¢l caracter de
estas clulas creadas por ANT, en el sentido de st no constituyen
un embridn defectuoso. Ademas, la clonacion por transferencia
nuclear (SCN'T) serfa similar a la AN'T" y no hay diferencias sustan-
ciales entre ambos procedimientos. Ante estas objeciones, Hurlbut
diferencia entre un organismo que tiene poderes innatos de organi-
zarse v desarrollarse como un individuo humano, de la entidad ge-
nerada por AN, que no se va a desarrollar -afirma dicho autor-
como un individuo humano y carece del requisito fundamental de
la organizacion.”

Sin embargo, entendemos que la ANT ¢s un complejo procedi-
micnto que supone profundas consideraciones antropologicas v
biologicas a fin de determinar si nos encontramos 0 no ante un
embrion humano. Flio Sgreccia, aunque reconoce que la cuestion
estd en estudio, sostiene que parceciera que la réenica gencera un ser
enfermo, programado para morir, “un embrion sin posibilidad de

0 Tistando en jue-

vida”, v que por tanto el juicio debe ser negativo.
00 un bien juridico tan importante como la vida humana, s justifica la
prohibiciéon preventiva de toda conducta que pudiera aun —cen
caso de duda— vulnerar el derecho a la inviolabilidad de la vida.™

b. Lecundacion extracorpirea y células froncales: como hemos visto, al-

ounas lineas de investigacion postulan la posibilidad de extraer c¢-
lulas embrionarias sin climinar embriones humanos. Iin estos ca-
sos, las objeciones ético-juridicas que surgen por la eliminacion de
embriones se superan, pero contintian vigentes las problematicas
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relacionadas con la misma aplicacion de las téenicas extracorpo-
reas, como asi también debe tenerse presente el cardcter experi-
mental de esta téenica y los riesgos que podria significar para cl
embrion tal extraccion de algunas de sus células. Estd en juego el
principio de la ley natural que senala el deber de respetar la especi-
ficidad y originalidad de la transmision de la vida humana.

Por otra parte, tal extraccion de células serfa analogable a una dona-
cion de organos v tejidos humanos y deberfan tenerse en cuenta las
condiciones ¢tico-juridicas de procedencia que se vinculan con la pro-
hibicion de realizar ablaciones a menores de edad.

Resultaria insuficiente la sola prohibicion de la eliminacion de em-
btiones humanos o la prohibicion de concebir embriones para fines de
investigacion. Hs necesario asumir que las téenicas extracorporeas
conllevan riesgos desproporcionados para la persona concebida v la
someten a una logica de la produccion que no se compadece con la
dignidad de la persona y las asimila a las cosas.™ Por tal motivo pro-
pugnamos su prohibicion, en linea con lo sostenido por algunos pro-
yectos presentados en su momento en ¢l Congreso de la Nacion de la
Republica Argentina,”

C. Necesidad de disposiciones especificas sobre células troncales embrionarias:
ademas de la prohibicion de la eliminacion de embriones humanos a
fin de extraerles las células y de ellas derivar lincas de células troncales
embrionarias, la legislacion debetia contener disposiciones especificas
que prohiban el desarrollo de programas de investigacion basados en
cclulas troncales embrionarias, pues podria darse ¢l caso de células
troncales que no se hayan derivado en nuestro pais pero se hayan ori-
ginado en otros paises. En tal caso, se debe senalar la objecion ético-
juridica que indica que participar o fomentar tales provectos de investi-
gacion en cclulas troncales humanas embrionarias configuraria un su-
puesto de cooperacion con una conducta injusta, cual es la climinacion
de embriones humanos. El origen ilicito de las c¢lulas troncales em-
brionarias no es indiferente al investigador v deben arbitrarse las co-
rrespondientes prohibiciones que impidan la legitimacion de este aten-
tado contra la vida humana en sus primeras fascs.
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d. Disposiciones sobre trasludo de embriones: Por otra parte, las dispo-
siciones de los Iistados Unidos, al autorizar la postulacion de pro-
vectos de investigacion con “embriones donados™ fuera de los s-
tados Unidos, plantean una nueva cuestion al legislador: la necesi-
dad de adoptar medidas que prohiban el traslado de embriones hu-
manos hacia fuera del pais o desde fuera del pais. Ademas, ol legis-
lador deberfa prohibir la instalacion en cada pais (Argentina, por
ejemplo) de sedes de instituciones médicas extranjeras que vinieran
a realizar técnicas con la intencidn, entre otros fines, de «utilizar
con fines de experimentacion embriones humanos crioconserva-
dos y abandonados. No bastara delegar una materia tan importante
en el Ministerio de Salud.

c. Revulacion juridica de tas célutas troncales somdticas: ¢xcediendo el
debate sobre las téenicas de procreacion artificial, la regulacion de
la utlizacion de las células troncales somaticas plantea otros pro-
blemas, entre los que podemos senalar: ¢l respeto al derecho a la
vida, el necesario consentimiento informado de los dadores, 1a exi-
gencias propias de toda investigacion en cuanto a su rigor v fases
de experimentacion y la exclusion de cualquier forma de compulsi-
vo requerimiento de donacion.

La legitima busqueda de aplicaciones terapcuticas a partir de cé-
lulas troncales exige, junto con la necesaria investigacion cientifica
v tecnoldgica, un proporcionado y absoluto respeto de la dignidad
de cada vida humana, desde ¢l momento inicial de la concepcion.
[llo significa adoptar medidas de tutela para los embriones huma-
nos, sobre todo prohibiendo cualquier tipo de conducta que impli-
que darles muerte, vy fomentar la investigacion en las células tron-
cales adultas, que ran grandes v promisorias perspectivas presentan
para la salud de la persona.

s ¢l camino senalado por ¢l Dr. Robert P George, destacado
especialista en filosofia del derecho en los Pstados Unidos: “Los
cientificos va han realizado enormes avances ¢n pos del objetivo de
producir cé¢lulas madre completamente pluripotenciales por medio
de métodos que no involucran la destruccion del embrion. St se
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prosigue con vigor en el conocimiento de dichos métodos, en el
futuro se podria ver que la promesa de la ciencia de las células ma-
dre se cumple sin que se manche nuestra conciencia nacional”.*
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entre paciente oncoldgico, personal
sanitario y familiares
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Resumen

Los autores pretenden profundizar en la problematica ética co-
nexa a la informacion, a la comunicacion y al involucramiento de
los familiares en la relacion entre personal sanitario y paciente
oncologico; también a través de la suministracion de un cuestio-
nario a los pacientes hospitalizados en una Unidad Operativa de
Oncologia o externos frecuentes al Day Hospital en la misma
Seccion, y a los familiares de los pacientes.

Los datos recopilados a través de la investigacion han eviden-
ciado como el didlogo y la comunicacion representan una parte
fundamental del tratamiento oncolégico y como las diversas figu-
ras profesionales implicadas en la relacion con el paciente (medi-
cos, enfermeros, psicologos, personal religioso), asumen una re-
lacion fundamental en la construccion de la asi llamada alianza
terapéutica, mas que en la gestién de la enfermedad misma no

La investigacion ha sido aprobada por el Comité ético de las instituciones hospita-
larias catélicas (Ceioc) de Brescia con Deliberacion 42/2007 del 12.11.2007.
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solo como proceso patégeno que incide sobre el estado de salud
del paciente en términos de eficiencia fisica, sino como proceso
que incide también sobre la dimension psiquica y social de la
existencia del enfermo y de su familiar.

Summary

Communication, information and relationship among
cancer patient, family members and healthcare staff

The Authors intend to deal with ethical questions related to infor-
mation, communication and family involvement in the relationship
between cancer patient and those who are involved in his/her as-
sistance, through the administration of a questionnaire to patients
found in an Oncologic Unit and also in Day Hospital, and to their
relatives.

Data obtained show that dialogue and communication play an
important part in oncologic care and how all those involved in the
patient’s assistance —such as physicians, nurses, psychologists,
and religious figures— have an important role in the establishment
of a “therapeutic alliance” and in the treatment of the disease in-
tended as a process that not only deals with the physical dimen-
sion of the person, but also with the mental and social dimension
of the patient and his/her family.

dalabray clave: paciente oncoldgico, informacion, comunicacion.
Key words: cancer patient, information, communication.

