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Resumen

Los llamados Savior Sibling son bebés creados con la técnica de la
fertilizacién in vitro y el diagnéstico preimplantacional genético,
con el fin de servir como donantes a un hermano afectado por una
enfermedad fatal.

Se crean con el diagnéstico genético de fertilizacién in vitro y
preimplantacion y, en el proceso, las normas éticas para la donacién
de 6rganos a nifos son menos exigentes. Por esta razén, proponemos
que la autorizacion para llevar a cabo esta técnica considere, como
obligatorio, la opinién de un tercero que sea imparcial y que pueda
garantizar el bienestar del nifio. Se hizo un analisis critico de las leyes
que regulan la creacion de estos bebés que sirven como donantes de
organos. Evaluamos bajo qué circunstancias, las organizaciones que
participan en estas decisiones cumplen con los estindares éticos para

permitir la donacién de érganos a nifos.

Autor de correspondencia:

Alejandra Zaniga-Fajuri. Escuela de Derecho, Universidad de Valparaiso,
Chile. Errdzuriz 2120, Valparaiso, Chile. C.P. 2362736. Phone: +56 (32)
250 7025. Email: lejandra.zuiiga@uv.cl

228

Abstract

A Savior Sibling is a child who is born to provide an organ, bone marrow
or cell transplant, to a sibling that is affected with a fatal disease. There
are created with the in vitro fertilization and pre-implantation genetic
diagnosis and, in the process, the ethical standards for organ donation
of children become less demanding. Therefore, we propose that the
authorization of the technique considers, unavoidably, the opinion of
an impartial third party that can guarantee the welfare of the child.
We develop a critical analysis of the laws that regulate the creation of
babies to serve as organ donors. We evaluate under what circumstances
the organizations that play a part in the decisions, fulfill the ethical

standards to allow the organ donation of children.
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Introduccion

Los avances de la medicina y la investigacién biomédica suelen
producirse antes que la reflexion bioética sobre su pertinencia
moral. Eso genera que, frente a hechos consumados, las alertas
de filésofos, politicos y tedricos del derecho parezcan ya inutiles.
Pocas veces podemos prepararnos para enfrentar la voragine
llamada “avance cientifico” y el caso de los Saviour Sibling
(“hermano salvador”) no es la excepcion.

El término Saviour Sibling describe generalmente a un bebé que
se crea usando la fertilizacién in vitro (FIV), previo al proceso
de Diagnostico Preimplantacional genético (DPG), para actuar
como donante de su hermano enfermo. Como las células madre
hematopoyéticas se encuentran en la médula dsea, la sangre
periférica yla sangre del cordon umbilical, el hermano serd utilizado,
desde el momento de su nacimiento, para donar la sangre del cordén
umbilical o procedimientos mas invasivos tales como transfusiones
repetidas de médula dsea o incluso trasplantes de 6rganos’.

El Diagnoéstico genético preimplantacional para crear nifios
donantes es una técnica que aun no se ha desarrollado en
Latinoamérica, por lo que es pertinente -y es el objetivo de este
trabajo- analizarla y considerar los peligros que implica flexibilizar
las normas éticas universalmente consensuadas para la donacién
de 6rganos de incapaces.

Aunque la creacién de “saviour siblings” ha sido objeto de un
extenso debate bioético, lo cierto es que un nimero importante
de expertos y especialistas han concluido que se trata de una
técnica éticamente admisible’”. Ademas, es una tecnologia que
se ha incorporado legalmente en varias legislaciones en América
del Norte, Europa y Australia®®. Por ello, sin perjuicio de que la
discusion bioética sobrelalegitimidad moral de este procedimiento
pueda y deba seguir abierta, en este articulo me concentraré en las
reglas basicas que debieran definir aquellos paises que se decidan a
autorizar y regular la creacion de “hermanos salvadores”, teniendo
presente lo que se ha llamado restriccion de viabilidad, que
advierte sobre aquellas teorias que plantean exigencias morales
poco realistas que ignoran la psicologia humana y los incentivos
monetarios o institucionales bajo las cuales actiian los individuo®.

