== UNIVERSIDAD DE VALPARAISO
FACULTAD DE DERECHO Y CIENCIAS SOCIALES
* ESCUELA DE DERECHO

b 3
* * *
T
N

E}

¢Qué hay de malo con los hermanos salvadores?

Analisis de los Hermanos Salvadores: Consideraciones éticas de la creaciéon de nifios
genéticamente seleccionados para servir de donantes a un hermano enfermo.

Autor: Javiera Cérdova Mazzella

Prof. Gufa: Alejandra Zufiga Fajuri

Noviembre, afio 2016.

Tesina de Derecho, Escuela de Derecho, Universidad de Valparaiso.



Contenido

¢Qué hay de malo con los hermanos salvadores?
Anilisis de los Hermanos Salvadores: Consideraciones éticas de la creacion de nifnos

genéticamente seleccionados para servir de donantes a un hermano enfermo. .......coccooveiiinnnn 1
LLiSta dE ADIEVIATULAS vevrriieiiiiiiiiiiii et e e e s e cectt e e e e e e e s sttt e e e e e e e s s et b b ee e e e eeeeessaannbbaeeeeeeeeessannrenens 3
RESUIMIEI ...ttt ettt e e e s s s bbbt e et e e e s s st bbb e e e aaeeesaanbbbeeeeeaeeeaanae 4
| Fe Yo Ye LT os 163 s PSR PPTPR 5
Capitulo I. Intervenciones pediatricas N0 terapEULiCaS. ..ovvvriiriiiisiiriiiieiir s 9

1.1  El diagndstico genético preimplantacional y la fertilizacion in vitro. ....coveviveenen. 10
1.2 Trasplante de células madres hematopOYEtCas. ..cvuviviriiiiiiiin i 16
1.3 Intervenciones invasivas en nifios: trasplante de tejidos y 6rganos. .......cceveeiuenen. 19
Capitulo II. La donacién de 6rganos de menores: margenes y imites......ccoovvvvviiiniinninnne 22
2.1. La donacion: el problema de los hermanos salvadofes.......cccovvvviiiniiniiiiiiniinns 23
2.2. Salvadores por voluntad PaterNa.......cccvviiiriiriiiiin i 29
Capitulo III. Las implicancias éticas: consideraciones en torno a la creacién de un hermano
salvador y las intervenciones no terapéuticas en beneficio de un tercero. ...covvvviiiiiiiininnn, 35
3.1.  ¢Existen razones validas para tenetr hijos? ....coccvvriiiiiiiniiii i 35
3.2.  La pendiente resbaladiza.......cccciiiiiiiiiiiiiiiiiii 38
3.3,  Elbienestar del MENOL.....ciiiuiuieiiieeiiiiiiiiteeeee e e e seibrrr e e e e e e s s e sitabrreeeeeeessssnbbreeeeeeens 40
CONCIUSIONES ..ooeiiiiiiiiiiiiiiee e ettt e e e e e e e et e e e e e e e e s e e bbb e reeeeeeesssaabbbaeeeeeeeesssaasrrreeeeaeens 42
BiblHOGIALIA ......veiiiiiiiiiicii s 44



Lista de abreviaturas

ADB
AF
CMH
DGP
FIV
HFEA
HLA
OMS
SCU
TAR
TMH
T™O
TPH
TRHA

Anemia de Diamond Blackfan

Anemia de Fanconi

Células madres hematopoyéticas
Diagnéstico genético preimplantacional
Fertilizacion 7n vitro

Autoridad de Fertilizaciéon y Embriologfa Humana
Antigenos leucocitarios humanos
Organizacion Mundial de la Salud

Sangre de cordén umbilical

Tratamientos de asistencia reproductiva
Trasplante de material hematopoyético
Trasplante de médula 6sea

Trasplante de progenitores hematopoyéticos

Técnicas de reproducciéon humana asistida



Resumen

Los hermanos salvadores son niflos creados en base a la seleccion genética con el
proposito de ayudar a salvar la vida de un hermano o hermana existente que padece una
enfermedad severa a través de la donacién de células, tejidos y/u 6rganos. Los procedimientos
necesarios para la creacién de un hermano salvador, asi como las posteriores intervenciones a
las que debera sometérsele para cumplir el objetivo de curar al hermano enfermo, estin
envueltos en una serie de consideraciones éticas cuestionables, que implican exponer al menor,
aun antes de su concepcion, a diversas técnicas médicas que no le implican beneficio alguno y

que lo condicionan a numerosos riesgos.

Palabras clave: hermanos salvadores, intervenciones pediatricas no terapéuticas, diagnéstico genético

preimplantacional, donacién de menores, ética.



Introduccién

El ano 1996, Lisa y Jack Nash, un joven matrimonio estadounidense se enfrentaba a
la primera gran dificultad en su corta historia familiar: su pequefia hija Molly, de tan sélo 4
aflos, habfa sido diagnosticada con una severa enfermedad genética que afectaba sus rifiones,
conocida como la anemia de Fanconi (AF). La AF, o también denominada sindrome de
Fanconi, es un trastorno autosémico recesivo que requiere que ambos padres sean portadores
del gen para heredarlo, y que provoca en quienes lo padecen sistemas inmunoldgicos débiles y
defectuosos, ademas de otros diversos problemas a la salud, como anormalidades en el
desarrollo de las extremidades, cabeza, ojos y oidos, malformaciones en el sistema
genitourinario, cardiaco y renal, y la predisposicion a desarrollar tumores ademas de
determinados tipos de cancer (Garcia de Teresa, Rodriguez y Frias, 2016: p. 56). La tnica cura
conocida hasta hoy para la AF es el trasplante de células madres hematopoyéticas (CMH). Por
tal razén, todas las esperanzas del matrimonio Nash recafan en hallar un donante con una

coincidencia genética perfecta que le permitiera a Molly reemplazar su sistema inmune.

Con la intencién de curar a su hija, los Nash, motivados por la propuesta de su
doctor, decidieron emplear el —en aquel tiempo— innovador procedimiento médico de
diagnéstico genético preimplantacional (DGP), que les permitiria concebir un bebé libre de la
patologia que afectaba a Molly y genéticamente compatible con ella, para asi poder usar la
sangre del cordéon umbilical (SCU) del futuro bebé en un trasplante de progenitores
hematopoyéticos (TPH). Para concretar el trasplante que salvaria la vida de su hija, los Nash se
someterfan a tres procedimientos distintos: (1) un procedimiento de fertilizacioén 7 vitro (FIV);
(2) un procedimiento de DGP, seguido de la posterior implantaciéon del embrion; y, (3) el
trasplante de material hematopoyético (TMH) del nuevo bebé a Molly (Mejia, 2005: pp. 295—
296). Fruto de este proceso, el dia 29 de agosto del afio 2000 naceria Adam, quien con la
donacién de sus CMH salvaria la vida de su hermana, curando la AF con la que la pequena
habfa cargado desde su concepcién (Kahn y Mastroianni, 2004: pp. 81-83). Adam seria el
primer nifio en el mundo generado deliberadamente como un herano salvador, producto del
trabajo de un equipo del Instituto de Genética Reproductiva de Chicago en Estados Unidos,

dirigido por el doctor Yuri Verlinski, con las técnicas de FIV y de DGP.



La historia de Adam Nash corresponde a la de los llamados “hermanos salvadores” o
savionr siblings', nifios creados en base a la seleccion genética de ciertas caracteristicas que
ayudardn a salvar la vida de un hermano o hermana enfermo por medio de trasplantes y/o la

donacioén de tejidos y células, principalmente CMH, tras su nacimiento.

Actualmente son pocos los paises que cuentan con una regulacion del tema que
permita delimitar los margenes de las técnicas de reproduccién humana asistida (TRHA),
identificindose en esta materia cuatro sistemas juridicos que abarcan desde la total libertad en
el uso del DGP hasta su completo rechazo. De esta manera, las legislaciones que abordan y
regulan las TRHA suelen oscilar y ser variantes respecto de su uso y permisibilidad, sin
embargo, en la mayorfa de las naciones en que se ha legislado respecto a esta practica se ha
prohibido; tal es el caso de pafses como Alemania, Austria, Irlanda y Suiza; y otros, como el
Reino Unido, sélo lo han entendido admisible en la medida que la seleccion genética también
implique un bien para el embrién sometido al DGP, previniéndole alguna enfermedad
genética o alguna anomalia que pueda heredar de sus padres o condicionando la intervencién a
casos en que se vele y considere tanto el bienestar del hermano salvador como el del hermano
que pueda verse beneficiado por el nacimiento de este (Smith, 2015; Taylor-Sands, 2013;
Trifiolis, 2014).

Atendiendo a estas consideraciones, los dilemas bioéticos en torno a los hermanos
salvadores se relacionan con la legitimidad de la manipulacion del embrién a través del DGP
en exclusivo beneficio de un tercero; el fin concreto de la creacion y concepcion del nifio y su
bienestar; la imposibilidad de elecciéon del salvador —y la decisiéon de los padres de que sea
donante—; la intervencién médica no terapéutica a la que se somete al menor sano en pos del
enfermo; y la instrumentalizacion permanente a la que se le podria obligar al salvador si el
hermano enfermo requiriese en posteriores procedimientos nuevas células, tejidos u 6rganos.
Estos son algunos de los conflictos que se presentan de la produccion de nisios destinados al
tratamiento de hermanos con patologias muy graves, incurables y que, en gran parte de los casos,

llegan a ser fatales de no mediar la intervencioén del hermano salvador.

! Los saviour siblings también reciben el nombre de bebés medicamento o nifios remedio, en contraposicién al
aparente sesgo favorable que supone para ciertos autores la nomenclatura de hermanos salvadores que, segun
estos, setfa tendiente a considerar éticamente aceptable la produccién de menores genéticamente compatibles con
un hermano enfermo. Para efectos de esta investigacion se continuard con la denominacién de hermanos
salvadores, fuera de dicha consideracién semantica.



Los dilemas éticos generados en torno a los saviour siblings han tratado de ser resueltos
por las ciencias médicas enfocando sus estudios y la investigacion casi unicamente en las
prematuras etapas de la concepcion y el nacimiento de los bebés salvadores, obviando etapas
posteriores, y en muchas ocasiones, sesgando su vision de analisis a consideraciones
meramente cientificistas. La invisibilizacién de cuestiones tan relevantes como el no-
consentimiento del nifio salvador en las intervenciones a las que se le podria llegar a someter,
pronostican en las futuras vidas de estos menores panoramas que probablemente incluiran
nuevos procedimientos médicos avalados por padres que aparentemente sélo buscan el

bienestar de ese otro primer hijo desvalido.

Si Molly Nash, después de recibir la donaciéon de SCU de su pequenio donante,
requiriera nuevamente de una donacién, ¢no es Adam el candidato ideal? ¢no fue ¢reado para
eso? Un hermano salvador, cuyo sistema celular fue seleccionado especialmente para ser
genéticamente compatible con el de su hermano enfermo, es precisamente disefiado para
servitle y salvarle, y segtin esto, nacié y existe con ese fin. En el caso de los hermanos Nash, el
haber curado la AF tras el trasplante de CMH no obsta a que Molly pudiese desarrollar
posteriormente una leucemia u otras complicaciones debido a su condicién hereditatia,
llegando a requerir nuevos trasplantes de células e inclusive 6rganos de su hermano. En tal
caso, nuevamente serfan los padres quienes debiesen autorizar o no la viabilidad de aquellos
trasplantes entre sus hijos menores de edad, y ser ellos quienes decidan nuevamente sobre las
intervenciones a las que se le sometera al nifio que ostenta la calidad de salvador. ¢Es correcto
que los padres consientan en casos como este por sus hijos sanos para salvar a los enfermos?
¢hasta qué punto resulta admisible que un padre decida sobre la salud y el cuerpo de un hijo?
ges ético obligar a un bebé a ser donante? Las implicancias que generan estos
cuestionamientos corresponden ser resueltos por la bioética, y no por los proveedores de estas

técnicas médicas.