La comunicacion al paciente oncologico, a su familia
y el proceso decisional: una premisa sintética

il proceso decisional que compromete al paciente oncologico y al
personal sanitario, deberia contextualizarse en el ambito de una re-
lacion dialogica entre los dos sujetos, dentro de la cual ¢l paciente
ha de colocarse en condiciones de expresar sus propios descos vy
sus personales preferencias, ast como sus eventuales dudas, perple-
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jidades o solicitudes de aclaracion, v obtener respuestas adecuadas
por parte del personal sanitario.

Informacién y comunicacion se vuelven el instrumento funda-
mental para la construccion de la asi llamada “alianza terapcutica”,
no solo desde el punto de vista de una adecuada explicitacion de la
autonomia del enfermo, sino también desde el punto de vista de la
realizacion de la rutela de la salud de paciente en relacion con la
dimension fisica, psiquica v social de la persona.

Ia importancia de la informacion v de la comunicacion entre ¢l
paciente v el personal sanitario emerge, por lo demas, también de
los codigos deontologicos de las profesiones sanitarias.

Fl articulo 33 (Informaciin al ciudadano) del Cidioo de Deontoloora
Médica, en la Gltma version aprobada por la l'ederacion Nacional
de los Ordences de los Médicos Cirujanos v de los Odontologos, de
fecha 16 de diciembre de 2000, que ha entrado en vigor ¢l 12 de
marzo de 2007, atirma que “Ll médico debe proveer al paciente la
mas 1donca informacion sobre el diagnostico, sobre ¢l pronostico,
sobre las expectativas vy las eventuales alternativas diagnostico-terapéu-
ticas v sobre las previsibles consecuencias de las decisiones actuadas.
Fl médico debera comunicarse con ¢l sujeto teniendo en cuenta
sus capacidades de comprension, con ¢l tin de promover la maxi-
ma participacion cn las decisiones v la adhesion a las propuestas
diagnostico-terapcuticas. Toda ulterior solicitud de informacion
por parte del paciente debe ser satistecha™ v que “las informacio-
nes relativas a prondsticos graves o infaustos, o siendo tales como
para provocar preocupacion y sufrimiento a la persona, deben ser
aportadas con prudencia, usando terminologias no traumartizantes
y sin excluir elementos de esperanza”.!

Por otra parte, el apartado 5 del mismo articulo reconoce que
“l.a documentada voluntad de la persona asistida de no ser infor-
mada o de delegar a otro sujeto la informacion, debe ser respeta-
da”? el asi llamado “derecho de no saber, representa, por lo de-
mas, un aspecto fundamental de la autonomia del paciente.
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También en el Cddigo Deontoldgico de los Fnfermos, aprobado por la
Federacion Nacional de Colegas (IPASVI) en enero de 2009, estan
contenidas importantes normas en esta materia: el articulo 20, se-
gan cl cual, “El enfermero escucha, informa, incluye al asistido vy
valora con ¢l las necesidades asistenciales, también con el fin de ex-
plicitar ¢l nivel de asistencia garantizado y ayudatlo a expresar sus
propias decisiones”; el articulo 23, que establece que “Ll enferme-
ro reconoce el valor de la informacion integrada multiprofesional y
se usa con el fin de que el asistido disponga de todas las informa-
ciones necesarias para sus necesidades vitales™ vy el articulo 24, se-
gun el cual “El enfermero ayuda y sostiene al asistido en las deci-
stones, proveyendo informaciones de naturaleza asistencial en rela-
cion a los proyectos diagnostico-terapéuticos v adecuando la co-
municacion a su capacidad de comprender™.”

il “derecho de no saber” encuentra su afirmacion en dicho
Caodigo, en el articulo 25, ahi donde se afirma que “Iil enfermero
respeta la consciente v explicita voluntad del asistido de no ser in-
formado sobre su estado de salud, con tal que la informacion omi-
tida no constituya un peligro para si o para otros”.”

La informacion al paciente se configura, por tanto, como moda-
lidad fundamental “para respetarlo v respetar sus capacidades de
gestionar su propia vida, de tomar decisiones, de mantener un
buen contacto con la realidad y de compartir su responsabilidad.
Informarlo significa no potenciar una actitud sobreprotectora, que
facilita y sostiene la regresion, significa interactuar de persona a
persona, sin etiquetarlo, ni permititle identificarse con la enfer-
medad”.”

En el ambito de la relaciéon paciente oncoldgico-personal sanita-
rio, los familiares pueden desempenar un papel importante. Por
otra parte, la aparicion de la enfermedad de naturaleza oncoldgica
puede provocar “una alteracion de las dinamicas familiares del pre-
cedente equilibrio funcional”. Lin tal contexto, “si la familia logra
asimilar un evento tan angustiante, entonces podrd ayudar al pa-
clente a aceptar su situacion y por tanto el diagndstico vy los trata-
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micntos sucesivos”; si por el contrario “cl sistema familiar no logra
reestructurarse segun las nuevas exigencias, habra dificultades por
parte tanto del paciente, al hacerse tratar, como por parte de la fa-
milia al ocuparse de ¢I”.

La investigacion de tipo prospectivo, cfectuada previo consenti-
miento favorable del Comité itico, se¢ ha desarrollado a través de
la suministracion, por parte de la psiconcologa de la U.O. de On-
cologia, de cuestionarios con preguntas de respuesta cerrada, a los
pacientes externos frecuentes al Day [Hospita/ (DH) (no en su pri-
mer ingreso) en la misma seccion oncoldgica, v a los familiares del
paciente, con la finalidad de conocer las problematicas relativas a la
relacion del personal sanitario con el paciente oncoldgico v sus fa-
miliares, en relacion con la informacion que se refiere a las condi-
ciones del paciente v a la discusion de las dectsiones en materia de
salud que se refieren a ¢l. No ha sido propuesto ¢l cuestionario a
un paciente en fase “terminal” si se encuentra privado de conoci-
miento sobre su propio prondstco, a los pacientes hospitalizados
por un solo dia v a los pacientes de primer ingreso en el DH.

La investigacion de campo

Materiales y métodos

La investigacion, desarrollada en el curso del ano 2008, ha involu-
crado 50 pacientes externos frecuentes al DH v 9 familiares de los
pacientes hospitalizados: compresivamente han sido subministra-
dos vy valorados mas de cien cuestionarios.

De los 74 pacientes incluidos en la investigacion, 46 (62.16%)
son mujeres, 28 (37.83%) hombres. La mayor parte tiene una edad
comprendida entre 51 y 80 anos; ninguno de los pacientes tiene
una edad inferior a los 40 anos (labla 1).

Resultado y discusion
Todos los pacientes externos frecuentes al DH presentan un grado
de conocimiento pleno; por cuanto se refiere en cambio a los pa-
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cientes hospitalizados incluidos en la investigacion, 6 presentan un
grado de consciencia parcial.

‘Todos los pacientes frecuentes externos al DH asi como la mayor
parte de los pacientes hospitalizados, han demostrado una plena
predisposicion a la colaboracion con cl personal tratante, como re-
sulta cvidente de las Tablas 2-3.

Tabla 1
Sexo/ edad de los pacientes
SEXO N (%)
Hombres 28 (37.83%)
Mujeres 46 (62.16%)
EDAD
18 — 30 afios 0
31 —-40 anos 0
41 - 50 afnos 5 6.75%)
51 — 60 afnos 18 (24.32%)
61— 70 afos 24 (32.43%)
71— 80 afos 21 (28.37%)
mas de 80 anos 6 (8.10%)
Tabla 2

Grado de consciencia y colaboracion de los pacientes del Day Hospital

GRADO DE CONSCIENCIA DEL PACIENTE No. %
Plena 50 (100%)
Parcial

GRADO DE COLABORACION DEL PACIENTE
Plena 50 (100%)
Parcial
Nula
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Tabla 3
Grado de consciencia y colaboracion de los pacientes hospitalizados

GRADO DE CONSCIENCIA DEL PACIENTE N. %
Plena 18 (75.00%)
Parcial 6 (25.00%)
GRADO DE COLABORACION DEL PACIENTE
Plena 24 (87.50%)
Parcial 3 (12.50%)
Nula

Grafica 1. ; Qué expresiones considera se adaptan mas para expresar su relacién con el personal
sanitario que se ocupa de usted? (pacientes del Day Hospital)
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Grafica 2. ; Qué afirmacién considera expresa mejor para expresar su relacion con el personal
sanitario que se ocupa de usted? (pacientes hospitalizados)
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Grafica 3. ;Habla con el personal sanitario? (pacientes day hospital)
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Grafica 4. ¢ Encuentra alivio en el hablar con el personal sanitario? (pacientes day hospital)
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Grafica 5. ;Habla con el personal sanitario? (pacientes hospitalizados)
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Grafica 6. ; Encuentra alivio al hablar con el personal sanitario? (pacientes hospitalizados)
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De los datos surgidos de las respuestas de los pacientes, resulta la
instauracion de una relacion dialdgica v de confianza entre los pa-
cientes mismos y el personal sanitatio, en particular en relacion al
personal médico v enfermeros.