Considerando que se trata de un “avance cientifico” que llegé para
quedarse y que ha sido defendido con vehemencia desde distintos
frentes, tanto judiciales, bioéticos como médicos, no parece
razonable insistir en su prohibicién, de modo que en este trabajo
no seran, mas que indirectamente, analizados los siguientes
argumentos en contra de la creacidn de Savior Sibling:

1. El DPG y la FIV son procedimientos éticamente
cuestionables pues implican la destruccion de embriones
humanos™.

2. Las nifias y nifios no pueden ser tratados como objetos
pues ello vulnera el principio moral de Kant que sefiala
“Nunca deberds usar a las personas solo como medios
sino que como fines en si mismos™''.

3. El argumento de que permitir la técnica para producir
Savior Sibling conducird a una pendiente resbaladiza que
terminara promoviendo el disefio de bebés'>"
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Luego, el objetivo del presente trabajo es defender la necesidad
de que la autorizacién para los procedimientos que involucran
la creacién de los SS se garantice la intervencion de un tercero
imparcial capaz de velar por el bienestar del futuro nifio. Para
ello el articulo se divide en tres partes. Primero, un apartado que
busca explicar en qué consiste el procedimiento de creacién de
SS, su historia y cuales son los problemas bioéticos que se han
identificado por la literatura y la practica médica. En un segundo
apartado se revisa la regulacion de aquellos paises que, de una u
otra manera, han autorizado las técnicas de creacion de SS -el DGP
y la FIV. Se describen los requisitos que la legislacién, tribunales y
comités de ética han exigido para regular la técnica y como ellos
han ido evolucionando. Finalmente, se analizan las posiciones
contrarias a la tesis del trabajo y se concluye la importancia de
considerar siempre la opinién de un tercero imparcial a la hora de
permitir la donacién de érganos o tejidos por parte de un nifio o
incapaz.

1. Saviour Siblings: la creacion

David Benatar define las intervenciones pedidtricas no
terapéuticas -como la extracciéon de médula d6sea de un bebé-
como intervenciones médicas que no tienen como proposito
prevenir o curar enfermedades. No buscan el beneficio del nifio
sobre el que se realizan sino que el de alguien més'. El problema
moral de las intervenciones pediatricas no terapéuticas deriva del
hecho de que caen fuera del limite extensamente aceptado como
condicién minima irrefutable de toda injerencia médica sobre
personas que no pueden consentir. Los niflos, evidentemente, no
pueden manifestar un consentimiento valido a temprana edad,
por lo que sus representantes legales deben hacerlo cuando se trata
de tratamientos que les benefician directamente, es decir, existen
casos de paternalismo justificado. En cambio, las intervenciones
que no presentan un beneficio directo sobre la nifia o nifio son mas
dificiles de justificar y ese fue el caso que se relata a continuacién.

El afio 1996 la hija de 4 afos de Lisa y Jack Nash, Molly, fue
diagnosticada con una severa enfermedad genética conocida como
la anemia de Fanconi (AF). Ella afecta la produccion de hematies,
leucocitos y plaquetas, facilitando el desarrollo de hemorragias,
asi como fallos en la médula 6sea. La tinica cura conocida hasta
hoy para la AF es el trasplante de células madres hematopoyéticas
(CMH), por lo que se hacia indispensable hallar un donante con
una coincidencia genética perfecta que le permitiera reemplazar
su sistema inmune.

Los Nash, motivados por la propuesta de su médico, se decidieron
a emplear el innovador procedimiento de diagndstico genético
preimplantacional (DGP), que les permitiria concebir un bebé libre
de la patologia hereditaria que afectaba a Molly y genéticamente
compatible con ella, para asi poder usar su sangre del cordon
umbilical para transfundir a su hermana®. Fruto de este proceso,
el 29 de agosto del afio 2000, naceria en los Estados Unidos de
Norteamérica el primer Savior Sibling del mundo, llamado Adam,
quien con el trasplante salvaria la vida de su hermana'®.

El caso de la familia Hashmi se dio en el Reino Unido, donde se
demandaba autorizacion para la creacion de un Savior Sibling que
permitiera curar la enfermedad del nifio Zain Hashmi, con un
grave desorden genético en la sangre que le exigia transfusiones
regulares y grandes dosis de medicamentos. Todo ello -se esperaba-
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podria descartarse con una transfusién de células madres del
cordon umbilical de un hermano salvador.