El objetivo principal al que se abocara este trabajo sera analizar el actual e incipiente
contexto de los hermanos salvadores, enfocado especialmente en las consideraciones éticas de
los procedimientos que envuelven la concepcion de estos nifios y sobre las potenciales
intervenciones a las que se le podria someter a los salvadores si su hermano enfermo volviese a

requerir alguna donacién de material biolégico.



Adelanto que el trabajo se dividirda en tres partes: una primera, que recorra el
ineludible camino por el que deben transitar las familias que deciden concebir nifios
genéticamente compatibles con un hijo enfermo existente, realizando intervenciones
pediatricas no terapéuticas en los menores por medio de TAR y TPH, desarrollindose
descriptivamente estos procedimientos basicos para producir un hermano salvador.
Enseguida, me enfocaré en las eventuales intervenciones a las que podria someterse el menor
de requerir su hermano una nueva donacién de células, tejidos u 6rganos y de las necesarias
limitaciones que deben existir a este respecto, centrando el analisis fundamentalmente en el rol
que tienen los padres del menor para consentir estas intervenciones. Finalmente haré una
revision de las consideraciones éticas que existen en cada una de las etapas a las que se le
somete a un hermano salvador, y la necesaria regulacion que debe existir en relacién a las

TRHA vy al particular caso de los hermanos salvadores.



Capitulo I.

Intervenciones pediatricas no terapéuticas.

Los hermanos salvadores son nifios creados en base a la seleccion genética por medio
de TRHA que permitiran, una vez que el embarazo llegue a término, que estos sean donantes
de células, tejidos y/u 6rganos a un hermano preexistente que padece alguna enfermedad
severa. Para conseguir dicho objetivo, las familias deben someterse a una serie de
intervenciones médicas que no estan destinadas a beneficiar desde el punto de vista médico al
menor sobre el cual se realizan (Benatar, 2009: p. 127). El avance de estas técnicas ha suscitado
gran publicidad y revuelo en la sociedad por la apariciéon de diversos casos en que se han
creado hermanos salvadores, poniéndose un especial foco de atencioén en la significacién ética
que supone la utilizacién de la seleccion genética para la produccién de embriones con
determinados rasgos de histocompatibilidad que posibilitan curar a otro nifio enfermo. Al
respecto, resulta necesario para el analisis tener presente que los hermanos salvadores en
primera instancia han sido concebidos producto de la necesidad de un hermano afecto a una
enfermedad; han sido seleccionados genéticamente para no portar la enfermedad que aqueja al
hermano y, al mismo tiempo, han sido seleccionados genéticamente para ser compatibles con
¢l; y tras esto, se les intervendra al nacer para donar sus CMH vy asi curar a ese hermano mayor.
Para este fin, los salvadores se someten desde antes de su concepcién a una serie de
intervenciones no terapéuticas que posibiliten y aseguren en el futuro la correcta recepcion del

material biolégico por parte de su hermano para curarlo.

Estas intervenciones pediatricas no terapéuticas a las que debera someterse el
salvador implican una combinacion de técnicas y tecnologias, que se pueden entender divididas
segun si se realizan de forma extra uterina, 1o que considera los procedimientos de FIV y DGP,
o si son posteriores al nacimiento del menor, implicando concretamente el trasplante de CMH,
tejidos u 6rganos. Cada técnica por si sola ha supuesto en su momento la formulaciéon de
cuestionamientos éticos y politicos; pero al utilizarse combinadas para crear hermanos
salvadores, las discusiones se han vuelto atn mas complejas, requiriendo de limites y

regulaciones que instituyan los usos aceptables de estos procedimientos.



1.1 El diagnostico genético preimplantacional y la fertilizacion 7 vitro.

El término hermano salvador implica necesariamente aludir a las técnicas de FIV y
DGP. Inicialmente, el uso en conjunto de la FIV y el DGP estaban lejos de ser pensadas
como herramientas de tecnologia genética en beneficio de un tercero distinto del paciente, sino
mas bien, suponian TRHA desarrolladas para permitir la deteccion de anomalias genéticas
embrionarias y lograr llevar a término embarazos que de otro modo no hubiesen finalizado o
hubiesen implicado dar a luz nifios con bajas posibilidades de supervivencia o con una calidad
de vida mermada o disminuida. Atendiendo a estos propésitos, la utilizaciéon de estas técnicas

solo se entendia en pos de la salud del sujeto en gestacién y no fuera de estos casos.

La extension del uso del DGP y la FIV vino de la mano con el avance de la ciencia
respecto a la genética molecular y el descubrimiento de tratamientos de enfermedades
especificas que requieren del trasplante de CMH. Estas técnicas verfan en 1998 la primera
solicitud para emplear sus procesos de DGP en la selecciéon de caracteristicas que no podian
considerarse ni preventivas ni curativas, al buscarse concebir un bebé —que serfa utilizado
como un posterior donante para un nifio enfermo preexistente— con antigenos leucocitarios
humanos (HLA) idénticos a los de aquel que serfa su hermano mayor. De esta forma, debemos
entender a los hermanos salvadores como bebés producto de la intermediacién entre los
métodos de la FIV, seguida de, generalmente, dos etapas de DGP consistentes en una primera
fase de una seleccién de embriones libres de la anomalia genética que afecta al hermano mayor,
y una segunda etapa que implica seleccionar, dentro de aquellos embriones libres del gen
anémalo, uno que sea compatible en sus HLLA. De esta manera, el proceso de creacion del
salvador del hermano en su fase extra uterina constaria de dos pasos, reconociéndose en este
segundo paso dos posibilidades para lograr un embrién que de negativo a una determinada

enfermedad y que posea HLA compatibles con el hermano enfermo.

LA FERTILIZACION IN VITRO.

La FIV es un tratamiento de asistencia reproductiva (TAR) que implica la
fecundacion de un 6vulo por el esperma masculino fuera del cuerpo de la mujer. Su utilizacion
para la gestacion de un hermano salvador es un tipo de indicacién que no estaba recomendada

cuando este se comenzé a realizar en 1978, sino que sélo se destinaba la utilizaciéon de esta

10



técnica en parejas que sufrfan problemas de infertilidad. En estos casos, la FIV encontraba su

término tras realizarse la fecundacion, al implantarse el embrion en el tutero de la madre.

Para conseguir la fertilizacion de un potencial donante de células madre, se deben
remover los 6vulos de los ovarios femeninos previamente sometidos a ciclos de estimulacion
que potencien la ovulacién con el objeto de conseguir un nimero alto de ovocitos maduros
que puedan ser luego inseminados para lograr la fecundacion. El procedimiento de
fecundacion se realiza en un laboratorio en que se incuba el esperma masculino y varios évulos
recogidos mediante una puncidén ovarica, que seran cosechados por un médico tras ser
fertilizados. Realizada la fecundacion, los embriones que se logran desarrollar con éxito seran
seleccionados, dandose paso al DGP. A este respecto, el diagnoéstico embrionario esta
necesariamente precedido por la FIV, siendo una primera etapa indispensable para lograr el

objetivo del hermano compatible (Pennings, Schots y Liebaers, 2002: p. 535).

E1L DIAGNOSTICO GENETICO PREIMPLANTACIONAL.

El DGP consiste en un proceso de cribado de embriones, que se ejecuta al tercer dia
de haber realizado exitosamente la FIV para, primordialmente, evitar, curar y prevenir
trastornos genéticos hereditarios en el embrién a través de una biopsia®. En efecto, estos fines
principales constituirian la fase de intervencion terapéutica del DGP, correspondiéndose con el
uso acostumbrado y natural que se le daba a este procedimiento de diagnéstico. Sin embargo,
en clertos casos (como el de Adam Nash), se podria identificar también una fase de
manipulacién embrionaria sin indicacién médica que buscarfa Gnicamente la compatibilidad del
embrion para posibilitar el trasplante entre hermanos, siendo esta la etapa que necesariamente
se debe dar entre los hermanos salvadores. En este sentido, el DGP podtia implicar dos usos

con disimiles fines no excluyentes entre si, basados en la misma técnica.

2 Previo al desarrollo del DGP, las alternativas para obtener nifios cuyas CMH pudiesen ser donadas a un
hermano consistian en (a) seguir teniendo hijos hasta encontrar una coincidencia o (b) podian optar por el
diagnéstico genético prenatal, el cual supone un analisis celular mediante biopsias en el feto en gestacién. Con este
procedimiento, la seleccién no podia llevarse a cabo antes del embarazo, por lo que, en caso de que el feto no
tuviese el genotipo requerido, habfa un riesgo considerable de que la mujer prefiriera la terminacién del embarazo.
La combinaciéon de DGP y la FIV llegarfan a solucionar el dilema ético del diagndstico prenatal al evitar que, ante
la incompatibilidad, una familia se viese forzada a una decisién potencial de aborto (Pennings et al., 2002: p. 535).
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De acuerdo a esto, la fase de intervenciéon médica del DGP representarfa un uso
profilactico, destinado a evitar posteriores condiciones médicas adversas, consistente en la
seleccion de embriones no portadores de aquellos genes que los hagan proclives a una
determinada enfermedad hereditaria traspasada por los padres, que, en el caso de los hermanos
salvadores, es la misma que se pretende curar en el hermano. En otras palabras, la técnica
identificarfa a los embriones sanos, descartando aquellos que presenten alguna anomalia
genética. Asi, esta primera etapa del DGP corresponde a la indicacién habitual de este
procedimiento, considerada una indicacién médica estricta que suele ser ampliamente aceptada
y es la que tiende a regularse en los paises que incorporan en sus legislaciones el DGP. Desde
el otro lado, la fase sin indicacién médica pasarfa a seleccionar por medio de una biopsia
dentro del primer conjunto de embriones no afectados, aquellos embriones que posean
histocompatibilidad con el menor que se pretende curar, realizindose pruebas de HLA para
asegurar la identificacion de tejidos’. Esta segunda seleccién se denomina tipificacién
preimplantacional. En este sentido, s6lo aquellos embriones compatibles con el hermano
enfermo se conservarfan, desechandose ya no sélo aquellos embriones portadores de la
enfermedad, sino también aquellos sanos que no suponen una coincidencia bioldgica con el

hermano (Kahn y Mastroianni, 2004: pp. 84-85).

Evidentemente, esta segunda etapa es la que resulta mas polémica y presenta mas
dificultades éticas, no sélo por la inevitable y potencialmente elevada pérdida de embriones
humanos que supone esta técnica, sino también —y mas fundamentalmente— porque la creacion
de hermanos salvadores representa lo que para muchos es el primer paso a la aceptacion de los
llamados bebés de diseno, ademas de suponer una manifestacion explicita de la
instrumentalizaciéon de la que serfan victimas estos nifios al sometérseles a una seleccion
genotipica que solo resultarfan dtiles al hermano y no beneficiosas para si mismos, no
considerandose el bienestar del menor al que se le condiciona genéticamente (Trifiolis, 2014:

pp. 6—7). Estos conflictos éticos se analizaran mas adelante con mayor detencion.

El tema se vuelve aun mas criticado cuando estas discriminaciones genéticas solo sirven
para generar embriones con determinados rasgos de histocompatibilidad sin implicar para

estos ningun tipo de beneficio; es decir, sélo se emplea en el embrién la fase no constitutiva de

¥ Los HLA son responsables de la respuesta inmune y la defensa del organismo, por lo que resulta indispensable
para asegurar el éxito del trasplante al hermano enfermo que el salvador posea HLLA compatibles.
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intervenciéon médica obviando la primera etapa curativa/preventiva, produciendo nifios a los
que se les somete a estos procedimientos no para evitarles una enfermedad o trastorno, sino

L, . . . . , . 4
unicamente para que sirvan de material biolégico para el hermano enfermo™.