La lectura de estos datos ha de ser efectuada teniendo presente
que el personal religioso esta presente sobre todo en el hospital y
menos en el DH y la psicologa es una consultora con una presen-
cla no cotidiana.

La instauracion de tal relacion de comunicacion v didlogo se in-
serta indudablemente en la perspectiva de una medicina en sentido
filosdfico-humanistico, “que no olvida el aspecto cientifico, sino
que tiene como objetivo, sobre todo, ¢l cuidado de Ta persona (el
“tomarse bajo su cuidado”), reconoce la diferencia existente entre
el evidar v el sanar, estd atenta a los problemas humanos del pa-
cieriie, lo escucha, usa ¢l lenguaje de los hombres, hace llegar al co-
nocimiento y a la aceptacion que ayuda en el resistir las adversida-
des, prepara psicoldgicamente y espiritualmente a la muerte”™; “la
medicina filosofico-humanista pone a salvo ¢l primado del tomarse
bajo su cuidado, que comprende no solo la atencion al dolor fisico,
a la patologia, sino a los sufrimientos relacionados con ¢l estado
psicoldgico v espiritual provocados por la entermedad v que la per-

sona sufre de modo intenso™."
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Grafica 7. ¢ Expresa al personal sanitario sus dudas y sus perplejidades?
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Gréfica 8. ;Tiene el habito de discutir las decisiones de salud que le atafien?
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Gréfica 9. ¢ Cuales son las decisiones que mas le llevan a discutir?

pacientes day hospital

# padentes
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La mayor parte, tanto de los pacientes hospitalizados (21,
87.50%), como de los pacientes externos frecuentes al DH (44,
88.00%), declara expresar —aunque en algunos casos solamente “a
veces”— dudas y perplejidades al personal tratante: 3 pacientes hos-
pitalizados y 5 pacientes en DH han declarado no presentar solici-
tudes de aclaraciones al personal sanitatio.
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Por lo demas, aparece significativo tambicén el hecho de que la
mayor parte de los pacientes hospitalizados (16, 66.66%) y en DH
(26, 52.00%) declara no tener el hibito de discutir las decisiones de
salud: solamente 8 (33.33%) pacientes hospitalizados (de los cuales
4 “a veces”) declaran discutir con el personal sanitario v/o los fa-
miliares en particular las terapias (5), las verificaciones diagnosticas
(2) que les conciernen; solamente 24 (48.00%) pacientes externos
frecuentes al DH (de los cuales 9 “a veces”) declaran discutir con
el personal sanitario y/o los familiares en particular, las terapias
(20, 40.00%) vy las verificaciones diagnosticas (9, 18.00%) que les
conciernen, v el lugar de atencion (3, 6.00%).

Grafica 10. £ Quién considera que pueda ayudarle, méas que nadie, en la situacion actual?
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# pacientes

los familiares elpersonal los amigos otro
sanitario

LLos pacientes hospitalizados y en DH, ademas de los familiatres,
el personal sanitario y los amigos, han individualizado en algunos
casos, especificas figuras de referencia: “psicéloga™ “yo mismo™;
“cl parroco”; “el Senor”; “mi hijo”; en las cuales encuentran la
principal fuente de ayuda y tranquilidad.

La atencion a la dimension espiritual de la experiencia de la en-
fermedad, ocupa un espacio fundamental en la rutela de la salud v
en ¢l tratamiento de la persona enferma. la enfermedad, por lo
demds, puede hacer surgir profundas preguntas existenciales, por
cjemplo, en relacion al sufrimiento y a la muerte, en la persona en-
ferma v en la familia, ademds que en los tratantes. Iin tal contexto,
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la capacidad del tratante, de instaurar una relacion fundada sobre la
empatia v sobre la “compasion” con ¢l paciente, s tan importante
cuanto la capacidad de cuidar al paciente desde un punto de vista
clinico, cientifico.”

Por lo demds, “una medicina que no sc interroga sobre la fun-
damental relacidn que ella sostiene con la dignidad del hombre, co-
rre ¢l riesgo no sélo de deshumanizar al paciente, sino también de
deshumanizar al médico™: “la calidad humana de la relacion médi-
co-paciente queda a salvo, sélo y en la medida en la cual ambos
protagonistas de la relacion son considerados en su ser hombres y
mujeres, cuya dignidad se afirma y es reconocida como fundamen-

75 10

to de la relacion terapcéutica misma’.

Grafica 11. ;Qué expresiones considera apropiadas para expresar su relacién con el personal
sanitario que se ocupa de su familiar?

13

familiares day hospital

00 00 “j0 » familiares de

tengo me siento  me siento me siento otro
confianza atendido indefenso  desatendido

Gréfica 12. ; Expresa al personal sanitario sus dudas y sus perplejidades?
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Graéfica 13. ; Qué cosa le crea mas problemas?
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De las respuestas de los familiares de los pacientes hospitaliza-
dos (9) v de los familiares de los pacientes en DH (20), resulta la
instauracion de una relacion de confianza con el personal tratante;
por lo demas, los aspectos mas problematicos evidenciados por los
familiares (Grafica 14), resultan ser precisamente la relacion con el
familiar enfermo o si no la dificultad en la gestion del estado de
enfermedad como resulta de las palabras de los familiares mismos,
que en la respuesta a la pregunta “2Qué cosa le crea mas proble-
mas?” hacen referencia a “la regresion”; “la consciencia de no te-
ner capacidad y equilibrio suficiente para seguir a una persona cn-
ferma como deberia hacerse”; “el no estar a la altura de la situa-
cion”; “el miedo—la indigencia del familiar™; etc.

Patece fundamental, por tanto, la instauracion de una relacion
de comunicacion entre el personal sanitario v los familiares del pa-
ciente: l1a habilidad en el hablar con los familiares refleja “la capaci-
dad de “ponerse en su lugar” v de comprender su modo de ver la
enfermedad, su situacion y su nivel social”; “por otra parte la pre-
ocupacion de los familiares y amigos tienen una perspectiva diver-
sa respecto a aquella del paciente, y el médico debe buscar ponerse
en su lugar”."

Hn relacion con los familiares de los pacientes con enfermedad
de pronodstico grave o infausto, ¢l médico deberia “anticipar sus
miedos no expresados en relacion al pronostico de la enfermedad
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y a los sufrimientos con los cuales ha de encontrarse el paciente y
animar a expresar sus preocupaciones. El estrés que recae sobre los
familiares podria requerir ayuda y apoyo no menos de cuanto sca
necesario realizar para el paciente mismo”."

Asi los familiares se vuelven portadores de diversas instancias:
“pretender del personal médico que el enfermo no se sienta aban-
donado, ni se le produzcan sufrimientos inatilmente; exige res-
puestas honestas y comprensibles a las propias preguntas; pedir
una realista anticipacion al prondstico, en modo de prepararse gra-
dualmente a la pérdida absorbiendo en la mente la imagen visible
del vacio que se creard; garantizarse siempre la posibilidad de estar
siempre cerca del enfermo, sobre todo en el momento critico™."”
También la familia embestida en modo consistente por los eventos
ligados a la enfermedad, que provoca un cambio sustancial en las
relaciones familiares: “de hecho un aspecto muy importante en la
relacion entre los familiares y el enfermo es el cambio de roles que
inevitablemente sucede vy, esto, puede provocar un sentido de in-
competencia, de frustracion y de cansancio”."