Como en el caso de la familia Nash, los Hashmi estaban motivados
por dos factores: concebir a un nifio libre de una enfermedad
genética y garantizar que ese nuevo bebé pudiese ser un donante
apto para su hermano. La autoridad sanitaria del Reino Unido
(The Human Fertilisation and Embryology Authority, HFEA)
dio su aprobacién al procedimiento destacando que se cumplia
con el requisito bdsico para permitir el diagndstico genético
preimplantacional: el “terapéutico’, es decir, seleccionar un
embrién libre de enfermedad genética heredada. En otro caso,
en cambio, siguiendo ese criterio, la HFEA neg6 la autorizacion
a la familia Whitaker, pues su hijo enfermo (Charlie) no tenia
una enfermedad hereditaria cuya prevencion pudiese justificar el
Diagndstico Preimplantacional Genético".

2. Saviour Siblings: 1a regulacion

La demanda de DGP para el trasplante de células madre de nifios
en situaciones similares a las de Nash se disparé después de la
exitosa experiencia y, por cierto, es probable que siga creciendo.
Las intervenciones que se realizan son, frecuentemente, la
extraccion de sangre, el trasplante de médula 6sea y el trasplante
de érganos. Estos dos ultimos casos, evidentemente, suponen un
cierto riesgo y dafo al bebé, sin un beneficio directo para él.

De 15 paises en Europa occidental, 13 permiten DGP. Algunos,
incluidos el Reino Unido y Francia, lo han hecho durante unos 20
anos'®. Los paises mas recientes en permitirlo son Alemania -donde
es legal desde 2011- y Suiza, que lo permite desde septiembre del
ano 2017 (la medida fue el resultado de un referéndum)®. En
América Latina se puede mencionar el caso de Brasil y el Decreto
N°1321 de Diciembre del 2015 -Regulaciones técnicas del Sistema
Nacional de Trasplante- que dispone que “el uso de células madre
hematopoyéticas (médula dsea, sangre periférica o sangre del
cordén umbilical) debe considerar los riesgos para el donante y
los riesgos y beneficios para el receptor”.

En general, por tanto, la reglamentacién de esta técnica se
centra en dos aspectos relacionados con el bienestar del futuro
bebé. Primero, que el DGP demuestre un objetico terapéutico
y segundo, que el consentimiento sustitutivo de la voluntad del
Savior Sibling pruebe cumplir con el criterio del “mejor interés”,
propio de los casos de sustitucion de consentimiento de incapaces.
Es este ulltimo caso, es necesario garantizar que el beneficio parala
nifia o niflo es mayor que el riesgo de la intervencién y que no se
trata de un dafio excesivo.

2.1 Objetivo terapéutico del DGP

La regulacién en el Reino Unido, Espafia y Australia consideran
necesario cumplir con los dos requisitos recién mencionados para
autorizar la creacién de un hermano salvador, es decir, el objetivo
terapéutico y el cumplimiento del principio del mejor interés. En los
Estados Unidos de Norteamérica, que no posee regulacion federan
sobre la materia, la autorizacion se centra en el segundo requisito, el
del “mejor interés’, que revisaremos en el apartado siguiente?’.

En Australia, por su parte, aun cuando la reglamentacién varia en
cada Estado, la regla general es permitir el DGP s6lo cuando busca,
ademas de la compatibilidad genética con el hermano enfermo,
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la prevenciéon de una enfermedad hereditaria que suponga
“un riesgo real de que el futuro embrién sufra una enfermedad
genética grave””. Similar era la regulacion en el Reino Unido
antes de la modificaciéon que hizo la “The Human Fertilization and
Embryology Authority” (HFEA) el afio 2005, por la que se dispuso
que “The law also permits tissue typing if the embryo will not, in
addition to the histocompatibility test, be tested for a particular
genetic or mitocondrial abnormality”*.

La legislacién espaiiola regula el uso de la técnica en la Ley de
Técnicas de Reproduccion Humana Asistida que, en su articulo
12.2, define en qué supuestos se pueden examinar embriones para
comprobar la histocompatibilidad con un tercero. A su turno, el
Convenio de Oviedo establece que “De modo excepcional y en las
condiciones de proteccién previstas por la Ley, la extraccion de
tejidos regenerables de una persona que no tenga capacidad para
expresar su consentimiento, podra autorizarse si se cumplen las
condiciones siguientes:

i.  Sino se dispone de un donante compatible capaz de prestar
su consentimiento;

ii. Siel receptor es hermano o hermana del donante;
iii. Sila donacion es para preservar la vida del receptor;

iv. Sise ha dado especificamente y por escrito la autorizacién de
los representantes y del comité de ética®.