Finalmente, una vez realizada la fase de tipificaciéon de tejidos, se haya o no realizado
la intervencion terapéutica del DGP, se implanta el évulo fecundado en la madre, culminando
asi la fase extra wterina del proceso de creacion del hermano salvador, dandose marcha al

embarazo.

La legislacion respecto al uso del DGP

La discusion en torno al DGP reconoce en estos tres cuestionamientos (la potencial
admisibilidad de los bebés de disefio; la instrumentalizaciéon del menor respecto al hermano y la
no consideracién del bienestar del nifio) las principales objeciones en su contra, siendo
también estos cuestionamientos los que condicionan la regulacion de esta técnica en las
legislaciones del mundo. De ahi que se identifiquen algunas legislaciones que prohiben la
utilizacion total del DGP; otras que lo regulan aceptandolo sélo en determinadas hipotesis en
que resulta beneficioso para el embrién que sera sometido al procedimiento, dictando
directrices generales para tales situaciones; o aquellas que lo evalian segin el caso, analizando
los factores y contexto en que se solicita el DGP. Finalmente, mientras que la mayoria legisla
para delimitar su uso, hay paises en que no existen regulaciones al respecto, pero en que si se
recurre al DGP, dandose discrecionalidad a los proveedores de salud que cuenten con estos
servicios en cuanto a su utilizacién y los fines que se persigan con la manipulacion genética.
Asi, las legislaciones que se manifiestan respecto al uso del DGP suelen oscilar y ser variantes

en relacién a la produccion de embriones sometidos a estas intervenciones en beneficio de un

4 En 2002, Jayson y Michelle Whitaker solicitarfan a la Autoridad de Fertilizacién y Embriologia Humana (HFEA)
de Reino Unido la autorizacién para someterse a las técnicas de FIV y DGP, con el objeto de gestar un bebé
compatible con su hijo Chatlie de 3 afos, diagnosticado con anemia de Diamond Blackfan (ADB), que le
posibilitara un trasplante de médula 6sea (TMO). Sin embargo, la normativa sanitaria del pais en ese entonces
prohibfa el analisis genético en embriones salvo que existiese un riesgo cierto de que pudiesen padecer
enfermedades genéticas graves; la posibilidad de que un embrién portara la ADB era minima, mientras que
tampoco se disponia de métodos de diagndstico para la ADB previos al nacimiento. Tras el rechazo de la HFEA,
los Whitaker viajarfan a Chicago, donde se someterfan a las TRHA que permitieran salvar la vida de su hijo. A
mediados de julio del 2003 naceria Jamie, quien serfa —finalmente— el donante perfecto para su hermano Chatlie
(Sellanes, 2004). Este, entre otros casos, darfan pie a que el afio 2004 Reino Unido modificara su legislacién
entorno al uso de las TRHA tras una serie de criticas por la inconsistencia de las decisiones de la HFEA, al negar,
por ejemplo, el uso del DGP a los Whitaker y permitirselo a otras familias que se encontraban practicamente en
las mismas condiciones.

13



tercero, especialmente cuando esta intervenciéon no supone un procedimiento terapéutico para

el embrion cribado.

Los pafses que cuentan con regulaciones legales generales que requieren de
autorizaciones particulares para cada caso en que se quiera realizar el diagnoéstico en un
embrion, evaltan la situacién en que se solicita el DGP, los motivos para los que se realizaria
(como el de concebir un bebé para que este sea donante de un hermano) y los eventuales
riesgos que implicarfa pasar por ese proceso tanto para la familia como para el eventual
embrion. En concreto, para lograr la autorizacion que permita la realizaciéon del DGP, las
clinicas tratantes o familias interesadas deben hacer una solicitud formal a una entidad
especializada y dedicada a tal efecto, con el fin de que esta otorgue una licencia que faculte a un
determinado grupo médico en un determinado recinto hospitalario a efectuar el diagnéstico
unicamente para: (a) evitar enfermedades genéticas severas o (b) generar embriones
histocompatibles con un tercero sélo cuando se dé estricto cumplimiento a determinados
criterios. Por lo mismo, situaciones como la seleccion de sexo estarfan prohibidas por las leyes
sanitarias de los Estados que adoptan este sistema. Este es el caso particular de Reino Unido,
en que esta regulacion estd entregada a la Autoridad de Fertilizacién y Embriologia Humana
(HFEA, segun sus siglas en inglés) quienes determinan la aceptabilidad de los casos que
solicitan el empleo del DGP, ademas de investigar en temas de biotecnologias reproductivas,
determinar las directrices generales en relacion a estas técnicas, brindar asesoramiento respecto
a estos temas y llevar un registro de los nacimientos producto de estos tratamientos. Reino
Unido, quien fuera uno de los primeros Estados en regular acerca de los saviour siblings en los
inicios de esta técnica, modificarfa en 2004 la legislacion que establecfa Gnicamente las técnicas
de DGP en “el mejor interés del salvador” a normas que permitieran examinar los embriones
en busca de caracteristicas utiles al hermano enfermo y ya no sélo para descartar enfermedades
genéticas graves. Asi, la HFEA eliminarfa la restriccion del uso del DGP para la tipificacion de
tejidos, tras una serie de inconsistencias en los criterios de decision para autorizar las
intervenciones para la concepciéon de hermanos salvadores, permitiendo la seleccion genética
independientemente de una posible condicién hereditaria (Taylor-Sands, 2013: pp. 21-23)

siempre y cuando se diese cumplimiento a los criterios de bienestar del nifio que nacera.

A su vez, existen sistemas de regulacion que encuentran su fuente en las

organizaciones médicas profesionales, como en el caso de Japon, en que se dictan directrices a
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las clinicas y recintos médicos asociados, permitiendo exclusivamente aplicar el DGP a
desordenes hereditarios serios o para enfermedades genéticas recesivas relacionadas al sexo del
embrion (permitiéndose sélo en este caso la seleccion sexual) siempre y cuando se ajusten a los
dictimenes generales. De esta forma, las clinicas deben someterse a estos margenes
establecidos, solicitando, de igual manera, la aprobacion a estos organismos antes de interferir
en los embriones mediante DGP. Esto implica que, de obviarse estas lineas directivas
impuestas por parte de una clinica, la organizaciéon profesional podria retirar la licencia que le

permita al recinto realizar este tipo de intervenciones.

Pese a que pareciera ser la mejor opcion el regular estas materias para evitar
dificultades y excesos en el plano ético, muchos paises han preferido prohibir completamente
el DGP; mientras que otros, en el otro extremo, han preferido dar libre rienda al uso de las
TRHA. En el primer grupo encontramos a paises como Alemania, Australia Occidental,
Austria, Irlanda y Suiza, los cuales, por razones morales y sociales optan por no permitir el
DGP en ninguna causal adoptando sistemas abolicionistas (Trifiolis, 2014: pp. 15-19). En
contraste con esto, Estados Unidos no posee regulaciones referidas a TRHA, pese a contar
con clinicas especializadas que utilizan estos métodos y un numero considerable de
intervenciones en los que se usa el DGP. No esta de mas mencionar que los casos mas
paradigmaticos respecto a los hermanos salvadores se han suscitado precisamente en Estados
Unidos. La falta de leyes o procesos reguladores en Estados Unidos, ha provocado que las
TRHA hayan sido dejadas a la discrecionalidad de quienes las proveen en ese pafs, dandole la
autoridad de decision a los servicios médicos privados acerca de qué es moral y que no. Como
resultado de aquello, la unica limitacién que podrian encontrar los centros de reproduccion
asistida en la creacién y uso de embriones humanos apuntaria a si existe de por medio un
financiamiento federal en la investigacién de estas técnicas. Asi, en ausencia de estos fondos,
no cabria ningun tipo de regla ni restriccion en la materia: “los embriones pueden ser creados,
destruidos, se puede experimentar con ellos y utilizarse para cualquier otro propodsito siempre
que no se utilicen fondos federales” (Kahn y Mastroianni, 2004: p. 90). Al respecto, es

ilustrativo un breve articulo publicado en el periddico Los Angeles Times, donde se expuso:

“(...) recientemente, el Instituto de Fertilidad de Los Angeles, anuncié que pronto estarfa

ofreciendo a los pacientes en sus clinicas la oportunidad de elegir rasgos como “el color de
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0jos, el color de pelo y la tez [de sus hijos]”. Las clinicas ya ofrecen la opcién de seleccion de

sexo a los pacientes que se someten a la fecundacién in vitro.” (Goldberg, 2009).

En el mismo articulo, Allen Goldberg, padre de un nifio afectado por la AF que pese
a los continuos intentos no logré concebir un salvador para su hijo mediante el DGP,
lamentaba el uso desproporcionado de las técnicas de seleccion genética, temiendo que esta
discrecionalidad terminara en resultados catastroficos que luego obligaran a las autoridades
estadounidenses a optar por regulaciones que prohibieran y restringieran al maximo su uso,
imposibilitando la creacién de hermanos salvadores. Es debido a la ausencia de un estatuto
general y de normas que delimiten los margenes de accion para las intervenciones genéticas
que cada una de las personas e instituciones involucradas pueden tomar decisiones a su arbitrio
y luego afirmar que las consecuencias resultantes de la combinacién de tecnologfas estan fuera
de su control y responsabilidad (Kahn y Mastroianni, 2004: p. 89). La permisibilidad que
concede la falta de regulacion termina facultando a las clinicas privadas a poner sus propios
limites para realizar sus propias decisiones éticas, las que muy a menudo suelen estar
influenciadas por los intereses y necesidades de quienes pueden pagar sus procedimientos, lo
que es entregarles demasiado poder. En este plano, no parece casual que mas de dos tercios de
las clinicas de fertilidad del mundo que usan el DGP se encuentren en Estados Unidos

(Ttifiolis, 2014: p. 18).

1.2 Trasplante de células madres hematopoyéticas

Luego de haberse sometido el embrién a los procedimientos de FIV y DGP, sera
implantado en el dtero materno para que se desarrolle, llevandose a cabo el proceso de
gestacion normalmente. Al culminar el embarazo, el bebé debera allanarse a un procedimiento
médico que dard comienzo propiamente a las intervenciones para salvar al hermano enfermo.
Asi, inmediatamente después del parto, el recién nacido se someterd a la extracciéon de las
CMH de la SCU y de la placenta por parte de un equipo médico, que las congelara hasta que le
sean infundidas al paciente receptor, trasplantandose en el sistema circulatorio del hermano

mayor. Pero, ¢por qué someter al recién nacido a este procedimiento?
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Los hermanos salvadores se crean para realizar una donaciéon de CMH al hermano
enfermo, cuyo tratamiento requiere de un TPH, que, en muchos casos, como el de la AF que
aquejaba a Molly Nash, son la tnica opcién de cura. Estos tratamientos estan destinados a la
sanacion de ciertas enfermedades que afectan al sistema hematopoyético, las que impiden que
se puedan eliminar y reemplazar de la sangre las células defectuosas o que ya han terminado su
ciclo de vida (Bullorsky, Foncuberta y Formisiano, 2013: p. 419). Es en razén de esto que el
TPH se ha expandido al tratamiento de diversas patologias, proveyéndose para ciertos tipos de
leucemias y otras enfermedades menos comunes, como también a “pacientes con riesgo de
enfermedades hematologicas, problemas metabolicos, trastornos a nivel de médula 6sea y

casos de inmunodeficiencia” (Dominguez, Romero-Ramirez y Rodriguez, 2015: p. 30).