Grafica 14. ¢ El familiar enfermo, le incluye en sus decisiones?
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Indudablemente, incluso en relacion con dicha compleja situa-
ci6n y en la busqueda de un nuevo equilibrio al el interior de la fa-
milia, el personal médico puede desempenar un importante papel
de soporte a fin que los familiares, incluso a través de la comunica-
ci6n y por tanto de la expresion de sus emociones, puedan a su vez
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volverse un importante punto de referencia del tamiliar enfermo,
ocupandose del mismo y tranquilizandolo respecto de su situacion.

Gréfica 15. ;Logra tranquilizar a su familiar en relacién a su enfermedad?
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Ll personal tratante por tanto, también a través de la atencion a
las exigencias “espirituales” y “existenciales” de los familiares, pue-
den favorecer la instauracion de la asi llamada “alianza terapcutica”
entre todos los sujetos implicados en la experiencia de la enfer-
medad.

Gréfica 16. ¢ Quién piensa que pueda, mas que otra persona, ayudar a su familiar en su situacion
actual?
20
15
10 )
familiares day hospital
5 0 2 « familiares de
wem——
0+ . .
la familia el personal los amigos otro
sanitario

La centralidad del paciente, la escucha, y por tanto la predisposi-
cién a la acogida de las instancias del paciente asi como de los fa-
miliares, y ¢l respeto de la decision del paciente, se vuelven elemen-
tos centrales de la relacion de salud.
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Grafica 17. ; Segun usted, se ha creado una alianza terapéutica entre el paciente, el personal
sanitario, los familiares?
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Conclusion

El didlogo y la comunicacion representan una parte importante del
cuidado oncoldgico. Sélo del didlogo puede desarrollarse la “alian-
za terapéutica” que es fundamental para optimizar los resultados
en términos de aceptacion de los tratamientos, motivacion y, consi-
gulentemente de /oy resultados.

[in particular, pueden individualizarse tres aspectos fundamen-
tales del proceso de comunicacion como presupuesto para el desa-
rrollo de la relacion terapéutica: el intercambio de informaciones,
“determinadas por la definicion del problema a afrontar en la fase
avanzada de la enfermedad”; la atencién a las emociones, es decir,
la creacion de “un espacio de acogida y de comprension que favo-
rezca la consolidacion de la relacién de salud”; la negociacion
de los objetivos terapéuticos, es decir, objetivos que se desean y
s¢ pueden alcanzar e instrumentos que se pretenden utilizar para
tal fin."

Fn tal contexto, el coloquio se vuelve el instrumento fundamen-
tal del proceso comunicativo, con el fin de comprender al paciente,
al cual es importante dar facilidad de hablar “porque la escucha re-
quiere mds tiempo respecto a preguntas muy secas a las cuales sc
pueda responder con un si 0 un no™: en el didlogo con el paciente
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se vuelve por tanto  fundamental “acoger al paciente v encontrar
de inmediato las palabras mas precisas para que esté a gusto” asi
como “datle la posibilidad de expresar de inmediato aquello que
mas le importe”.'

Parece, por otra parte, fundamental la individualizacion en el
presente caso, de las modalidades mds oportunas para ofrecer in-
formacion al paciente y a los familiares en relacion a diversos fac-
tores: “cultura general y especifica, psicologia, edad del paciente, v
otros elementos que sélo la consciencia de la situacion socio-fami-
liar, mas profunda que aquella inmediata, podrd permitir”."”

Resulta por tanto indispensable considerar las diversas figu-
ras que rotan en torno al paciente v su rol para una real conscien-
cia de la persona enferma y para el instaurarse de una relacion de
confianza.

Los resultados de nuestro estudio cevidencian ademas como
puede ser diverso el rol de los varios interlocutores, v la conscien-
cia de la condicion clinica, en funcion del ambiente en el cual son
suministrados los cuidados.

Cuando el paciente ¢s un DH, la figura de referencia con al cual
tiene modo de hablar con mas frecuencia es ¢l enfermero, porque
¢l tiempo de contacto para el tratamiento s mas prolongado res-
pecto a la visita ambulatoria del médico, mientras para los pacien-
tes hospitalizados los tiempos v la posibilidad de didlogo se equi-
paran. En ambos casos emerge una buena disponibilidad al colo-
quio y una buena confrontacion en el paciente

Menos concurrente es la relacion con ¢l personal religioso, que
naturalmente es menos presente en la estructura del DH.

LLa presencia no continua del psicooncologo, limita en parte su
papel como presencia de referencia, no obstante emerja una Opti-
ma valoracion en los casos que se han conducido por tal camino.
Una implicacion mas estructurada del psicologo podria, por tanto,
mejorar ulteriormente ¢l camino de comunicacion v favorecer la
relacion entre operadores v familiares asi como, frecuentemente,
entre los familiares v el paciente mismo.
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l.os familiares encuentran en la familia misma asi como en ¢l
personal sanitario las principales fuentes de “ayuda” para el parien-
te enfermo; por otro lado,una parte consistente de los familiares
percibe la instauracion de una verdadera y propia “alianza terapéu-
tica” entre paciente y personal sanitario.

Quedando firme que los familiares, mas alla de las hipotesis de
representacion legal, no son titulares de ningun poder decisional
en el proceso de la foma de decisiones relativo a su pariente enfermo,
desde un punto de vista ¢ético, salvo voluntad contraria del interesa-
do, resulta oportuna su participacion y por tanto la instauracion de
una relacion “circular”; es decir, de una alianza terapcutica perso-
nal sanitario-paciente oncologico-familiares-tratante.

El proceso comunicativo descrito asi como la instauracion de la
citada alianza terapéutica constituye, por lo demas, parte integrante
del proceso de tratamiento como actividad dirigida a la tutela de la
salud de la persona en relacion no solamente a la dimension fisica
del paciente, sino también a la dimension psico-social, v por tanto
finalizada al alcance de una condicion de bienestar-cquilibrio en el
paciente mismo no solamente en términos de eficiencia fisica y ali-
vio de los sintomas, sino también en términos de participacion
consciente y de apoyo psicoldgico y espiritual.

IXl psicooncologo interviene por tanto sobre el sufrimiento psi-
quico dado por el cambio del sentido de la vida, de la identidad y
de los valores, no infravalorando un sufrimiento social dado por la
pérdida de status, de rol y de la imposibilidad de trabajar; toda la
familia se ve obviamente envuelta. Es importante que el psicoon-
cologo intervenga apoyando a la familia en las diversas fases de la
enfermedad de su familiar, aportando nuevas estrategias para
afrontar los inevitables miedos y los instrumentos atiles para com-
prender como es mis oportuno comportarse en determinadas si-
tuaciones con “aquel enfermo” facilitando la comunicacion y la
comprension reciproca. De este modo se obtiene también el bene-
ficio de mitigar en el enfermo la responsabilidad psiquica de apo-
yarse moralmente en sus seres queridos.

344 - ' Medicina y Etica 2010/4



‘Comunicacion entre paciente oncolodgico y personal sanitario y familiares

Iis por tanto importante subrayar nuevamente que la relacion
terapéutica se basa sobre la integracion entre mente y cuerpo: el
tomar en consideracion al hombre entermo v no solo a la enfer-
medad, en las fases de enfermedad “introduce potentes clementos
‘terapéuticos” que recuperan la importancia de la historia personal,
de vivencias subjetivas, de emociones, de relaciones familiares y so-

ciales”.'
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Designer babies.
A question of ethics

Justo Aznar'

Resumen

Bebés por diseno. Una cuestion de ética

El término “bebés por disefio” puede ser usado para referirse a
una variedad de técnicas reproductivas incluyendo la utilizacion
de técnicas de seleccion del sexo para prevenir el nacimiento de
nifos con enfermedades ligadas al cromosoma X, diagnoéstico
genético preimplantatorio para seleccionar embriones libres de
desordenes genéticos, técnicas de seleccion de huevos, donado-
res de espermatozoides o de embriones con caracteristicas parti-
culares y el aumento de caracteristicas como inteligencia, habili-
dad deportiva o ser atractivo.