El contraste entre la normativa del Reino Unido y Australia
con la normativa espaflola plantea la interrogante relacionada
con el requisito de garantizar que la técnica tenga una finalidad
terapéutica. Evidentemente no se puede argiiir que permitir
el desarrollo de un embrién sin una enfermedad genética, le
produzca algun dafio al futuro nifio. El razonamiento es, mds bien,
inverso pues, en definitiva, el nifio que nace de esta técnica se ve
beneficiado por la simple razén de que sin ella no existiria. Ahora
bien, aun cuando se han dado casos en los que se ha reclamado
indemnizacién por permitir el hecho mismo del nacimiento en
determinadas circunstancias (los casos conocidos como Wrongful
Birth y Wrongful life)** 1a técnica debiera estar autorizada en tanto
se garantice que se elegird un embrién sano que serd incorporado
-y tratado- como un miembro mds de la familia.

2.2 Subrogacion de consentimiento y principio del mejor interés
Las reglas sobre consentimiento informado para intervenciones no
terapéuticas en adultos suelen ser estrictas. El consentimiento es un
elemento ético necesario para la realizacién de toda intervencién
meédica yla finalidad terapéutica es, con criterio general, el objetivo
de toda actuacién en el campo de la medicina. Por ello, la mayoria
de los procedimientos en esta materia -exceptuando algunos casos
de urgencia- requieren del consentimiento libre e informado de la
propia persona'. En el caso de los SS, en cambio, estamos frente a
una intervencidn no terapéutica que se realiza sin consentimiento
expreso del niflo (sino que, como veremos, sustitutivo). Es por esto
que uno de los requisitos fundamentales que deben cumplirse para
autorizar esta técnica, es garantizar el “mejor interés” del menor.
Como se ha mencionado, la autorizacion de la técnica puede
significar, desde la extraccion del cordén umbilical y el trasplante
de médula hasta, eventualmente, el trasplante de 6rganos'®.
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Los tribunales de justicia de los Estados Unidos han empleado,
en general, dos criterios distintos para resolver la legitimidad y
legalidad de los procedimientos médicos en nifios o incapaces.
El estiandar de juicio sustituido, que se origin6 en los tribunales
ingleses, se aplica a aquellos casos en los que la persona fue,
alguna vez, competente, de modo que el representante decidira
de acuerdo a lo que, en su opinidn, el paciente habria querido en
esa situacion. Alternativamente, cuando se trata de individuos que
nunca han sido capaces (como es el caso de los nifios pequefios) se
usa el estdndar del mejor interés, derivado de la patria potestad que
el derecho reconoce a los padres. El consentimiento parental en el
contexto médico implica que, una vez producido el nacimiento,
los padres estan facultados para consentir una intervencion
médica no terapéutica en nombre del recién nacido'®.

En el Reino Unido se ha estimado que “los mejores intereses” del
nifio no se circunscriben so6lo a sus intereses médicos, sino que
deben incluir los intereses de toda la familia y los del hermano o
hermana, es decir, el criterio de analisis debe ser global'”*. Luego,
para decidir sobre el cumplimiento del principio del mejor interés
en los casos de donacion de érganos de incapaces, los tribunales
sopesan los eventuales efectos psicoldgicos y fisioldgicos derivados
de la intervencidn, con aquellos generados por la pérdida de un
hermano®?*.

El principio del mejor interés no puede obviar, por cierto,
considerar los riegos asociados al procedimiento médico. En los
trasplantes de células madre y 6rganos vivos se han reportado
una variedad de riesgos psicosociales y fisioldgicos para ambas
partes. Los estudios de donantes infantiles de HSCT demuestran
el aumento de la angustia, ansiedad y una menor autoestima de
los hermanos donantes, asi como niveles moderados de estrés
postraumatico '7?. Los problemas fisiologicos para los donantes
infantiles suelen ser el resultado de los medicamentos utilizados
para la anestesia durante el procedimiento de trasplante y los
efectos adversos propios de la naturaleza del trasplante. En el caso
del trasplante de médula 6sea se han observado efectos como
la fatiga, dolor en el sitio de la operacién, lumbalgia, dolores de
cabeza, nduseas, dificultad para caminar, problemas para dormiry
menos comunmente, sangrado?*2.