Con objeto de minimizar situaciones adversas y que sea mayor la posibilidad de que el
cuerpo del paciente acepte las células del donante, los médicos suelen trasplantar CMH que
tienen un alto grado de coincidencia de HLLA con el receptor de la donacién. Los mas
probables donantes de CMH suelen ser hermanos y hermanas, al ser los parientes genéticos
mas cercanos al receptor y los que tienen mas probabilidades de ser lo suficientemente
compatibles genéticamente. Estos son los que tienen la mejor tasa de éxito de aceptacion del
trasplante. La siguiente mejor fuente son otros familiares, como los padres. De no haber
donantes emparentados compatibles, la tercera opcién es buscar un donante no relacionado.
No obstante, en el caso de los hermanos salvadores, la precedente tipificacion de tejidos por la
que pas6 el embrion en la fase previa a la implantacion, garantiza que la donacién entre el

salvador con HLA compatibles y su hermano enfermo sera la mejor opcion para el trasplante.

Las CMH pueden obtenerse a través de un trasplante de médula 6sea (TMO), de la
SCU y de la placenta recolectada después del nacimiento de un bebé’. El procedimiento de
extraccion de las CMH de la SCU que se utiliza en el caso de los hermanos salvadores es
ampliamente aceptado al no implicar intrusion fisica alguna ni tampoco ningin riesgo de dafio
fisico ni al bebé ni a la madre (Trifiolis, 2014: p. 11). Desafortunadamente, la cantidad de CMH
que se puede llegar a obtener con este procedimiento es limitada, pudiendo resultar en algunos
casos insuficiente para curar al hermano enfermo, debiendo procederse a un TMO posterior

(Dominguez et al., 2015: p. 30).

5 También existen algunos tipos de CMH en el torrente sanguineo, llamadas células madre de sangte periférica.
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1.3 Intervenciones invasivas en niflos: trasplante de tejidos y érganos.
¢ Qué pasaria si Molly Nash requiriera hoy un drgano?

Un aspecto que no se suele tener en cuenta en las investigaciones y analisis en torno a
los hermanos salvadores es la muy posible dependencia médica que se podria generar entre el

salvadory el hermano enfermo.

Los hermanos salvadores, al ser HLA compatibles no sélo son los mejores
candidatos para un TPH, sino que esta condicién también los convierte en los donantes
potenciales obvios ante otras futuras intervenciones necesarias para curar al hermano de su
grave enfermedad. Asi, tras una fallida donaciéon de SCU, el hermano salvador podria verse
obligados a ser el donante de médula 6sea de su hermano mayor que le permitiese obtener el
TMH necesario para tratar la enfermedad. Sin embargo, el TMO es una intervencién que
conlleva mas riesgo de morbilidad que la donacion de CMH de la SCU, al ser un
procedimiento médico propiamente intrusivo. Paralelo a esto, las enfermedades tratadas con
trasplantes de CMH —que motivan la creacién de un hermano salvador—, suelen también
acompafiarse de medicamentos inmunodepresores que, debido a su uso a largo plazo e
intensidad, podrian llevar al nifio enfermo a necesitar con posterioridad de un trasplante de
rifién o higado (Kahn y Mastroianni, 2004: p. 88). Asi, aun después del tratamiento, el menor
podria seguir requiriendo en el futuro de otras donaciones de tejidos u 6rganos que le
permitan seguir paleando la enfermedad. ¢No es para combatir dicha enfermedad que el

hermano salvador fue traido al mundo?

Como se mencioné anteriormente, la recoleccion de SCU es ampliamente aceptada al
no implicar intrusion fisica ni dafio al bebé. Los TMO, pese a implicar algunos riesgos, como
la anestesia general, algunas posibles infecciones, dolor y las molestias propias de cualquier
intervencién quirdrgica, también se entienden aceptados en menores de edad al ser tejidos
regenerables (Méndez y Silveira, 2007: p. 98). Al contrario, la cosecha de 6rganos vitales no
recibe el mismo grado de aceptacion a la luz de los riesgos que implican para el nifio donante.
La donacién de un 6rgano envuelve un riesgo atn mas fisico que una donaciéon de médula
Osea o sangre, ademas de representar una posible futura merma en la calidad de vida del
menor de caracter permanente y de ser una intervenciéon que no reporta ningun beneficio

corporal para el salvador (Trifiolis, 2014: pp. 11-12).
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Fuera de estas posibilidades, ante cualquier problema que implicara la necesidad de
un trasplante, mas alld de las relativas a la enfermedad del hermano, ¢cabria la posibilidad de
que fuera el salvador el llamado a donar? Si los padres pudiesen someterlo a otra intervencion,
gexiste una limitacion moral para restringir las necesidades médicas del hijo enfermo que
podria cubrir el hermano salvador sélo a las concernientes de la enfermedad que originé su

venida al mundo?

Ante estas circunstancias, cabe recordar que la donaciéon en menores de edad esta
prohibida en toda situacién que no esté expresamente autorizada por la legislacion de cada
pais’, dependiendo, por tanto, de la reglamentacién interna del lugar en que esta se practique, y
de la decision de someter a los menores a estos procedimientos que tiende a ser tomada por
los padres de los menores o representantes legales de estos. Esta situacion, en definitiva,
permite que generalmente se dé luz verde a la donacién, salvo si se produjesen conflictos de
interés al responder los padres —que consienten— también por quien recibira el trasplante
(Trasplante de 6rganos y tejidos humanos: 2008). Esto parece desatenderse en el caso de los
hermanos salvadores, en que no suele cuestionarse que desde los procedimientos de FIV, el
DGP y las potenciales intervenciones a las que se le puede someter al nifio son decisiones que
se toman guiadas principalmente por la salud y beneficio de otro menor, distinto del que se
somete a la intervencion, en un escenario en que los padres obviamente se ven enfrentados a

un conflicto de interés.

A este respecto, legislaciones como la de Reino Unido establecen una serie de
requisitos que limitarfan eventuales intervenciones invasivas no terapéuticas en los hermanos
salvadores al regular como condicién necesaria que la enfermedad que se busca tratar en el
hermano preexistente enfermo pueda ser curada con CMH de la SCU o con un TMO,
excluyendo asi la donacién de 6rganos como motivo para la creacion de un salvador (Archer,
2012; p. 34). De esta forma la legislacion prohibe el uso de las TRHA si la intenciéon de los

padres es crear un nifio que sirva para la extraccion de érganos una vez que este nazca, siendo

¢ La Organizacién Mundial de la Salud (OMS), en el informe sobre Trasplante de 6rganos y tejidos humanos
(EB123/5) del 18 de abril de 2008, establece entre los principios rectores de la OMS sobre Trasplante de células,
tejidos y 6rganos humanos, en el Principio Rector 4: “No deberan extraerse células, tejidos ni érganos del cuerpo
de un menor vivo para fines de trasplante, excepto en las raras ocasiones autorizadas por las legislaciones
nacionales. Deberan adoptarse medidas especificas para proteger a los menores, cuyo consentimiento se obtendra,
de ser posible, antes de la donacion. Lo que es aplicable a los menores lo es asimismo a toda persona legalmente
incapacitada”.
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esta motivaciéon familiar un impedimento para que la HFEA autorice el uso de estos
procedimientos. Sin embargo, este impedimento es relativo solo a la etapa extrauterina de la
creaciéon de un hermano salvador, en que las motivaciones de los padres son evaluadas y
analizadas segun las necesidades del hijo enfermo, y no corresponden a una prohibicién para
que el hermano salvador pueda llegar a participar en una donaciéon de 6rganos per se. La
donacién, una vez concebido el nifio, debera regirse considerando la ley de consentimiento y
trasplante de 6rganos vigente al tiempo de la donacién propuesta, esto, porque la legislacion
que contempla la regulacién acerca de los hermanos salvadores no regula las posteriores
intervenciones a las que se le podria someter al menor concebido con el propodsito de salvar al
hermano, sino sélo aquellas intervenciones que guardan relacién con su concepcion. Asi, sélo
se puede someter a un menor —sea un hermano salvador o no— a que sea donante de 6rganos
si es que la ley comun inglesa (en este caso) relativa a la donacién y trasplante de érganos lo
permite, y siempre que, segun esta, medie una aprobacion judicial (Smith, 2015: pp. 183—186).
De todas formas, como ya se planted, en Reino Unido concebir un bebé con el objetivo de
que sea sometido a un trasplante de 6rganos esta expresamente prohibido, y al igual que
aquellos nifios concebidos de manera “natural”; los hermanos salvadores estan amparados en
salvaguardas legales, en que las decisiones médicas sobre los menores deben sostenerse en la
consideraciéon de que cualquier procedimiento invasivo debe ser en el mepor interés del nisio

(Wilkinson, 2008: pp. 107-108).

Esta pequefia exposicion de cuestionamientos relativos a las posibles intervenciones
no terapéuticas a las que se le podria someter al salvador posteriores a su nacimiento es el
marco de trabajo que utilizaré en el siguiente capitulo para analizar un poco mas afondo las
dificultades que presentan en particular las donaciones en el contexto de los hermanos
salvadores. No es mi intencién dar una respuesta absoluta o irrefutable al respecto que permita
dirimir todo cuestionamiento que se pueda realizar en el plano de la donacién de érganos
entre hermanos, sino sélo contribuir en la discusién y ahondamiento del tema que suele ser

pasado por alto a la hora de estudiar las principales problematicas éticas de los savionr siblings.
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Capitulo II.

La donaciéon de 6rganos de menores: margenes y limites

El trasplante es una intervencion médica consistente en el traslado de células, tejidos
u o6rganos de un donante a un receptor, destinado a sanar diversos tipos de enfermedades,
permitiendo alargar y mejorar enormemente la calidad de vida del destinatario de la donacién.
El avance de la medicina gracias a los trasplantes de 6rganos, ha permitido preservar las vidas
de miles de personas que, probablemente, de no haber mediado la donacién, hubiesen muerto.
Estos beneficios, han provocado un exponencial aumento en el numero de trasplantes en la
ultima década, lo que ha implicado también la consiguiente escasez de material humano. El
hecho de que haya pocos paises que se acerquen a la autosuficiencia en relacién a los
trasplantes ha estimulado la busqueda de soluciones alternativas para cubrir la demanda de
células, tejidos y 6rganos; “entre las soluciones encontradas esta una dependencia creciente de
la donacion de 6rganos por personas vivas, emparentadas o no” (Trasplante de 6rganos y

tejidos humanos OMS, 2008).

La donacién de 6rganos exige asi una serie de requisitos para efectuarse dentro de una
concepcion éticamente permisible, mas aun si esta se realiza entre personas vivas. La
posibilidad que representa esta opcién ha llevado a familias aquejadas por la salud de uno de
sus miembros a buscar dentro de sus circulos mas cercanos la oportunidad de un donante que,
de ser apto, debe cumplir con exigencias generales para poder someterse al proceso de
donacién. De esta forma, principios basicos como el consentimiento y la voluntariedad de la
donacién, como también que donante y receptor estén relacionados, idealmente por una
relacién de parentesco, son indispensables para que el trasplante pueda realizarse en estas
circunstancias. El problema recae cuando el donante mas adecuado es un menor de edad:
exponer a un nifio al riesgo que implica una intervencién con ningun beneficio claro para él, es
port lo bajo éticamente inquietante. La presion en la decision de donar por parte de la familia, y
la carga que implica que sean principalmente los padres quienes deban consentir el trasplante
son cuestiones que pueden complicar el proceso de la donacidn; asi, justificar una intervencion
de este tipo, o salvar las dificultades legales que se puedan generar en relacién al
consentimiento sustituido por los padres son las principales complicaciones que se podrian

presentar.