La produccion de bebés por disefio conlleva problemas espe-
cificos médicos y éticos. En este articulo esencialmente aborda-
remos la segunda cuestion. En nuestra opinion el aspecto mas
importante a considerar en la reflexion ética en la produccion de
bebés por disefio son: 1. La instrumentalizacion del nifio produci-
da de un modo que los nifios serian tratados como consumible;
2. Las consecuencias secundarias que podrian resultar de una
autorizacion legal de esta tecnica podria abrir la puerta a otras
técnicas inviables médicamente como la seleccion de sexo; 3. el
beneficio que los padres podrian obtener; 4. La imposibilidad de
obtener el consentimiento del nifio por si mismo; 5. Los proble-

" Doctor en Medicina. Instituto de Ciencias de la Vida de la Universidad Catolica
de Valencia, Espafa (e-mail: justo.aznar@ucv.es).
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mas médicos del uso de la técnica diagnodstica genética preim-
plantatoria que pueden generarse en el embrion; 6. Asi como
también todos los aquellos involucrados en las técnicas in vitro; 7.
La carga ética negativa involucrada por el nimero de embriones
perdidos por esta técnica v.g. el gran numero de vidas humanas
destruidas; 8. Y finalmente si existe una técnica alternativa a la
produccion de bebés por disefio, que si asi fuera, volveria injusti-
ficada la tecnica referida.

Nosotros pensamos que uno de los problemas éticos mas im-
portantes es el numero de embriones perdidos en la produccion
de bebés por disefio. A saber, esto puede ser verificado tanto en
el primer bebé por disefio, Adam Nash, 33 embriones fueron usa-
dos para la obtencion de un nifio util, por lo que la eficiencia fue
de aproximadamente 3%. En un estudio donde se recopild como
informacion adjunta de algunas de las clinicas de medicina repro-
ductiva en el mundo en las cuales se producen bebés por disefio,
se muestra que de 1130 embriones solo 35 bebés por disefio fue-
ron logrados, que muestra que le eficiencia de la produccién de
estos nifios fue de 1.15%.

Summary

Designer babies. A question of ethics

;548 :

The term «designer babies» may be used to refer to a range of
reproductive techniques including the use of sex selection techni-
ques to prevent the birth of children with X-linked diseases, pre-
implantation genetic diagnosis to select for embryos free from ge-
netic disorders, selection techniques for eggs, sperm or embryo
donors with particular characteristics, and the enhancement of
features such as intelligence, sporting ability or attractiveness.
The production of designer babies entails specific medical and
ethical problems. In this article, we will essentially address the latter.
In our opinion, the most important aspects to consider in an
ethical reflection on the production of designer babies are: 1. the
instrumentalization of the child produced in such a way that these
children would be treated as commodities; 2. the secondary con-
sequences that could result from the legal authorization of this te-
chnigue could open the door to other ethically unsuitable techni-
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ques, especially sex selection, 3. the benefit that the parents may
obtain: 4. the impossibility of obtaining the consent of the child
him/herself; 5. the medical problems that the use of the preim-
plantation genetic diagnosis technique may cause in the embryo
generated; 6. as well as those inherent in the in-vitro fertilization
technique; 7. the negative ethical burden involved in the high
number of embryos lost with this practice, i.e. the high number of
human lives destroyed; 8. and finally, whether or not a medical al-
ternative to the production of designer babies exists, since if so,
their generation would be doubly unjustified.

We think that one of the most important ethical problems is the
high number of embryos lost in the production of designer babies.
Thus, it can be verified that in the case of the first designer baby,
Adam Nash, 33 embryos were used to obtain a useful child, so
the efficiency was approximately 3%. In a study which collected
the joint data from some of the leading reproductive medicine cli-
nics in the world in which designer babies are produced, is
showed that from 1130 embryos, only 35 designer babies were
obtained, which indicates that the efficiency of production of these
children was 1.15%.

Palabras clave: bebés de diseno, hermanos salvavidas, diagnostico
genético preimplantatorio.

Key wordy: designer babies, saviour siblings, donor babics, preim-
plantation genetic screening

Introduction

One of the most interesting biomedical advances brought about
by new technologies in recent years, and with undoubtedly the
greatest social repercussion, is preimplantation genetic screening.'
This technique has two fundamental applications: to produce ba-
bies free of a hereditary or genetic disease that their parents may
have? and the production of designer babies.’

The term “designer babies” may be used to refer to a range of
reproductive techniques including the use of sex selection techni-
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ques to prevent the birth of children with x-linked discases, preim-
plantation genetic diagnosis to select for embryos free from genetic
disorders; selection techniques for cges, sperm or embryvo donors with
particular characteristics, and the enhancement of features such as in-
telligence, sporting ability or attractiveness.

However, when discussing designer babies in this article, we will
refer to a brother or sister produced by 7z vitro fertilization, capable
of donating live-saving tissue to an existing child.

The production and subscquent use of designer babics has pro-
voked widespread social debate, since trying to find a means to
cure those sick siblings is something which is not only accepted,
but also desired by a large part of society.

However, the production of designer babies entails specific me-
dical® and ethical’® problems. In this article, we will essentially
address the latter.

At the start of this reflection, 1 believe it is necessary to point
out that for the parents of a sick child, producing a designer baby
i.e. a healthy sibling from whom the hematopoietic tissue required
to treat the sick child can be extracted, is a longing desire which,
from here forward, regardless of our subscquent considerations,
we award all the respect it deserves.

Before proceeding to study everything related to designer ba-
bies specifically, particularly the bioethical aspects, I believe it is
necessary to state that, given that assisted reproductive technology
1s necessary to obtain them, their production has, in addition to
other ethical difficulties, all the moral difficulties that this techni-
que entails.

Brief historical summary
The first cases in which preimplantation genetic diagnosis was

considered for producing designer babies arose in the United Sta-
tes, Australia® and England.” This possibility led the media in tho-
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se countries to dedicate a lot of attention to the matter and thus
thrust something into the public gaze that undl then had been rele-
gated to the privacy of specialized laboratories.

The first designer baby was Adam Nash, produced by a team
from the Reproductive Genetics Institute in Chicago, led by Yuri
Verlinski."" Adam was created to obtain his hematopoietic tissue,
which was necessary to treat Molly, his six-year-old sister, who su-
ffered from Fanconi anaemia. After four failed attempts,'' Adam
was finally born on 29 August 2000 and the blood from his umbili-
cal cord was able to be transplanted by Dr. John Wagner’s team *
to his sister in the first week of October that year, in the Universi-
ty Hospital, Minneapolis, Minnesota.

Clinically, it could be confirmed that Molly’s blood cells had im-
proved significantly three weeks after the transplant,” which undo-
ubtedly indicated that her bone marrow was recovering its functio-
nality. Three years later her haematopoietic and immune systems
were reported normal !

In 2002, also in the United States, the producton of a second
designer baby was also authorized; this tme it was for an Inglish
couple had moved to North America as this medical practice was
prohibited in Lingland at that tme. The sick child suffered from
B-thalassaemia major.”

In 2001, in England, three families, the Hashmis, Whitakers and
Fletchers, expressed their desire to have a designer baby.

The Hashmis had a son, Zain, who had a-thalassacmia major."”
After a series of legal changes,' in May 2003 the country’s Court
of Appeal authorized the production of the designer baby. The
embryo produced by zz-vitro fertlization was transferred to Mrs.
Hashmi, but unfortunately she miscarried in December 2003,
After trying six cycles of -vitro fertlizaton treatment, the Hash-
mis decided to abandon any further attempts.”

The second English family, the Whitakers, who had a three-year
old child who suffered from Diamond-Blackfan anacmia could not
obtain authorization to produce their designer baby, so in October
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2002 they travelled to Chicago, to the clinic where Adam Nash had
been generated, with the intention of obtaining their designer
baby, which they achieved in June 2004. The sick child had the
transplant in July of the same year.”