En el caso de los donantes de 6rganos, ademds de la desventaja
evidente de vivir con un érgano menos, se han reportado riesgos de
infeccién, discapacidad temporal o permanente y, eventualmente,
la muerte??. Junto con ello, también hay riesgo de sufrimiento
psicolégico, al sentirse resentidos o deprimidos como resultado de
la donacién o de la falla del trasplante. Por otra parte, hay quienes
tienen una reaccion psicolégica positiva, mostrando sentimientos
de cercania con el receptor y un sentido de contribucién a la
familia'**'.

Las asociaciones de profesionales de la salud -como la “U.S. Live
Organ Donor Consensus Group” y “The American Academy
of Pediatrics” (AAP)- también han considerado la legalidad y
legitimidad de la donacién de érganos de menores. Aunque en
principio se rechaza permitir las donaciones de drganos de nifios,
se han admitido excepciones si se garantiza el cumplimiento de 4
requisitos:
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1. Cuando existe evidencia de que el potencial donante y el receptor
serdn beneficiados;

2. Cuando el riesgo quirtrgico para el donante es extremadamente
bajo;

3. Cuando todos los demas recursos se han agotado (no es posible
usar los drganos de un adulto) y;

4. Cuando no existe tiempo ni posibilidades efectivas de
conseguir un donante de cadaver. También, a veces, se ha
considerado un quinto requisito: que se minimicen los riesgos
psicoldgicos y emocionales para el nifio donante'>.

3. Donacion de érganos de incapaces ;una excepcion?

En los Estados Unidos los nifios son, desde hace mucho, una
posible fuente de drganos sélidos. Desde el primer trasplante
exitoso de rindn entre gemelos idénticos en 1954 y otros 3 en 1956,
la “United Network for Organ Sharing” (UNOS) ha revelado que
al menos 60 nifios menores de 18 afios sirvieron como donantes
vivos de rifién entre los afios 1987 y 2000 y otros 4 como donantes
vivos de higado desde 1989. En el paradigmatico caso Little v.
Little (576 S.W.2d 493) la Corte de Apelaciones de Texas confirmé
la autorizacion de un trasplante de riién de una mujer de catorce
afos con sindrome de Down a su hermano enfermo, invocando
implicitamente el derecho de “patria potestad” de los padres y el
juicio general de beneficio indirecto para el donante®.

Hoy se siguen registrando una cantidad considerable de
donaciones de érganos entre hermanos menores de edad en los
Estado Unidos. De hecho, en California, hasta el 2006, el 12 % de
los donantes de 6rganos tenian menos de dieciocho afios®. El caso
de los Estados Unidos no es unico registrado en Norteamérica. En
Canada, el primer caso ocurrié en 1958, donde se autorizé que
una nifia de 15 aflos donara un rifién a su hermana gemela™®.

La Organizacion Mundial de la Salud ha dispuesto que “No
deberan extraerse células, tejidos ni érganos del cuerpo de un
nifio vivo para fines de trasplante, excepto en las raras ocasiones
autorizadas por las legislaciones nacionales. Deberan adoptarse
medidas especificas para proteger a aquellos cuyo consentimiento
debera obtenerse, de ser posible, antes de la donacién. Lo que es
aplicable a los menores lo es, asimismo, a toda persona legalmente
incapacitada™. En la Unién Europea, los instrumentos legales
mas importantes que abordan la donacién de 6rganos y tejidos
son la Directiva 2004/23/ CE y la Directiva 2010/53/ UE. Debido
a que su objetivo principal es establecer un marco regulador para
garantizar la calidad y seguridad de los drganos, tejidos y células,
las disposiciones relevantes para la donacién de menores son muy
generales, dejando a los estados miembros su reglamentacion
especifica. De este modo, la donacién de érganos por menores de
edad estd permitida en Bélgica, Irlanda, Luxemburgo, Noruega,
Suecia y Reino Unido™.

En Suecia, la donacién de tejidos vivos y érganos por parte de
menores estd regulada por la Ley de Trasplantes de 1995. La
donacién permitida si el nifio esta relacionado con el destinatario
previsto y si no se ha encontrado un donante adulto competente
compatible”. En Inglaterra, Gales e Irlanda del Norte, no existe
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un limite de edad para que las personas puedan ser consideradas
donantes vivos™ y en Noruega solo se exige que la donacién
de odrganos vivos se haga por menores con capacidad de
consentimiento®. Fuera de Europa, se han dado casos de donacién
de rifiones o higado de nifios en paises como Japén y Corea del
Sur35,36.