22



En este capitulo abarcaré el dilema que presenta el especial caso de los hermanos
salvadores como donantes de 6rganos, considerando como eje principal su minorfa de edad, la
sustitucion en la toma de decisiones médicas y el conflicto de intereses que presentan los

padres en torno al bienestar de sus hijos.

2.1. La donacién: el problema de los hermanos salvadores

Para nadie serfa cuestionable que un padre, afligido por la salud de un hijo, lo
sometiera a una operaciéon necesaria —aunque riesgosa— con tal de que esta le salvara la vida.
Tampoco resultaria cuestionable exponer a un nifio al riesgo que puede suponer, por ejemplo,
una cirugfa ocular considerando el beneficio que implicarfa para el menor dejar de padecer una
determinada afeccion a la vista. No hay novedad en que sea ampliamente aceptado que, ante
situaciones como las descritas, los padres tomen decisiones por sus hijos respecto a
intervenciones que vayan en beneficio de estos. Tanto que un menor sane de una enfermedad
mortal como que pueda dejar de usar anteojos suponen, aunque en distintos niveles,
beneficios para el menor por los que “valdria la pena arriesgarse”. Esta suerte de paternalismo
en el plano médico —en que se busca lo mejor para el menor— permite que los padres puedan
sustituir la voluntad de sus hijos no competentes para decidir por ellos mismos, con el fin de
someterlos a determinados procedimientos pediatricos terapéuticos (Benatar, 2009: p. 128). Es
claro, por tanto, que las intervenciones pediatricas terapéuticas sean admitidas por la sola
buena intencién de los progenitores. Pero si esa operacion riesgosa a la que se le quiere
someter a un menor ya no fuese necesaria para salvar su propia vida, sino la vida de un

hermano ¢se justificaria?

La donacién de 6rganos de un menor a un tercero, y por supuesto, la donaciéon de
6rganos de un menor a su hermano, son intervenciones pediatricas no terapéuticas que
escapan de los limites permisibles del simple paternalismo médico al responder a propésitos
diferentes del beneficio a la salud del menor sobre el cual se realizan. Los hermanos salvadores
posicionan en un conflicto ético a los padres que se enfrentan a una situaciéon en que el hijo
enfermo requiere de una intervenciéon pediatrica terapéutica para vivir que depende de una

intervenciéon pediatrica no terapéutica que se pretende imponer al salvador.

23



La disyuntiva de exponer al salvador a un riesgo innecesario para si con el objeto de
salvar al hermano se torna atin mas obscura cuando se busca justificar estos procedimientos
que no entregan ningun beneficio curativo dentro del contexto pediatrico, dificultades que no
se dan fuera del ambito de la intervencién de menores, pues no es dificil visualizar la diferencia
logica que existe entre la intervencién no terapéutica en adultos y la intervencién no
terapéutica en nifos. Un adulto capaz que se somete a una intervencién no terapéutica,
incurriendo en un determinado riesgo con el fin de beneficiar a un tercero, es una persona
competente que decide de manera libre y voluntaria pasar por dicho procedimiento: ¢l quiere y
puede exponerse a tales dafios. Un infante que se somete a una intervenciéon no terapéutica, y
que se expone al mismo riesgo con el fin de beneficiar a otro, es puesto ahi por la voluntad de
un tercero, quien decide por ¢l debido a su incapacidad legal para consentir o rechazgar tales

procedimientos.
¢Como podria justificarse la donacion?

La viabilidad de ciertas intervenciones no terapéuticas en el hermano salvador en
beneficio del hermano enfermo, como un trasplante de SCU cuando el salvador nace, podrian
depender del costo que signifique para el donante la intervencién en contraste con el bien que
podtia resultarle al receptor, asi como la consideracién de beneficios alternos para el donante.
De esta forma, por ejemplo, trasplantes de CMH por medio de la donacién de SCU, como ya
he mencionado antes, no suponen riesgos para el recién nacido al no haber una intervencion
fisica directa para realizar la extraccion, mientras que si implica cuantiosos beneficios para el
hermano enfermo, por lo que dificilmente podria realizarse una objecién valida a la licitud ética
de tal procedimiento. Asimismo, no son pocos los autores que consideran que el beneficio
para determinar una intervencién como aceptable o no, pueden no ser necesariamente
médicos. El bienestar de la familia, la felicidad del hermano o su salud e integridad corporal
resultarfan motivos plausibles y suficientes para avalar algunas intervenciones que, de seguirse
la l6gica del bienestar netamente médico, se rechazarfan. Estos beneficios psicolégicos y
emocionales son los que suelen esgrimirse a la hora de probar lo “positivas” que podrian ser
las donaciones entre hermanos: aumentar la autoestima o reforzar los lazos de afecto, serian
consecuencias que harfan justificado el que un padre consienta la intervencién, ya que al estarse
obrando en “beneficio del menor” se estaria velando por sus intereses (Benatar, 2009; Jansen,

2004; Taylor-Sands, 2013).
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Son estas razones recién esgrimidas las que llevan a establecer que serfa siempre
necesario que exista un bien para el donante menor de edad incapaz de decidir por si mismo
que justifique cualquier procedimiento, aunque este beneficio no sea relacionado directamente
con el objeto mismo de la intervencion. Asi, si bien en el caso propuesto se puede aceptar el
argumento del beneficio, la dificultad en la utilizaciéon de dichos criterios se presenta ante
intervenciones mas complejas, posteriores al nacimiento del hermano salvador, en que los
riesgos de una donacién son mayores a los de un simple trasplante de SCU y las consecuencias

del mismo afectaran directamente el desenvolvimiento de la vida del salvador.

Sirvase de ejemplo el trasplante de rifion. La remocién de un rifidn, en principio,
supone el mismo riesgo que cualquier otra cirugia que implique anestesia. No obstante, tras las
molestias previsibles de la intervencion, el donante debe acatar ciertas indicaciones necesarias
para controlar su salud por el resto de su vida: tomar los medicamentos recetados, someterse a
examenes periddicos, llevar un estilo de vida saludable y evitar todo aquello que pueda suponer
un dafio a su ahora unico rifién. De ahi que, entre las restricciones se halle el no fumar; el
evitar el alcohol y las drogas; el seguir dietas equilibradas que restrinjan la sal y limiten las
grasas y azucares; el mantener cierto peso; el no poder realizar actividades fisicas que pasen de
“intensidad moderada” como cotrer o nadar; ademas de velar por evitar cualquier tipo de
infeccién contagiosa, como la gripe o la varicela o cortes que puedan llegar a infectarse. Para
ello, el sujeto debe procurar vacunarse permanentemente contra infecciones, evitando siempre
aquellas que contengan virus vivos, como las vacunas contra las paperas y el sarampion
(Mandal, 2012). A primera vista estas indicaciones no parecen alarmar a nadie, sin embargo,
restringir a priori a un menor a todas estas condiciones por el resto de su vida parece
sobrecargar al donante de limitaciones para desenvolverse libremente. ¢Y si ese menor quisiera
ser un deportista de alto rendimiento? ¢si quisiera ser un hedonista, y gozar de la buena mesa y
el vino? O si simplemente quisiera poder elegir por si mismo qué hacer con su vida, ¢no veria

coartada su libertad de eleccion?

Los costos de la donacién en casos como este —aun cuando se consideren
procedimientos de mediano riesgo— trascienden del mero peligto que puede suponer la
intervenciéon médica (que podrian ser minimos, como el uso de anestesia), cobrando
implicancias a futuro para el menor. sPodria considerarse en este caso que el riesgo es menor

que el beneficio que se provocara en el hermano?
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Me parece que, ante esto, resulta necesario hacer los respectivos analisis
particularizados del contexto de cada intervencion que sirvan para determinar cuando resultan
admisibles y cuando no corresponderia realizarlas. El problema de dichos analisis reside en
como ponderar la viabilidad ética si las intervenciones a las que se quiere someter al menor son
de un valor terapéutico cuestionable’ o si estis son definitivamente intervenciones no
terapéuticas. David Benatar (2009: pp. 129-130) propone un procedimiento con tres
interrogantes que permitirfan determinar cuando debiese realizarse una intervencion en un

menor en beneficio de un tercero:

i.  ¢Es el beneficio para si mismo o para terceros mayor que el riesgo que supone
la intervencion?

i.  ¢Es excesivo el riesgo de la intervencion?

ii.  ¢El menor esta de acuerdo con la intervencion?

Esta propuesta supone un orden de prelacion entre las preguntas que, aplicadas en
casos como el de trasplante entre hermanos y, especificamente, en el caso de los hermanos
salvadores, ayudarfan a difuminar cuando resultarfa factible aprobar una intervencién no
terapéutica entre el menor enfermo y el salvador, y cuando serfan éticamente reprobables tales

pretensiones.

A fin de lograr dilucidar el destino que seguiria la eventual donacién, en primer lugar,
serfa necesario considerar todos los posibles beneficios y eventuales riesgos que podria generar
el trasplante ademas de los terapéuticos, tanto para el hermano salvador como para el hermano
enfermo que requiere la donacién y para quienes rodean a ambos menores. También cabria
aqui el beneficio social que podria llegar a suponer, por ejemplo, la cobertura mediatica de una
historia que llame a la concientizaciéon de lo positivo que es la donacién de o6rganos y que
produzca el efecto de aumentar las tasas de donacion. Si tras el examen de costo/beneficio en
este contexto, los dafios sobrepasaran los beneficios, la intervenciéon no se podria realizar. Al
contrario, si los beneficios fueran mayores al riesgo o no estuviese claro si el resultado es

negativo o positivo, se deberia proceder al segundo cuestionamiento.

7 Nadie podtia cuestionar el valor no terapéutico de donar un rifién ni decir que el donante se encuentra “ejor con
uno que con dos”, pero, a modo de ejemplo, si cabria tal incertidumbre respecto a la fase de indicaciéon médica del
DGP. Segun una concepcion restringida, los usos estrictamente terapéuticos excluirfan todo tipo de intervencion
profilactica, al no estar destinadas a curar ninguna dolencia sino sélo para evitar una posible en el futuro; por lo
que, considerarla como terapéutica o no dependera de la postura adoptada respecto su alcance.
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La segunda interrogante plantea la posibilidad de que, no obstante compensarse los
riesgos con los beneficios, el dafio potencial de la intervencién para el hermano salvador
igualmente podtia resultar excesivo. Volviendo sobre las consecuencia de donar un rifidn, estar
expuesto a los riesgos potencialmente graves a largo plazo asociados con la falta de un rifién,
como podria ser una posterior falla renal que obligue al donante a necesitar de una donacién o
las mismas complicaciones asociadas a la intervencioén para efectuar el trasplante, como una
infeccion producto de la cirugia extractiva, podrian parecer demasiados si es que el hermano
enfermo pudiese postergar el trasplante reemplazandolo por un tratamiento de dialisis en
espera de otro organo. Asi, sélo si el dafio no resulta mayor de lo que es razonablemente
permisible podria considerarse la opcién de intervenir a un menor, de lo contrario, de
excederse el riesgo la donacidon no se podria autorizar. Ahora, si se cumple esta premisa y el
riesgo no supera el umbral de lo excesivo, la donacién podria realizarse en menores que
dependen de un sustituto al no poder expresar por si mismos su consentimiento, como en el
caso de un recién nacido, si el sustituto consiente. En cambio, si el menor pudiese expresar su
parecer acerca de la intervencion, pero siguiese siendo parcialmente incompetente por ser

menor de edad, se procedera a la dltima interrogante.