The third English family, the Fletchers, requested that the Hu-
man Fertilization and Embryology Authority (HI'E\) approve
preimplantation genetic screening of Zn-mitro fertilizadon embryos
for treatment of their 2-year-old son, whose condition was the
same as in the Whitaker case. In September 2004, the HFEA
approved a license for the Fletchers to undertake treatment in the
United Kingdom.™

In Sweden, in 2004, the Swedish National Council of Medical
Ethics authorized the production of designer babies, but stated
that the method should only be acceptable in cases when it could
save lives that could not otherwise be saved.” This decision was
not set into motion until July 2006.% In 2007 the first case was au-
thorized, selected from four applications that had reached the heal-
th authority. It concerned a four-year-old boy called Ielix. The
boy’s disease was adrenoleukodystrophy, a rare metabolic disease
that causes damage to the myelin sheath of nerve cells.® On 28
May 2007, the National Board of Health and Welfare announ-
ced that it had authorized the other three cases. Thus, Sweden be-
came one of four countries that allow the production of designer
babies. The others are Belgium, the United Kingdom and the Uni-
ted States.

In Spain, the first designer baby was born in Tenerife in 2005,
although she was produced in the Chicago Reproductive Genetics
Unit in 2004. The umbilical cord blood was used to treat her 14-
year old sister who suffered from, a-thalassaemia major.?” Also in
Spain, in 2000, the relevant health authority was presented with 24
clinical protocols requesting authotization to produce a designer
baby; eight were selected from these and three were authorized,
two children with, thalassaemia major and the other with Fanconi
anaemia.”® After repeated attempts, they were unable to produce a
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uscful designer baby in any of the cases.™ The first one achieved in
Spain, Javier, was born in Seville 1n 2008; he had been produced
with the intention of being able to trear his brother who had, a-
thalassacmia major.™

Tecnigue

Assisted reproductive technology is used to produce designer ba-
bies. From the parents’ gametes, ovum and sperm, an indetermi-
nate number of embryos are generated, usually not less than cight.
Using preimplantation genetic screening,’ an embryo that does
not have its sibling’s discase and which is also histopathologically
compatible with them is selected. This embrvo is transferred to its
mother, to achieve the respective pregnancy, which as we will dis-
cuss later, i1s often not achieved, and the rest ot the embryos are
discarded.

Medzcal indications

Designer babies are fundamentally used to extract their haemato-
poictic umbilical cord tissue which, in principle, may be uscful to
treat other children with neoplastic or non-ncoplastic discases (Ta-
ble 1) or hereditary or congenital diseases (Table 2),*" although in
most cases it has been used to treat children with 'ancont anaemia
ot a-thalassacmia major.

Limitations of use

When the media refer to designer babices, they generally only do so
to praise the goodness of this practice, which in itselt has certain
limitations. Possibly the most important is the time required to
produce the designer baby, which usually varies between 12 and 18
months, if indeed it is achieved. That time may be excessive to
treat active tumout processes, especially acute leukacmias.
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| ENFERMEDADES ADQUIRIDAS|
Neoplasicas:

e Leucemia linfoblastica aguda. e Leucemia
mieloblastica aguda. e Leucemia mieloide
cronica. e Leucemia mielomonocitica juvenil.
e Linfoma no Hodgkin y Enfermedad de
Hodgkin. ¢ Sindrome mielodisplasico.

No neoplasicas:

e Aplasia medular. e Hemoglobiniuria
paroxistica nocturna.

[ www.parentsguidecordblood.org |

ENFERMEDADES CONGENITAS
e Inmunodeficiencia congénita combinada.
e Aplasia medular de Fanconi e Talasemia mayor.
e Drepanocitosis o enfermedad de células
falciformes. ¢ Anemia de Blackfan-Diamond.
o Sindrome de Kostman. e Sindrome de
Schwachmann-Diamond. e Sindrome de Wiskott-
Aldrich. e Sindrome de Chediak-Higashi. Sindrome
de Di George. ® Ciertas enfermedades metabdlicas de
depésito (por ejemplo, la enfermedad de Krabbe).
e Linfohistiocitosis hemofagocitica. ® Osteopetrosis
juvenil. e Enfermedad granuiomatosa cronica.

imufmmuﬂewdmm |
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Hurthermore, most cases require the mother to have several
ovarian stimulation cycles to obtain a sufficient number of cggs.
This may entail medical risk for her, especially as ovarian hypersti-
mulation syndrome can develop, a serious condition which in
some cases, although rare, may even lead to death. The literature™
also reports that errors can occasionally occur in the preimplanta-
tion genetic diagnosis, and may happen on 1 % to 5% of occasio-
ns. An additional difficulty 1s the lower probability of achieving
pregnancy as the mother’s age increases, which is most significant
after 40, an age at which many women resort to this medical prac-
tice. According to the literature, the possibility of achieving preg-
nancy is 15%,” 19%* and 20%."

Negative side effects

These are minimal and most of them, as we will discuss below, are
those derived from zz-pifro tertlization itself and the use of preim-
plantation genetic screening. However, in 2007, the first case of
graft-versus-host discase was described after the transplant of um-
bilical cord blood detived from a designer baby.™

L thical assessment

All human acts must unquestionably pass through a screen of their
cthical suitability. As is logical, the production of designer babies 1s
not exempt from this.

In our opinion, the eight most important aspects to consider in
an cthical reflection on the production of designer babies are: 1.
the instrumentalization of the child produced i such a way that
these children would be treated as commodities; 2. the secondary
consequences that could result from the legal authorization of this
technique could open the door to other ethically unsuitable techni-
ques, especially sex selection, 3. the benefit that the parents may
obtain; 4. the impossibility of obtaining the consent of the child
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itself; 5. the medical problems that the use of the preimplantatio-
nal genetic diagnosis technique may cause in the embryo genera-
ted; 6. as well as those inherent in the zz-wmv fertilization technique; 7
the negative ethical burden involved in the high number of embr-
vos lost with this practice, i.c. the high number of human lives
destroyed; 8. and finally, whether or not a medical alternative to
the production of designer babies exists, since if so, their genera-
tion would be doubly unjustificd.

1. Possible instrumentalization of the designer baby produced

A generally agreed upon ethical opinion is that the production of a
designer baby is exploiting the existence of a human individual, it
is treating it as an object, something that in the opinion of most
authors is incompatible with the dignity that every human being
has by their very nature. This cthical difficulty arises from the fact
that the designer baby would not be produced thinking specifically
of its own good, but as a means, an instrument, to achieve a diff-
erent end, which is to be used to try to cure a sick sibling, "T'hised
secondary purpose, in itself good, but far from the primary good
of the baby produced, does not reconcile the practice completely,
which has the aim of making it possible for the child to live. In
some way, with this action, the production of a designer baby
would be acting against the well-known Kantian imperative®
ch states that «a human being can never be used as a means only
and must be treated as an end in itself:; With the instrumentaliza-
tion that the creation of a designer baby involves, an cthical rule

whi-

that should always be respected would be violated.

In accordance with this, the production of a designer baby
would ethically fit within utilitarianism," a theory especially rooted in
the anglo-saxon world, whereby the end justifies the means. This utili-
tarian ethic opposes that other personalist cthic in which the respect
for human life, based on the dignity inherent to its own nature, is the
fundamental ethic that should guide the entire process. This cthical
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criterion of instrumentalisation of the child produced 1s that which in-
validates the overall goodness of the action te. that which conditions
the ethical assessment of the production of a designer baby is, in our
opinion, negative.

[n order to get around this ethical stumbling block, a large group
of anglo-saxon authors proposed the idea that using these children to
save the life of their sibling reconciled the process as a whole, so they
consider that it is very important to change the concept of “designer
41

baby” to that of “saviour siblings”, *' a brother or sister capable of

42

¢

donating life-saving tissue to an existing child or “donor babies™.

"To make the producton of designer babies cthically admissible,
they also used the grounds that in the production process, the love of
the parents towards the child generated prevails, so for this reason
they also proposed that these children be called “loved children”. Fo-
lNowing this criterion, producing a designer baby would be cethically ac-
ceptable if the child was produced as a consequence of an act of love
by its parents towards it, regardless of the fact that it could then be
used to treat a sick sibling. The Luropean Society of Human Repro-
duction and Embryology (ESHRE), in their ethical guidelines, Lithics
Task Torce number 5, also subscribe that “the creation of designer
babies would be ethically acceptable if its possible use as an umbilical
cord blood donor to treat a sick sibling is not the only motive for the
parents to have the child”. If the parents love and care for it to the
same extent that they would love and care for any other child produ-
ced naturally, then in their opinion, the generation of the designer
baby would be cthically acceptable. This opinion was ratified in their
ninth report in 2005,* although highlighting that the ethical assess-
ment of the production and use of designer babies is particularly
since the interests of the sick child who requires the

bl

complex
transplant should be balanced with those of the donor baby. Thar-
thermore, it adds that if the parents lovingly wish to have the de-
signer baby, its production to treat the sick sibling should not be
considered disrespectful towards the child, so the cthical assess-
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ment of the production of designer babies would be conditioned
by the ultimate motive of the patrents for the production of their
child, something which in our opinion, avoids the objective ethical
assessment of the production and use of the child in question.