En Latinoamérica también se han producido casos de incapaces
autorizados para donar drganos, incluido Brasil . Recientemente,
en Argentina, en base a una jurisprudencia de 1980 -el caso Saguir
y DIB, 6-980, en el que se autorizé el trasplante de riién de un
incapaz a su hermano enfermo- recientemente, una persona con
sindrome de Down (Jorge Gandur) fue declarado capaz, en el
informe del “Programa Nacional de Asistencia para las Personas
con Discapacidad en sus Relaciones con la Administracion de
Justicia” (ADAJUS), para donar un 6rgano (rifién) a su hermano
Alfredo®.

Aunque no existen casos documentados sobre la incorporacién
del DGP para la produccién de Hermanos Salvadores en
Latinoamérica, las reglas internacionales y comparadas en materia
de trasplante de érganos de incapaces serviran, sin duda, a la hora
de regular la incorporacién de esta técnica.

4. Algunas reflexiones finales

Al principio de este trabajo sefialamos que el Diagndstico Genético
Preimplantacional para crear nifios donantes es una técnica
que -hasta donde se tiene noticia- ain no se ha desarrollado en
América Latina. El objetivo de esta investigacion, por tanto, fue
analizar los procedimientos destinados a la procreaciéon de un
SS, su regulacion y las normas éticas que se han consensuado a
propésito de la donacion de érganos de incapaces. Para ello, se ha
hecho una revisién de algunas legislaciones que autorizan dicha
técnica y que permiten concluir algunos principios y reglas basicas
susceptibles de ser recogidas por los paises americanos.

i) En primer lugar, una futura regulaciéon habra de tomar
decisiones en relacién con la técnica misma de FI y DGP vy
luego, respecto de la donacién de érganos de incapaces. Sobre lo
primero, sera necesario decidir si la FI y DGP se autorizara solo
con el fin de procrear un Savior Sibling o si, ademads, se requerira
que se garantice como propdsito principal, el terapéutico. En
segundo lugar, se deberd resolver qué tipo de donaciones por parte
de incapaces van a autorizarse: solo de fluidos y médula dsea o,
también, la donacién de 6rganos. Ademads, habran de especificarse
con claridad los requisitos para autorizar cada una de estas
donaciones.

Al momento de acordar reglas que hagan moralmente legitima la
creacion de Savior Sibling, los paises latinoamericanos debieran
tener presente que esta técnica envuelve un peligro que requiere
ser considerado. Ese peligro consiste, paradojalmente, en el
hecho de que se trata de técnicas que buscan un objetivo loable:
Salvar la vida de un nifio. Y eso hace que las normas éticas que
usualmente se han acordado para la donacién de 6rganos de
incapaces se ablanden. Por ello, junto con los requisitos que se han
consensuado en las legislaciones de aquellos paises que autorizan
la creacién de SS -la prevencion de una enfermedad hereditaria en
el embridn, la donacién de tejidos y eventualmente érganos para
el hermano enfermo sélo como dltimo recurso- consideramos
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que la proteccién del bebé donante sélo puede estar completa si se
autoriza, finalmente, por un tercero imparcial. La razén de ello es
que estamos ante un caso tipico de paternalismo justificado que
no puede dejarse en manos de aquellos individuos -los padres-
emocionalmente comprometidos.

En relacién con esto ultimo estimados que, como primera
conclusién, una futura regulacién en América Latina debiera
comenzar por definir expresamente si la decision respecto del
cumplimiento del principio del mejor interés habra de sustentarse
so6lo en la valoracion de la situacion realizada por los padres, o
también -inexcusablemente- considere la evaluacién derivada de
las distintas autoridades regulatorias, tal y como ocurre con la
HFEA en el Reino Unido, los tribunales de justicia en los Estados
Unidos, o la Comisién Nacional de Reproduccion Humana
Asistida, en Espaiia. Estas instituciones estan llamadas a intervenir
para valorar, en cada caso, los aspectos médicos, sociales, juridicos
y familiares.