¢Apoya el salvador la intervencién? Considerar la opinién del menor respecto a la
intervencion atendiendo a sus grados de desarrollo y madurez, nivel de entendimiento y
capacidad de decision resultaria necesario para llegar a la mejor solucidn. Asi, si un menor de
edad posee la madurez suficiente para tomar decisiones, mas peso tendra su juicio sobre la
realizacion de la intervencién, al punto de que practicamente podrian considerarse con la
autoridad moral para aceptar o rechazar una intervencién médica. A su vez, nifios en edad
escolar que se encuentran aun desarrollando su capacidad decisoria también podrian expresar
sus opiniones respecto a la posible donacién, entregando su visioén de los riesgos, beneficios e
intereses que para él o ella implica. A esto se le denomina capacidad de asentimients. Estos
menores, al igual que a los adolescentes del primer grupo, se les deberfa informar de las
razones y alternativas de la donacién junto con los pros y contras de someterse a esta
intervencién. Si bien, puede que el menor de edad no posea aun la autoridad para la toma de
decisiones, serfa necesario considerar su opinion a la hora de sopesar todos los elementos para
elegir la opcidn éticamente mas conveniente. Pese a estas consideraciones, como ya se afirmé

arriba, no habria posibilidad de participacién en la toma de decisién para un bebé o nifio muy
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pequefio que no tenga la capacidad para comunicarse ni para entender el procedimiento
(Kenny, Downie, Harrison, 2009: pp. 121-122), por lo que para estos menores la decision

seguirfa dependiendo tnicamente de sus sustitutos. Asi:

“Cuanto menor sea el margen por el que el beneficio supera los dafios y cuanto mas cerca se
esté del umbral del riesgo excesivo es cuando mas valor se le debe atribuir a la preferencia del
menor por no realizar la intervencién. Cuanto mas superen los beneficios a los dafios y a
cuanto mas estén del umbral de dafio excesivo, mas peso se debe dar a la preferencia de un

nifio de realizar la intervencién” (Benatar, 2009: p. 130).

De esta forma, el alcance de las competencias del menor y la razonabilidad de su
eleccion tendrian que evaluarse junto con la pretension de los padres o sustitutos para poder
someter a los menores al trasplante. Esto es lo que determinara finalmente la factibilidad de

practicar o no la donacién segun este modelo.

Supervisar los tratamientos de los nifios antes y después de su realizacion para
asegurarse de que existe una relaciéon beneficio—riesgo apropiada y que estos riesgos estan
dentro de margenes tolerables, resulta imperante para llegar a las mejores decisiones éticas
posibles en relacion a la participaciéon de menores como donantes. Finalmente, la posibilidad
que representa la consideracién del grado de madurez para manifestar sus inquietudes y deseos
respecto a la intervencion, aseguraria el respeto hacia la autonomia del menor (de la que suele
excluirsele) al hacerlo participe de las decisiones médicas que atafien a su cuerpo (Kenny, et al.,

2009: p. 122).
... Ja especial consideracion.

Pareciera ser hasta este punto que las consideraciones que se tendrian que tener para
la autorizaciéon de una intervencion que considere a dos menores cualquiera son las mismas
que se debiesen tener para la eventual donacién entre un hermano salvador y el hermano
enfermo, y claro, es cierto: si ambos hermanos son menores de edad, o al menos, el donante lo
es, una buena forma de determinar la plausibilidad de una intervencién podria ser el sistema
expuesto. Sin embargo, el elemento ético determinante queda fuera de este modelo, y es que,
que los hermanos salvadores hayan sido producidos para el tratamiento del menor enfermo

agregarfa una carga moral especial y bastante amenazadora: considerar que esta condicion
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innata de los hermanos salvadores de ser productos de la necesidad del hermano es un argumento
extra para que se les fuerce a la donacién es un problema. A mi modo de ver, la exposicion a
ciertos riesgos podria ser admisible sélo en la medida que estos no impliquen consideraciones
de otro tipo, aun cuando la cosificaciéon del menor o su potencial instrumentalizaciéon parecen

riesgos patentes al hablar de los hermanos salvadores.

La necesidad de regular acabadamente las intervenciones no terapéuticas, la donacion
de menores y, de forma particular, las donaciones entre hermanos salvadores, apuntarfa a
evitar el gran temor que la parte mas critica de la doctrina bioética referida a este tema suele
esgrimir de que los vacios legales terminen permitiendo que las parejas creen niflos salvadores
por las partes que estos pueden proporcionar para el tratamiento de un hijo enfermo. La
utilizacion, en este contexto, del nifilo como un wero medio para lograr el objetivo de salvar la
vida del hermano puede resultar en un sacrificio mas que cuestionable éticamente (Fleck,
2004: p. 161-162). La idea de un receptaculo de 6rganos para el hermano enfermo ha sido, sin
duda, uno de los grandes reparos que se ha tenido frente al tema de los hermanos salvadores.
Apaciguar estos temores depende del correcto encaminamiento que se le dé a la legislacion al
regular la participacién de los menores en la toma de decisiones médicas y las restricciones,
limites y procedimientos que deban seguir los padres a la hora de evaluar medidas que
envuelvan las intervenciones en menores en favor de un hermano, restringiendo el marco de

las donaciones admisibles y prohibiendo, por su parte, las practicas desmedidas.

Ahora la cuestion es gquién es el llamado a decidir esto?

2.2. Salvadores por voluntad paterna
EL PROBLEMA DEL CONSENTIMIENTO.

Desde las primeras intervenciones por las que pasa el hermano salvador, inclusive
aquellas previas destinadas a lograr su concepcion, la voluntad de los padres ha jugado un rol
principal: que el salvador haya nacido, que este tenga una determinada composiciéon genética o
que, tras su nacimiento se le vaya a intervenir médicamente extrayéndosele la SCU, es en razon

a una decisién tomada por los padres.
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Hasta ese momento, nada ha obstado a que los padres del hermano salvador tomen
decisiones libremente sobre el cuerpo del menor, condicionandolo con estas decisiones incluso
a la posibilidad de que eventualmente deban convertirse en donantes de su hermano mayor de
asi requerirlo. La legitimidad de los padres para consentir intervenciones en el cuerpo de un
hijo responde a un tema de capacidad. El consentimiento es un elemento ético necesario para
la realizaciéon de toda intervenciéon médica (Benatar, 2009: p. 128), asi, la mayoria de los
procedimientos en el area de la salud —exceptuando algunos casos de urgencia— requieren para
su ejecucion que de manera previa se les haya consentido legalmente. Para adquirir esta validez
legal, el consentimiento debe haber sido emitido por una persona capaz de manera libre e
informada. Esta capacidad para tomar decisiones médicas depende de la autonomia de las
personas, siendo en el caso de los menores de edad un problema, al no poseer estos la
competencia para emitir un consentimiento con validez legal, al no considerarse personas

autéonomas (Kenny, et al., 2009: pp. 121-122).

Los llamados a actuar por los menores son los padres o tutores legales, quienes tienen
la autoridad legal para proceder como sustitutos en la toma de decisiones de los menores,
subrogacion que los obligarfa a conducirse segun los mejores intereses del menor, por lo que el
interés superior del nifio debiese ser siempre la base de toda decision médica. Existe, empero,
la posibilidad de que las intenciones o motivaciones paternas respecto a algunas cuestiones
escapen del interés preponderante del menor por el que se decide, aun cuando el padre o la
madre asuma estar obrando en su mejor interés. Expresion de lo anterior es la falta de
consenso sobre lo que constituye el mejor interés del nifio, por lo que los padres pueden
terminar obrando sobre especulaciones de lo que hubiese querido su hijo, que tiende mas a reflejar
los intereses propios que los intereses y metas del menor. Basta pensar en el contexto de los
Tribunales de Familia, en los casos de disputas legales por la tuicion de menores, en que los
padres poseen demandas antagonicas, ambas amparadas en el “interés superior” del hijo que se

disputan (Ladd, 2004: p. 144).

Como ya he aludido, se ha propuesto, como una manera de salvar posibles
dificultades respecto a la decision de los padres acerca de la donacién de 6rganos de menores,
proporcionar a estos potenciales donantes la oportunidad de participar en la toma de
decisiones médicas. Los menores de edad ostentan diferentes niveles de capacidad decisoria,

por lo que, los niveles de participaciéon del menor en la toma de decisiones respecto a los
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procedimientos médicos a los cuales se le podria someter debiesen depender de este grado de
capacidad de decision y no sélo de la voluntad del sustituto, considerando para ello la
competencia del menor segin su grado de madurez y el nivel de entendimiento que se tenga en
relacion a la intervencion (Kenny, et al, 2009: pp. 121-122). Asimismo lo entiende LLadd, quien
establece que para llegar a concretar una posible intervenciéon no terapéutica es necesario el
consentimiento paterno junto con el asentimiento del menor cuando este sea posible (2004: p.
147). Sin embargo, en cuanto a esto, resulta dificil pensar que exista una forma objetiva y
universal, aplicable a cada menor y en cada contexto médico y familiar, capaz de
proporcionarnos un resultado optimo acerca del nivel en el que se encuentra cada potencial
donante respecto de su capacidad de participacion en la toma de decisiones médicas, a pesar de
lo presumible que pueda parecernos que aquellos menores de mis edad estan en mejores
condiciones para decidir que un nifio de 5 afios. Asi, niflos zayores que puedan comprender lo
que implica la donacién pueden llegar a determinar la no realizacién de una donacion si estos
no estuviesen de acuerdo o no consintieran en ella (Wilkinson, 2008: p. 108), sin embargo, no
se le puede dar el mismo peso a la preferencia de un nifio muy pequefio que no comprenda
bien el alcance de su decision, ni siquiera se le puede dar el mismo peso al asentimiento frente
a la negativa a una donacion. De esta forma, medir la capacidad cognitiva y la competencia del
menor en la practica podria generar otros problemas. El tema requiere ser tratado de manera
general, y regulado con la suficiente rigurosidad para evitar que, tal como el DGP, pueda
quedar a criterio de cada proveedor de salud. Dejar al arbitrio de cada clinica la determinacion
de la capacidad del menor podria crear la tentacién éticamente riesgosa de que los padres
asistan ante determinados médicos con el unico fin de que se les permita la donacion (Zinner,

2004: p. 129).

Determinar cuando hay o no capacidad suficiente para que un menor pueda asentir
una determinada donacién de 6rganos me parece que excede los marcos de mi analisis acerca
de los hermanos salvadores. Pese a esta salvedad, en todo caso, parece necesario que se
consideren las opiniones de los menores a la hora de aceptar o rechazar cualquier tipo
intervenciéon médica no terapéutica, ain mas si se les permite formalmente participar de la
discusiéon acerca de la donacién, considerando que en ningin caso resultarfa aceptable
solicitarles su opinién sin una intencion real de considerar esta al momento de decidir (Zinner,

2004: p. 127).
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¢Hasta qué punto resulta admisible que un padre decida sobre la salud y el cuerpo de un hijo?

Lo relevante para la discusién ética es quién decidira por los menores a la hora de
consentir la realizaciéon de una determinada intervenciéon médica no terapéutica. Por regla
general, y como ya he expuesto antes, suelen ser los padres quienes ocupan el lugar de
sustitutos de la voluntad de los menores que son incapaces de emitir un consentimiento valido,
intercediendo por estos con el derecho y la responsabilidad de tomar las mejores decisiones
médicas para sus hijos (Kenny, et al., 2009: p. 121). Precisamente, la 16gica de la sustitucion del
consentimiento médico en el caso de los menores de edad apunta a que los padres son los
primeros llamados a cuidar la salud y el bienestar de sus hijos. Cada medida consentida por los
padres requiere que se esté velando por lo que es mas beneficioso para el menor: actuar bajo el
principio del interés superior del nifio justamente es eso. No obstante, en el caso de los
hermanos salvadores, los padres se enfrentan a un serio conflicto al momento de consentir una
donacién, al ser ambos hijos —destinatario y donante— dependientes de estos. Resulta casi
obvio: si el salvador se concibid con el fin de sa/var al hermano enfermo, pasando por una serie
de procesos de seleccion genética para asegurar la histocompatibilidad entre estos, malamente
se podria pensar que los padres no consideren como la principal y mejor opciéon ante la
necesidad de un trasplante del hermano mayor al hermano salvador, estando muy
probablemente “demasiado comprometidos y excesivamente sesgados a favor de la donacion”

(Wilkinson, 2008: p. 108). ¢Podrian los padres actuar en el mejor interés de ambos hijos?