However, in relation to the statement that the child was produ-
ced for love it seems that it is extremely difficult to accurately defi-
ne the ultimate intention of the parents to have the child, and even
morte so to state that the primary reason for its production is the
love towards the child generated. Thus, in the case of the first de-
signer baby, Adam Nash, who was produced when his sister Molly
was O-years-old"™ can it be reasonably sustained that in those six
years his parents did not wish to have another child for love of it
and that that love as only manifested when his production was re-
quired to save his sister Molly? The same, and with even greater
cause, can be stated in the case of the Spanish designer baby born
in Tenerife, who was produced when the sick sibling was 14-years-
old."" Does it not scem strange that in that long period of time the
parents had not wished to have their future child for love of it?

For these reasons, the editor of the “Bulletin of Medical
Fthics”, Richard Nicholson, very much against this thesis, stated®’
that “we are not creating the saviour sibling to be a child in the co-
rrect sense. We are creating it to obtain a source of tissues that
could be donated to an already existing child, so I do not find any
moral distinction between slavery and production, therefore 1 pre-
fer to call these children “slave siblings”.

2. Benefits for the couple

Other authors consider that the ethical judgment that the production
of. a designer baby is worthy of is not only established for the benefit
that a sick sibling could obtain, but also for the benefit that their pa-
rents may achieve,™ something that to us scems incompatible with the
usual unselfish love of parents for their children.
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3. The stippery stope aroument

For other authors, another argument against permitting the delibe-
rate creation of designer babies 1s that to do so would be to step
onto a slippery slope towards allowing parents to use embryo tes-
ting to choose other characteristics of the baby, such as eve color
and sex.” This has come to be known as the “slippery slope”.”" In
our opinion, special care would have to be taken if we slide down
that slope towards the selection of sex, something which in the
opinion of most authors, including ourselves, merits an absolutely
negative ethical assessment, as it is a clearly cugenic technique.

4. Consent of the desioner baby itself

A crucial topic in bioethics 1s the consent of the patient for any action
which 1s to be performed on them. Without this consent, any medical
action upon them would be ethically unacceptable. Therefore, D Jose-
fson®" considers that the creation of designer babies “constitutes a
violation of the rights of the donor child who cannot give its consent
for this action” 1.c. for it to be produced.

5. Ethical problems related with the negative side effects of
IN-vitro fertzlization

[t 1s common for those who oppose the deliberate creation ot de-
signer babies to make claims about the welfare of those children
who will be thus created; therefore we are under obligation to
address the association between assisted reproductive technology
and birth defects. It 1s well known that children born using zn-vitro
fertilization have more secondary problems than those conceived
naturally.”® Two reviews that included most of the existing literatu-
re on this topic found an increased risk of birth defects overall af-
ter the use of TVEY More recently, Reethuis et al™* reported that
singleton birth by assisted reproductive technology was associated
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with septal heart-defects, cleft lip with or without cleft palate,
oesophageal atresia and anorectal atresia.

Therefore, we can ask the question, is it ethically admissible to
produce a child that could suffer such medical disorders, when the
purpose of its production 1s not its own good, bur an instrumental
end to serve as an organic source of hacmatopoietic tissue to treat
another child that has alreadv been born, in this case the sick child?
In our opinion, this is an additional ethical difficulty that should be
taken into consideration when trying to assess the moral goodness
of producing designer babies, since their production should rake
into account whether there are problems for the health of the

child produced.

6. Ethical problems related with the technigue of  preimplaniational
genelic didgnosis iself

It has already been mentioned that to find out whether the
embryos created suffer from their sibling’s illness or not, or whe-
ther they are histocompatible with them, a blastomere of the
embryos produced when they have between 8 and 16 cells is obtai-
ned. This blastomere is used to analyze whether the embryo is
biologically useful for transfer. Removal of a blastomere is not lo-
gically salutary to embryo development. Even if performed impec-
cably, there are fewer cells at a stage when cell numbers must in-
ctease. In addition, the means used to breach the zona pellucida
could be deleterious to the embryo and the environmental changes
occurting while the embryo is micromanipulated outside the incu-
bator can also suppose a risk.

Therefore, although these embryos can implant, this is nor always
achieved, i.e. their viability is not annulled, but it is reduced, which
leads to the percentage of pregnancies obtained being lower than tho-
se obtained if preimplantation genetic screening is not used.”

Furthermore, the effects of preimplantadon genetic screening arc
still unknown in the long term.> This has mcant that the use of pre-
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implantational genetic diagnosis is questioned 1f there 15 no medical
reason provided that justifies it. Therefore, in the case ot designer ba-
bics, we can ask the same question as we previously asked when tal-
king about zz-witro fertilization: is it ethical to subject an embryo to te-
chnical manipulation which reduces its viability, when such interven-
tion 1s not directly aimed at its own goodr It therefore seems to us
that, as in the previous case, this technical difficulty adds another ne-
gative reason to the production of designer babies.

7. Number of embryos lost

[t 1s a startling fact that the broad ethical discussion that the produc-
tion of designer babies provokes, especially in anglo-saxon literature,
scarcely refers to the number of embryos, human lives that are lost
with this technique as a result of its low efficiency. Thus, it can be veri-
ficd that in the case of the first designer baby,” 33 embryos were used
to obtain a useful child. In other words, the ctficiency of the method,
in the case of Adam Nash, was approximately 3", This low etficiency
is also confirmed in data published by other author (Lable 3), which
was 1.07%

Howevet, unquestionably the most demonstrative datum is that
published in 2005 in a study which collected the joint data from
some of the leading reproductive medicine clinics in the world in
which designer babies are produced.® This showed (Table 4) that
from 1130 embryos, only 35 designer babics were obtained, which
indicates that the cfficiency of production of these children was
1.15%

Similatly, the cfficiency in the case of the first designer baby
produced in Spain® was 2.17% (Table 5). In other words, if we
take that reported in "Table 6 as fact, it can be stated that to produce
one uscful designer child, 98.85 human embrvos have to be destro-
ved, something that in our opinion is etlncall\ unacceptable, espe-
cially if we consider that in medicine there are alternative possibili-
ties to the production of a designer baby to cure its sick sibling,
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Pregnancies .
13

Only 13 children were born from
1130 embryos
Efficiency: 1.15%

Annals of New York Academy of Sciences 1084; 223-227, 2005

In the case of the first designer baby born in Spain,
but produced in the Chicago Reproductive Genetics
Institute, three attempts were made:

First attempt (2003): 18 embryos were produced.
None were healthy and compatible
Second attempt (January 2004): 10 embryos were
produced. One was compatible, but it did not
implant
Third attempt (November 2004): 9 embryos were
produced. Two were compatible. One implanted

One child was born
from 37 embryos
Efficiency: 2.7%

ElPais 2842007 | =
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]—‘ Chicago Reproductive Genetics Institute data from 2005

Embryos Useful embryos | [p ;
produced Used transferred reghancias
466 435 55 U

5 children were born from 466 embryos
Efficiency: 1.07%

[ Rem oniine 11: 362:370, 2005 |

Alternatives to the production of designer babies

Since trying to cure a sick child 1s a commendable medical aim and
because for the moment it is not always possible to have a histo-
compatible family member, it should be determined whether in
that case there is another reasonable possibility for treating the pa-
tient other than the production of a designer sibling, or if it would
be ethical to stop treating the child in question, even though that
could lead to death due to not using a method which may be ethi-
cally unacceptable i.e. the production of a designer baby.
Considered like this, the answer is not easy, but that dilemma, in
our opinion, 1s erroneous in its approach, since in most cases these
children can be treated using umbilical cord blood from public
banks. In 2007, there were already more than 40 public umbilical
cord blood banks in the world®" with more than 400,000 units avai-
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lable and more than 20,000 umbilical cord blood transplants per-
formed in children and adults.” Today it is thought that there may
be more than 50.% Therefore, it is reasonable to think that 1t is
very likely that these banks have a unit of umbilical cord blood
compatible with the sick child, since according to some cstimations,
the optimal number of units is currently estamated at 50,000 for a
population of 60 million inhabitants.”* However, the optimal num-
ber of cord blood units should approach 9 per 100,000 inhabi-
rants.” This number should increase in relation to the number and
origin of ethnic minorities in cach country.