La intervenciéon imperativa de los Tribunales de Justicia,
Asociacién de Profesionales y los Comités de Etica a las que nos
hemos referido mas arriba se funda, precisamente, en la convicciéon
de que la decisién sobre lo que es “en interés” del SS no puede
dejarse s6lo en manos de los padres. Sin embargo, hay autores
que rechazan estas politicas argumentando que el Estado esta,
injustificadamente, interviniendo en la autonomia de la familia y
en sus decisiones intimas.

Lainie Friedman Ross ha criticado el estdndar del mejor interés
porque descarta “la naturaleza intima de las familias” y niega el
derecho de los padres a decidir en su nombre. El bienestar de
toda la familia no seria, necesariamente, lo mismo que el mejor
interés del nifo, pues “because families can have interests that are
not reducible to the interests and needs of particular members,
parents must be allowed to make intrafamilial tradeoffs*. Es lo que
se ha llamado “principio intrafamiliar™>.

El problema de esta tesis es que ella implica aceptar que los padres
puedan sacrificar a uno de sus miembros en beneficio de los
otros, lo que en filosofia moral defiende el llamado “utilitarismo”
o “consciencialismo”. Para esta teoria moral un actuar “ético” es
aquel que produce, colectivamente, el mejor resultado global, sin
importar como se ponderan factores como la equidad, la igualdad,
el principio del dafio, entre otros.

Un enfoque distinto, sustentado en la bioética deontoldgica,
propone adoptar un enfoque que respete el imperativo moral
de Kant que reza: “nunca uses a las personas como medio, sino
que como fines en si mismos”. El filésofo nos recordaba que la
diferencia que hay entre las cosas y las personas estriba en que
las cosas tienen un valor relativo al que llamamos precio, pero las
personas tienen un valor absoluto al que llamamos dignidad, que
las hace sujetos inviolables no susceptibles de ser sacrificados en
nombre del bienestar social.

Este principio moral deontoldgico (que sustenta la idea misma
de “derechos humanos”) nos pide admitir que no siempre las
acciones que producen buenos resultados estin moralmente
justificadas pues para evaluar la pertinencia ética de una accién
debemos centrarnos en el “cémo” se produjeron esos resultados.
Asi, por ejemplo, aunque la realizacién de experimentos médicos
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en poblaciones vulnerables produzca resultados que beneficien
al resto de la sociedad, esos experimentos no son éticamente
justificables pues violan la dignidad humana.

Es por esto que consideramos necesario imponer una limitacién
al principio de la patria potestad, pues este es un caso tipico de
“paternalismo justificado”, en el que se reconoce que quienes
deben tomar decisiones -los padres- estdn tan emocionalmente
comprometidos que no son siempre capaces de reflexionar
adecuadamente sobre los riesgos para el futuro nifio. Esto significa
poner limites a la “autonomia” de la familia pues los padres, en
una situacion limite, tenderan a considerar que el dafo eventual
causado al SS estd justificado. Ello no significa presumir que los
padres no amaran y cuidaran del SS (de hecho asi suele ocurrir) *.
Sélo se trata de admitir lo que los juristas califican como “voluntad
viciada” (tal y como lo estd en el caso de la venta de 6rganos). Es
decir, una voluntad impregnada de tal carga emocional que, en
verdad, no es realmente libre ni consciente.

ii) En segundo lugar, proponemos que los paises americanos que
aun no disponen de legislacion expresa que regule las donaciones
de drganos de niflos u otros incapaces, incorporar una normativa
que cumpla con, al menos, los siguientes requisitos:

i.  Que el receptor sea hermano o hermana del donante;
ii. Que la donacién tenga por fin preservar la vida del receptor;

iii. Que la autorizacion, tanto del representante legal como del
organismo encargado de la revision de la legitimidad de la
técnica, sea fundada y haya sido dada especificamente y por
escrito;

iv. Que exista evidencia de que el potencial donante y el receptor
seran beneficiados (principio del mejor interés);

V. Que el riesgo quirtrgico para el donante sea extremadamente
bajo;

vi. Que todos los demds recursos se hayan agotado (es decir, que
no exista la posibilidad de usar los drganos de un adulto y;

vii. Que se minimicen al maximo los riesgos psicolégicos y
emocionales para el nifio.