Ante la confrontaciéon del mejor interés de donante y receptor, es problematico
considerar desde la Optica paterna preponderante el interés superior del hermano salvador. Por
muy riesgoso que se pueda considerar un procedimiento, salvar o permitir mejorar la vida del
hermano enfermo sigue siendo un valor probablemente mas significativo. La esperanza de
proteger al hermano enfermo suele cegar a los padres de la magnitud del peligro que seria
someter al otro hijo a determinado tipo de intervenciones (Zinner, 2004: p. 130). Los padres
evidentemente en situaciones como las que plantea el problema de los hermanos salvadores no
pueden posicionarse en un punto en que se esté¢ en el mejor interés de cada uno de los hijos

(Jansen, 2004: p. 135).
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¢Es correcto que sean los padres los que decidan por sus hijos sanos para salvar a los enfermos?

Los padres deben sustituir la voluntad de sus hijos menores de edad mientras no
existan conflictos de intereses, pero si el menor destinatario de un érgano y su potencial
donante estan bajo la misma tutela, ¢quién debe decidir? Ante aprietos de este tipo, es
necesario que medien actores externos a la familia que protejan los intereses del menor
donante, los cuales podrian dirimir el conflicto o asumir la responsabilidad de la toma de
decisiones. La participacion en estas decisiones de terceros independientes, tales como el
equipo médico tratante, una comisién especializada del proveedor de salud o un tribunal, son

necesarios ante desacuerdos entre los padres y el potencial donante (Zinner, 2004: p. 131).

Por ejemplo, si en un caso cualquiera, el equipo médico considera que las decisiones
del sustituto vulneran el interés superior del nifio deben recurrir a tribunales para que ellos
resuelvan. Los tribunales pueden delegar otro sustituto (equipo médico u otro que a su juicio
sea apto) o decidir, mediante resolucion judicial, segun los mejores intereses del menor. Por su
parte, asegurarle algiin grado de participacién al menor en la decision siempre que sea posible
(escuchando sus opiniones e inquietudes sobre la donacién), también es una manera de
garantizar y velar por parte del médico encargado tratante el respeto de los intereses del menor.
Del mismo modo, situaciones de desacuerdo entre el equipo médico y los padres, en que estos,
nublados por el deseo de salvar al menor enfermo desatienden los riesgos a los que se le podria
exponer al hermano donante, debiesen pasar por la mediaciéon de un tercero que permita
esclarecer el problema y llegar a una solucién que permita velar por el bienestar del menor

(Kenny, et. al., 2009: p. 123).

En el caso de los hermanos salvadores, este conflicto de intereses es algo innato al
salvador. Haber nacido con el proposito de aportar material biolégico a un hermano mayor
enfermo lo pone en una posicion desventajosa frente a las posibles necesidades del hermano
¢Coémo los padres van a ignorar la circunstancia que la mejor opcién para un trasplante duerme

en la pieza de al lado?

A mi juicio, serfa necesario ante la eventualidad de cualquier intervenciéon médica de

un nifio creado con estos propodsitos un control ético que sopese la factibilidad, el dafio y los
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beneficios que puede acarrear para un hermano salvador someterlo a tales procedimientos.
Podria ser una donacién de sangre, un TMO, la donacién de un higado, de un rifién o
cualquier otro 6rgano, por mas minimos que sean los riesgos médicos de pasar por un
procedimiento de este tipo, cada intervencion debiese ser autorizadas por una persona capaz
de medir la legitimidad de los motivos y las implicancias éticas que podrian resultar de una
intervenciéon que involucre a un hermano salvador, velando por que estas no supongan la
instrumentalizacion del menor. La idoneidad de este control ético podria, asi, estar determinada
no sélo por una reglamentaciéon acabada sobre los hermanos salvadores, sino por instancias
judiciales especializadas no unicamente entorno a los procedimientos a los que se les puede

someter a los savionr siblings, sino a la donacién y al trasplante de 6rganos en general.
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Capitulo III.
Las implicancias éticas: consideraciones en torno a la creacién de un hermano
salvador y las intervenciones no terapéuticas en beneficio de un tercero.

Habiendo hecho ya un examen de los procedimientos por los que debe pasar el
hermano salvador para poder cumplir el o/ de salvador, corresponde retomar aquellas
implicancias éticas que suelen reconocerse por los autores durante las etapas de creacién a las
que se le somete al menor destinado a curar al hermano enfermo. La revisiéon de estas,
corresponde a cuestiones que ya he explicitado de alguna manera dentro del texto, y responden
a las criticas basicas que pueden asumirse en torno a la utilizacién desmedida de las técnicas de
seleccion embrionaria. Para estos efectos, me basaré en los analisis que identifican tres
principales cuestionamientos:
(1) la instrumentalizacion del menor usado como materia prima en beneficio de un hermano
enfermo; (2) el argumento de la pendiente resbaladiza; y (3) el bienestar o la experiencia del
hermano salvador entorno a los procedimientos a los que se le somete (Kahn y Mastroianni,

2004; Trifiolis, 2014; Pennings et al., 2002)

3.1.  ¢Existen razones vdlidas para tener hijos?
La instrumentalizacion del menor.

El uso de TRHA para los fines de creaciéon de un hermano salvador plantean la
posibilidad de que el menor producto de estos procedimientos sea gestado con un fin
determinado; limitando a este menor a un objetivo decidido por los padres, quienes movidos
por la desesperacion de tener un hijo enfermo que requiere un trasplante, deciden traer al
mundo un bebé, futuro hermano del nifio enfermo, que le pueda brindar la donacién necesaria
a este para sobrevivir. Bajo esta idea, este nuevo nifio se transformarfa en un instrumento para
curar a otro por medio de su material biolégico, lo que implicaria claramente una vulneracién a

la dignidad y autonomia del hermano salvador al ser concebido con este fin.

¢Es realmente cuestionable que se tengan hijos movidos por determinadas razones?
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El fin “ideal” de traer nifios al mundo —para amarlos y protegerlos— es precisamente
ideal, y suele alejarse de las razones por las que habitualmente se conciben y nacen los bebés en
el mundo. Asi, las familias pueden tener hijos por diversos motivos, muchos de los cuales no
podrian considerarse particularmente legitimos, pero eso no obsta a que pase. Embarazos no
deseados, companeros de juego para un hijo, el motivo para salvar un matrimonio, continuar
un apellido o asegurar la herencia familiar, pueden no parecernos las razones correctas, sin
embargo, son habituales. Que la motivaciéon o razén por la que nacié un niflo 7o sea el ideal
dificilmente podria ser un motivo suficiente para prohibir ese nacimiento, no habiendo forma
de justificar ese tipo de restricciones. Por otro lado, muchas de las motivaciones para tener
hijos, por muy legitimas que aparenten ser, pueden terminar de alguna manera
instrumentalizando de igual forma a un menor. Asi, estimular y educar lo mejor posible a un
hijo para que llegue a ser el profesional que el padre siempre quiso ser o para que este siga una
determinada linea a la que se ha dedicado la familia por décadas también condicionan los
futuros de esos nifios a objetivos decididos por sus padres, y un hermano salvador no difiere
mucho de eso. Los motivos de los padres por los que han decido que ese menor llegue a sus
familias con la especialidad de ser compatible y apto para sanar al hermano enfermo a través de

la donacién de CMH no parecen, entonces, ser “tan malas”.

Asi las cosas, las razones por las que nace ese nifio con esas determinadas
caracteristicas genéticas en ultima instancia resultan irrelevantes siempre que el menor vaya a
ser querido, protegido y no discriminado por ser el “hermano de...”. Diferente serfa si las
razones por las que se someti6 al embriéon al DGP sélo fueron para obtener el material
biolégico requerido. Condicionar a un sujeto a disponer de su cuerpo en el solo beneficio de
un tercero vulnerarfa la concepcion de persona que nos entrega la segunda formulacion del
imperativo categbrico kantiano que exige tratar a los otros siempre como fines y nunca como
medios, por lo que crear un bebé con el unico objeto de que este sea funcional a los intereses
de los padres o del hermano enfermo podria violentar cualquier limite moral. El uso de las

personas unicamente como medios se aleja de cualquier intento de justificar su licitud.

“(...) obra de tal modo que uses la humanidad, tanto en tu persona como en la persona de
cualquier otro, siempre como un fin al mismo tiempo y nunca solamente como un medio”

(Kant, 2007; p. 42)
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cQué seria tratar al hermano salvador como un medio y no como un fin?

Podemos identificar situaciones en que la instrumentalizacion seria realmente patente
en el caso de los hermanos salvadores. Imaginémoslo asi: una pareja con un hijo aquejado de
ADB necesita un trasplante. Tienen los medios para someterse a los procedimientos necesarios
para crear a este nifilo compatible con su hijo que les proporcionara el trasplante requerido. Al
ser una enfermedad poco comun, los padres sélo pasan por la etapa de tipificacion de tejidos
del DGP, y finalmente conciben a un menor con las caracteristicas adecuadas para la donacion.
Al momento del parto, al recién nacido se le extrae la SCU, y con posterioridad se trasplanta al
hijo enfermo. La donacién es exitosa y el hijo enfermo sana, sin embargo, los padres nunca
quisieron tener mas de un hijo y su unico real interés para someterse a la FIV y al DGP era
precisamente salvar a su pequefo, por lo que tras el trasplante deciden dar en adopcién al
recién nacido. Esto claramente es haber traido a ese nifio como un medio al mundo para el

tratamiento de su hijo.
Kahn y Mastroianni nos ofrecen un segundo escenario:

“Las mismas células que se encuentran en la sangre del cordén umbilical ya estin
presentes en el higado fetal después de aproximadamente 16 semanas de desarrollo.
Asf que, en lugar de esperar que el bebé nazca, el feto podtia ser abortado (...) y las

CMH recogidas desde el higado del feto” (2004: p. 87)

Asi, ante la misma enfermedad, la pareja opta por esta opcidn, pues no considera
correcto tener un bebé sélo para extraerle células. Sin embargo, que este segundo ejemplo se
considere mas o menos ético dependera de la consideracion sobre el estatus moral del feto que
se tenga, aunque, de cualquier forma, avalar el aborto como una practica intencional no parece

ser tampoco la alternativa ética adecuada en este caso.

Si en el caso de la primera hipétesis los padres siempre hubiesen querido ampliar la
familia, por lo que un nuevo integrante era anhelado, y la posibilidad de que el nuevo bebé
ademas curara la enfermedad del hijo mayor era aun mejor recibido, pero durante el embarazo
el menor afectado por la ADB falleciera y los padres decidieran que la mejor forma de pasar el
duelo es dedicarse por completo a este nuevo bebé, usandolo para reemplazar al hermano

muerto seso no serfa también una forma de instrumentalizacion? ;Qué serfa mas cuestionable?
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Ante las dificultades para determinar cuando resultaria éticamente aceptable el uso del
DGP y cuando no, los autores nos proponen utilizar el criterio del elemento secundario existente: se
justifica que se produzcan bebés para la donacién de material bioldgico siempre y cuando esa
misma intervencion, al sopesar riesgos y beneficios, haya sido adecuada sobre un sujeto que ya
existfa. Asi, la norma ética que se debe emplear en este tipo de situaciones es lo que serfa
aceptable si el menor ya hubiese existido. Como he mencionado ya varias veces, intervenciones
como el TMH son ampliamente aceptadas, por lo que una donacién de SCU como objetivo
para crear un hermano salvador podria admitirse. Por su parte, donaciones de 6rganos que
pueden regenerarse como el higado o de 6érganos dobles como el rifién, constituyen casos
limites. Sin embargo, no hay que olvidar que el motivo normal por el que los padres acceden al
proceso de creacion de los hermanos salvadores es para sanar enfermedades que requieren de
trasplantes de CMH, por lo que, mas que ser un criterio restrictivo para los procedimientos de
DGP vy la creacion de salvadores, las problematicas que nos suponen las donaciones de
6rganos sirven como un antecedente a la hora de decidir por la permisibilidad de someter a un
menor a una intervencioén posterior. De esta forma, se entiende que la concepciéon de un nifio
para salvar a otro es justificable si ese mismo procedimiento es justificable también sobre otro

nifio existente.