The crucial question is to know if; in the event that there were su-
fficient umbilical cord blood samples stored and these were propetly
identified antigenically, there would still be a need in a specific case for
producing a designer baby to treat a certain sick child.

To be able to get around this need, as well as increasing the number
of units stored in the public umbilical cord blood banks, their antige-
nic identification could also be improved. In effect, to determine whe-
ther these samples are immunologically compatible with the blood of
the sick child, a certain number of histocompatibility antigens must be
determined. The higher this number, the more likely it 1s for the trans-
plant to be successful. At present, four antigens are generally identified
to reduce costs, but six or eight (or even twelve) could be identified.

Theretore, the specific question would be: if the abovementioned
conditions were met, an increase in the number of umbilical cord
blood samples stored and a more leucocyte antigens idendfied, would
there still be any specific cases in which it would not be possible to
find an umbilical cord blood sample suitable for the sick child, and
consequently, if they had to be treated, would it be unavoidable to
resort to the production of a designer babyr In our opinion, we
think that this 1s unlikely.

However, as well as the above consideration, it should be reme-
mered that the cfficiency of the technique for the producton of
designer babies, as discussed previously, 1s very low, less than 2%,
so another fact to take into account to establish a definitive cthical
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opinion on the production of designer babies is that it there were
no possibility of finding a suitable umbilical cord blood sample,
something fortunately doubtful, being able to produce the correct
designer baby 1s not casy, since in many cases, after four or five at-
tempts to obtain the desired baby, this 1s not achieved. This could
undoubtedly cause the parents unquestionable psvchological stress
which could lead to a worse state of mind than they had when
they deaded to try to have their designer baby. Lor this reason, it
scems to us that we must try to tind the necessary technical means
so that a suitable umbilical cord blood sample can be available tor
every sick child, This, I believe, 1s the medical objective to achieve,
and 1 have no doubt that it will be, since most technical require-
ments, when medically necessary, are attained. It this is so, 1 believe
that it could be said that it will be science itself, the very science
that gave rise to the possibility of producing designer babies, which
will find the right ways so that it is not necessary to produce them.
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Lourdes Velazquez Gonzalez*

Hortensia Cuéllar Pérez, [/ er y la esencia de los valores: Una axiolo-
ga para el siglhy XX, México, Editorial Trillas, 2009. pp. 160.

Ll libro se divide en 3 partes:
« Parte . Sobre el ser v la esencia de los valores
o Parte I1. Ta analogfa de los valores
o Parte [I1. “Valores-marco” en la vida del ser humano.

lLas dos primeras son esencialmente tedricas, mientras que la terce-
ra ahonda ¢n lo concreto, presentado un amplio abanico de valo-
res: vitales y éticos, en torno al amor, ademas de cconomicos, esté-
ticos, ecologicos v religiosos.

El tema central del volumen, hoy muy discutido v afectado por
varias ambiguedades, es el de los valores: se habla mucho de valo-
res con aprecio, pero al mismo tiempo se exige que los discursos
objetivos, por ejemplo cientificos, sean rulue-free. Fso indica que ne-
cesitamos saber, en primer lugar, g« son los valores. Una de las ta-
reas que se propone este libro es precisamente la de determinar la
esencia de los valores. Pero esto, al mismo tiempo, requiere que se
precise que tipo de exislenca les pertenece vy, por lo tanto, las dos
cuestiones se integran, como aparece en ¢l ttulo de la obra.

*Docente, investigadora. Facultad de Bioética. Universidad Anahuac. México

Medicina thca 2010/4 369



L. Velazquez Gonzalez === =

No es dificil admitir que los valores «existen», va que el proble-
ma es determinar cudl es su «tipo de existencia» (por ejemplo sc
puede decir que Héctor existe como héroe troyano en la iada pero
su existencia s de tipo literario v no fisico). Iin otros términos, se
trata de definir la antolygia de los valores. H.C. no plantea ¢l proble-
ma exactamente en estos términos, ya que clla udliza el concepto
de ontologia en un sentido parcialmente diferente; es decir, afirma
que los valores tienen un fundamento «ontoldgicon que radican en
cl sery, por consiguiente, no son subjetivos o meramente culturales.

Por otro lado, ella misma les atribuye un determinado estatus
ontoldgico haciendo constante referencia a la ontologia de Aristd-
teles sobre la sustancia y los accidentes. H.C. no atribuye a los va-
lores una existencia como sustancias, sino como cxalidades. Bn
cuanto tales, no existen en si mismos, sino i alio; es decir, como
cualidades de algin ser, de tal modo que esta vinculacion con dife-
rentes tipos de seres va ofrece la base para aceptar una grande va-
ricdad de valores. Por otro lado, esta no es la Gnica razon de la va-
ricdad de los valores. De hecho, un mismo ser puede resultar «va-
lioso» desde diferentes puntos de vista, o sea, pucde gozar de dife-
rentes valores. Esto subraya que ¢l concepto de valor no es univo-
€O, SO analdgico, al igual del concepto de ser.

Muy importante es la relacion que existe entre valores y ser hu-
mano. Segun muchos pensadores, los valores no tienen una exis-
tencia autonoma, sino son creaciones del hombre, proyecciones de
sumanera de ver el mundo y de sus aspiraciones. H.C. subraya 'que
cl hombre es el ser que es capaz de descubrir 1os valores, la mavoria
de cllos, pero que radican en realidades exteriores al hombre mis-
mo. Il hombre puede ser también creador de muchos valores, por-
que es productor de lo que llamamos la «culturay, ¢l mundo de lo
artificial, el cual posce también sus valores que son dependientes
de la actividad y creatividad del hombre, pero, al mismo tiempo
son objetivos, en cuanto inherentes a los objetos asi producidos.
Ademas, ¢l hombre constituye de por si un ser dotado de una gran
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riqueza de valores y su dignidad de persona le confiere un nivel
muy clevado en la escala de los valores.

H.C. quiere distinguir los valores de los «bienes» que, segtin la
tradicion escolastica, son los seres en cuanto «apetecibles»; ast que
cada ser es «bueno» en este sentido (el «bonunm no es otra cosa que
el ser en cuanto objeto del wappetitum). Segan H.C. hay un plur con
respecto al bien, que es una especie de esplendor del bien mismo,
que se capta como presencia de un ideal de perfeccion.

Il volumen presenta un panorama articulado de diferentes tipos
de valor y, aunque reconozea que muchos valores estan relaciona-
dos con determinados contextos historicos v culturales, intenta es-
bozar un discurso capaz de evitar ¢l relativismo extremo vy ¢l es-
cepticismo acerca de los valores, que se encuentran muy a menudo
en la cultura actual. in esta perspectiva, la autora indica varios «va-
lores-marco» que se pueden considerar como amplios ambitos de
referencia, dentro de los cuales pueden componerse muchos valo-
res mas particulares.

Merece ser notado que este tratamiento quicre no reducir el
concepto de valor al puro ambito ¢tico, como ¢n muchas veces se
incurre. Se trata de una perspectiva «ampliar, hov normalmente
aceptada, pero que es preciso subrayar porque nos indica la necesi-
dad de cultivar la sensibilidad hacia los valores en los ambitos mas
variados v, al mismo tiempo, de entender que los valores constitu-
yen una red muy compleja, de manera que resulta muy importante
relacionarlos y darnos cuenta que muchos mas estan involucrados
en nuestras libres opciones de cuantos normalmente estamos acos-
tumbraos a pensar.

IX1 libro es de facil lectura, agradable, interesante, actual v por lo
mismo, esta destinado a ser acogido por lectores de maltiples ra-
mas como fildsofos, educadores, sociologos v en general por todo
aquel interesado en entender los problemas mas profundos de la
¢poca actual.
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