Finalmente, debemos considerar que algunas legislaciones
también han requerido, para autorizar el diagnéstico genético
preimplantacional, que éste tenga fines “terapéuticos’, es decir, que
la seleccion del embrién posea como propdsito principal librar al
futuro nifio de una enfermedad genética heredada. Adelantamos
que dicho requisito no nos parece, en principio, imprescindible
desde un punto de vista moral, pues el beneficio que la técnica
garantiza al Savior Sibling es, nada menos, que su propia existencia.
Ahora, esto no obsta que puedan producirse situaciones extremas
-conocidas como “encadenamiento terapéutico’ en las que el
nifo pueda ser gravemente daiado por sus padres por el hecho
de haberle concebido “solo” con el fin de ser donante de por vida
de su hermano (son los casos conocidos como wrongful bird). Sin
embargo, no se aprecia como el DGP con fines terapéuticos podria
ser til para prevenir la ocurrencia de situaciones como esta.
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Conclusiones

Puesto que es previsible que la técnica que deriva en la creacién
de Savior Sibling (y sus consecuencias asociadas en materia de
donacién de 6rganos) seguira desarrollandose, las legislaciones,
tribunales, comités de ética y demds operadores sanitarios
latinoamericanos hardn bien en consensuar normas y estandares
que impidan una excesiva discrecionalidad y potenciales abusos.
Dicho de otro modo, si las decisiones en cada caso dependen,
finalmente, de las distintas definiciones que se tengan de las reglas
sobre consentimiento sustitutivo, principio del mejor interés,
dafo “aceptable’, interés familiar, etc. se debiera hacer un esfuerzo
por acordar una normativa que proporciones directrices claras y
que aproveche la experiencia comparada.

Para insistir en la importancia de nuestra conclusién puede
ser util recordar el famoso caso de Nancy Curran que, como
veremos, plante6 un problema importante para el “principio
intrafamiliar” defendido por Ross. En este caso, resuelto por los
tribunales de Illinois en 1990, se pedia “bone-marrow testing
and harvesting procedures between 3-year-old twins and their
12-year-old half-brother, who was suffering from mixed lineage
leukemia™. La madre de los gemelos, Nancy Curran, se nego a dar
su consentimiento, mientras que el padre de los gemelos, Tamas
Bosze, lo autorizé. La disputa entre los padres terminé en la Corte
Suprema de Illinois que fall6 a favor de Curran.

Este caso plantea muchos problemas interesantes relacionados
con la verosimilitud del “principio intrafamiliar” El primero
es que los padres de los posibles donantes de 6rganos infantiles
pueden discrepar sobre lo que constituye el “interés de la familia”
El segundo problema se refiere a la relacién que debe existir entre
dos personas para que se los considere “miembros de la misma
familia” con el objetivo de invocar el principio intrafamiliar. En
este caso, los gemelos estaban solo biolégicamente relacionados
con su medio hermano, pero €l no vivia con ellos y apenas lo
conocian. El Tribunal Supremo de Illinois argumentd, luego, es
esta linea, considerando que la existencia de una relacion estrecha
entre el donante y el receptor debia estar presente para que la
donacién fuera permitida®.

Se puede, por cierto, estar de acuerdo o no con la de decision del
tribunal, pero lo que parece evidente es que atenerse inicamente
al principio intrafamiliar para decidir sobre lo que constituye el
bienestar del SS es, en mi opinion, peligroso e innecesario. No
debemos olvidar que el caso de los SS no es el tnico donde se
requiere la intervencion del Estado en la familia. La mayoria de las
sociedades occidentales impone limites a lo que los padres pueden
hacer con sus hijos. Esos limites se fundamentan en la realidad de
que los padres pueden abusar o descuidar a sus hijos, de forma que
el Estado, cuando la salud y seguridad del nifio se ven amenazadas,
intervine incluso retirdndoles la custodia.

En vista de lo anterior, nos parece fundamental que los paises que
en el futuro comiencen a desarrollar esta técnica, considere una
regulacion que reconozca la necesidad de implicar en la decisiéon
final a un tercero imparcial, como es el caso de los comités de ética,
las autoridades regulatorias -como la HFEA en el Reino Unido-
o los tribunales de justicia. Las decisiones finales en materia de
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donacién de érganos de nifios o incapaces son tan delicadas que
ameritan la participacion de un tercero imparcial.

Al finy al cabo, debemos tener presente la reflexion del bioeticista
Jeftrey Kahn: “We know people will do anything to save their child.
Now we are learning what ‘anything’ really means™.
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