3.2. La pendiente resbaladiza

Una segunda critica que suele establecerse acerca de los hermanos salvadores es
relativo a las posibles consecuencias que podria traer comenzar a acreditar y avalar los
procedimientos que sirven de base para la creaciéon de estos menores. Al empezar a conocerse
casos como el de la familia Nash, en que padres se sometian a una serie de procedimientos con
el fin de gestar nifios genéticamente compatibles, se comenzé a especular acerca de los reales
alcances que tendrfa el DGP y qué era lo que implicaba asegurarles la compatibilidad con un
hermano. Las inquietudes apuntaban a la posibilidad de que estas nuevas y revolucionarias
tecnologias terminaran permitiendo por su uso indiscriminado la modificaciéon genética de
embriones. Asi, se argumentaba que aceptar la producciéon de hermanos salvadores era dar el
primer paso en la pendiente resbaladiza que llevara luego a aceptacion legal de los bebés de

disenio.
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Los bebés de diseno serian el resultado de la seleccion directa de ciertas caracteristicas
que podrian realizar los padres en un embridn, producto de una modificacién genética en base
a procedimientos eugenésicos no terapéuticos por medio del DGP, lo que permitiria
finalmente elegir determinados rasgos estéticos, como color de ojos o altura, u otras
caracteristicas deseadas por los padres como la aptitud artistica o una inteligencia sobresaliente.
Si bien estos temores se acercaban bastante a la realidad, lo cierto es que la confusion entre
bebés de disefio con los hermanos salvadores radica en un desconocimiento de las funciones
del DGP, que sélo pueden utilizarse para pruebas de seleccién, mas no para alterar la
composicion genética de un embrion existente. El problema se ha dado cuando, en la practica,
la falta de regulaciéon ha permitido que el DGP se utilice para fines que se alejan de ese afan
médico que intent6 darsele en el uso para la creaciéon de hermanos salvadores, permitiendo que
las parejas que se someten a estos procedimientos puedan optar caprichosamente entre el sexo

del embrién que quieren implantar.

Creo, que si bien no pueden situarse en el mismo nivel estos distintos usos que se
plantean (salud—capricho) y que relacionar los bebés de disefio negativamente a los hermanos
salvadores es injustificado, el peligro de la pendiente resbaladiza es una realidad. Al no existir
limites claros, la discrecionalidad de los proveedores de salud puede llegar a permitir
efectivamente crear bebés de disefio; que el DGP no haya llegado aun a oficializar la eleccién
de caracteristicas fisicas segun las preferencias de los padres es porque estos genes aun no se
han logrado aislar para comercializarlos (a lo menos aun no abiertamente), sin embargo, esta
falta de regulacion del mercado genético podria llegar muy pronto a permitirlo, trayendo consigo
muy probablemente consecuencias bastante negativas. Llegar a la eugenesia en estos casos es
un temor valido si se piensa que la eleccion de los padres podria acabar con esas
“caracteristicas no deseadas”, en que ya no sea suficiente solo tener hijos sanos. Claramente,

esto supera toda posibilidad en que pueda entrar un hermano salvador.

La cuestion es, finalmente, que la utilizaciéon del DGP para la seleccion y creacion de
embriones puede aceptarse, siendo lo verdaderamente cuestionable que esa creacion implicara

la seleccién de caracteristicas determinadas mas alla de la histocompatibilidad.

39



3.3.  El bienestar del menor
cQué tanto se dania al hermano salvador?

El argumento mas potente a la hora de cuestionar la viabilidad de la creacién de
menores con el objeto de que sean donantes de un hermano existente radica en la eventual
calidad de vida que estos fines u objetivos le podrian significar a los hermanos salvadores,
opinandose que estos menores tendran vidas inferiores a los de un nifio concebido sin el
objeto de salvar a un hermano. Asi, fisicamente, los potenciales dafios que podrian resultar de
las diversas intervenciones pediatricas no terapéuticas y los nulos beneficios médicos que estas
reportan a la salud del menor sirven de base para evaluar hasta qué punto resultan tolerables
estas medidas, cuestionandose las consecuencias que podrian tener a largo plazo los
procedimientos de FIV, DGP y los posteriores trasplantes. De esta forma, si bien la biopsia
que implica el DGP no parece tener consecuencias negativas a futuro en el menor, un tema
que se suele considerar es el real sentido terapéutico que tiene la fase profilactica de cribado. El
problema del DGP en el caso de los hermanos salvadores es que se combina un uso
“terapéutico” de este, con un uso meramente selectivo. La acepcion terapéutica respecto al uso
médico del DGP cabe entenderla en su sentido amplio, que no sélo incluye las intervenciones
destinadas a curar enfermedades existentes, sino también a prevenir enfermedades o
menoscabos en aquellos sobre los que se realizan, siempre en beneficio propio (Benatar, 2009;

p. 127). Pero, ¢realmente constituye un beneficio para el embrién someterse al DGP?

Se arguye que la selecciéon de embriones libres de una determinada patologia no
representarfa realmente un uso terapéutico si este se combina con la fase que busca
compatibilidad con el otro menor, siendo una elecciéon neutral para el salvador, pues desde el
proceso de fecundacion ese embrion estarfa libre de la patologia que se buscaba eliminar. Sin
embargo, este argumento resulta engafioso, pues permite de la misma forma justificar la
seleccion y el posterior nacimiento de ese embrion gracias al DGP. Asi, se entiende que la fase
terapéutica del DGP se considerara una intervencion profilactica eficaz sélo en la medida que
entendamos que ese nifio existe y fue “elegido” por no portar el gen de la enfermedad. La
alternativa para un hermano salvador en tal situacién no es otra que la inexistencia, por lo que
a fin de cuentas todo procedimiento por el que paso para su concepcién resultaria necesario y

beneficioso. No obstante esto, el argumento de la existencia debe tener limites.
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Supongamos que el hermano salvador nace dentro de una familia que, ofuscada por el
inminente avance de la enfermedad de su hijo enfermo y la nula respuesta al tratamiento inicial
y al TPH, somete al salvador, de apenas unos meses a una serie de intervenciones incémodas y
dolorosas, debiendo pasar largos periodos hospitalizado. A medida avanza el tiempo, el
hermano no mejora, por lo que se esta evaluando la opciéon de hacer un nuevo trasplante, ¢se
puede considerar que haber nacido con la condicién de ser hermano salvador en este caso es
beneficioso para ese menor? Claramente, este caso y sus circunstancias hipotéticas
establecerfan un limite al argumento anterior si es que el menor ha pasado la mayor parte de su
corta vida internado en un recinto hospitalario, sometiéndose a procedimientos que en nada lo
han beneficiado a él. Por su parte, estar condicionado a ser la mejor opcién en la eventualidad
de que el hermano necesite una donacién también representan una cuestion importante en
torno al bienestar del hermano salvador. La calidad de vida del menor expuesto a una vida
como donante permanente se podria comprender afectada: verse a la sombra del hermano, o
saberse no deseado por si mismo, sino por la posibilidad de cura que representaba para el
hermano enfermo suponen graves dafios psicolégicos que podrian afectar al menor. Mas se
complicarfa esta posibilidad dependiendo de los resultados de las intervenciones por las que
tenga que pasar. Si el hermano muere esto podria suponer una carga negativa en el menor,
sintiendo responsabilidad por no haber sido lo suficientemente “bueno” como para salvar al

hermano.

A pesar de estas consideraciones, lo real es que no se puede asegurar un resultado
para el hermano enfermo tras la primera donacién, por lo que la integridad fisica y emocional
del salvador también es incierta. Todo depende de la experiencia del menor y como se trate el
tema con él. Es deber de los padres informar y guiar al menor sobre cuales fueron sus motivos
y que esto no suponga un condicionamiento emocional del menor que lo obligue o presione a

posteriores intervenciones.
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Conclusiones

Ante escenarios complejos como este, resulta evidente la necesidad de una completa y
acabada regulaciéon en torno a los procedimientos implicados en la creaciéon y destino de
hermanos salvadores que evite las regulaciones aleatorias que permitan decisiones
discrecionales respecto a las intervenciones en menores. Legislaciones que abarquen el camino
completo que deben recorrer quienes opten por la creaciéon de hermanos salvadores, desde los
procedimientos de FIV, DGP y el trasplante de CMH son esenciales para lograr una correcta
practica en el uso de estas tecnologfas. Dar paso a la libre disposicion del DGP, como en el
caso estadounidense, sélo llevarfa a la manipulacién de estas técnicas a fines frivolos y alejados
de la ética, condicionados tnicamente por factores econémicos, que no solo restringirfan su
acceso a unos pocos, sino que permitirfan todo aquello que se pueda pagar, aun cuando esto
supere los umbrales de lo éticamente permisible. Son imperiosos marcos legales integrales que
permitan establecer claros limites al mercado de la medicina reproductiva si se quieren asegurar
resultados aceptables en el plano bioético, procurando proteger la dignidad, el derecho a la

libertad e integridad de los hermanos salvadores.

Por su parte, la necesidad de la revision judicial de las decisiones de los padres sobre
intervenciones médicas no terapéuticas relativas a sus hijos posteriores al nacimiento de estos,
se vuelve inminente en los casos en que los riesgos para un menor donante son mas que
minimos, aun si esa decisién es asentida también por el hermano salvador. Es de la misma
manera ineludible que se evalden las intervenciones que se realicen sobre nifios pequefios y
recién nacidos, al no poder entregar sus consideraciones respecto a las donaciones. Entender
en este ambito que las intervenciones a la que se puede llegar a someter a los hermanos
salvadores deben regirse por las legislaciones pertinentes a la donacién y trasplante de 6rganos,
y no necesariamente por una regulaciéon especial, no implica desatender a las especiales
condiciones en las que nacen los hermanos salvadores, sino sélo establecer un procedimiento
general que enmarque con igual cuidado toda intervencion en que se deba someter a un menor

de edad cuando se pretende que este sirva de donante a un tercero.
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Paises como Chile, en que aun se discute la legitimidad del aborto en reducidas
causales, estan lejanos a poder siquiera plantearse la regulacion de temas como el de los saviour
siblings. Avanzar en la discusion ética y politica se vuelve indispensable para no quedar bajo la
ola de los nuevos usos de la biotecnologia y las nuevas posibilidades que nos brindan las
ciencias médicas. Ajustar nuestras normativas al respecto, implementando las medidas
legislativas necesarias para fortalecer el marco legal débil y practicamente inexiste es parte
necesaria de lo que significan los cambios en las concepciones éticas de la sociedad. El camino
por recorrer aun es largo, pero enfocar el progreso a dichos fines, con especial consideracion a
las cuestiones éticas conexas que estos implican, es necesario si se quieren aprovechar de la
mejor manera las ventajas que nos proporciona la tecnologia médica, velando por la proteccion
de las personas, el respeto de los Derechos Humanos y de las posibilidades que estas nuevas

técnicas podrian brindar a la comunidad.
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