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I. INTRODUCCION

Siempre que se hace una referencia al tratamiento cinematografico del hermano salvador
viene a la mente una pelicula especialmente dura y que refleja la situacién que vamos a abordar
en este trabajo. Se trata de la pelicula «My sister’s keeper» conocida en nuestro pais con el titulo
«La decisiéon de Anne». Se trata de un film dirigido por Nick Cassavetes, del afio 2009, realizado
en Estados Unidos, y esta basada en la novela de Jordi Picoult!5?,

Muestra la realidad de una nifia que, para ayudar a su hermana enferma de cancer, es
sometida a diversos actos médicos, para mantener con vida a su hermana. Resaltar que la nifia
fue concebida con dicho fin a través de procedimientos de reproduccién asistida y seleccionado el
embrién genéticamente para que fuera compatible con su hermana, que padecia leucemia
promielocitica aguda o leucemia mieloide-3.152 Es un tipo de leucemia mieloblastica aguda.

El tratamiento consiste en un trasplante de médula 6sea de un donante HLLA compatible,
que es muy dificil de encontrar si no es un pariente. Se le planteaba la opcién en la pelicula de la
concepcién de un nuevo hijo seleccionado genéticamente para que fuera donante HLA compatible
con la nifia enferma. Asi, Anne, la hermana salvadora nace con dicho propédsito, servir de
recambio de fluidos y, luego, después, de érganos, de su hermana, Kate.

En un momento de la pelicula, la nifia acude a un abogado para solicitar la emancipacién
médica, ya que no quiere continuar con la situacidon de que su cuerpo sirva de continuo recambio
para su hermana, ya que la situacién se agrava a lo largo de la pelicula y llega hasta el momento
de tener que donarle un rifién a su hermana, para mantenerla con vida. Se contempla, pues, la
situacién de una menor atrapada en una espiral de intervenciones médicas, en las que su
voluntad es abandonar dicha situacién y no seguir soportando dicho sufrimiento que se le
infringe153,

Al hilo de esta representaciéon cinematografica de un hermano salvador se pueden
plantear diversas cuestiones intimamente relacionadas, que podriamos formular de la siguiente
forma:

a) /Se contempla en nuestro ordenamiento juridico la posibilidad de concebir un ser humano para
salvar a otro?

b) (Qué problemas éticos, legales y sociales plantea dicha situacién?

c) (Se estd instrumentalizando al anteconcepturus?

d) ;Podemos hablar de alienacién humana?

e) (Qué repercusiones tiene para la persona conocer cual fue su verdadera finalidad?

f) /Qué sucede con el interés superior del menor?

g) (Se est4 infringiendo un dafio gratuito?

h) ¢La terapia génica puede ser una alternativa?

Nos proponemos en el presente trabajo aportar una vision aproximada a la situacién del
menor ante los nuevos avances biomédicos, deteniéndonos en el caso del hermano medicamento o
salvador y, después, en el caso de la terapia génica como alternativa. Para ello, vamos a tratar
distintos aspectos intimamente relacionados como es el consentimiento informado, el interés
superior del menor, la capacidad de obrar, asi como algunos casos que se han contemplado en
nuestro pais, para finalizar con las conclusiones obtenidas sobre dicha cuestiéon, y unas
referencias bibliograficas en apoyo de la postura expuesta

151 J. GONZALEZ DE DIOS, M. TASSO CERECEDA Y B. OGANDO DIAZ, “La mirada del cine al cancer (ID: cuando la
Oncologia pediatrica es la protagonista”, Revista Pediatria de Atencion Primaria, vol. 14, nim. 56, 2012. Disponible
en: https://pap.es/articulo/11747/la-mirada-del-cine-al-cancer-ii-cuando-la-oncologia-pediatrica-es-la-protagonista
(Consultado el 21 de mayo de 2019).

152 B, CASILLAS SAGRADO Y E. CASILLAS SAGRADO, “La decisién de Anne (2009): estudio de la creacién de
embriones genéticamente seleccionados para la curacién de pacientes cronicos”, Revista de medicina y cine, vol. 9,
num. 1, 2013, p. 12. Disponible en: http://revistas.usal.es/index.php/medicina_y_cine/article/view/13678/14018 (Consultado
el 21 de mayo de 2019).

153 R. GARCIA MANRIQUE, “La Decisién de Anne: sobre la autonomia bien entendida”, Revista Bioética y derecho, num.
20, 2010, pp. 24-26. Disponible en: http://www.ub.edu/fildt/revista/pdf/RByD20_Cine.pdf (Consultado el 20 de mayo
de 2019).
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II. EL HERMANO SALVADOR O BEBE MEDICAMENTO. NORMATIVA
APLICABLE

Lo primero que podemos preguntarnos es qué se entiende por hermano salvador (saviour
siblings), bebé medicamento, bebé milagro, nifios de disefio (designes babies), o nifios amados
(Ioved children)14.

La legislacién no nos proporciona un concepto, pero si regula el procedimiento, que no se
contemplaba en la anterior normativa de técnicas de reproduccién asistidal®s, la derogada Ley
35/1988, de 22 de noviembre.156

Es respecto del diagnéstico genético preimplantacional, el DGP extensivo o con fines

terapéuticos de terceros en la Ley 14/2006, de 26 de mayo, sobre técnicas de reproduccién
asistidal®?, en su art. 12.2, donde podemos encontrar la aplicacién de la técnica para concepcién
con fines terapéuticos para terceros:
«La aplicaciéon de técnicas de diagnéstico preimplantacional para cualquiera otra finalidad no
comprendida en el apartado anterior, o cuando se pretendan practicar en combinaciéon con la
determinacién de los antigenos de histocompatibilidad de los preembriones in vitro con fines
terapéuticos para terceros, requerira de la autorizacién expresa, caso a caso, de la autoridad
sanitaria correspondiente, previo informe favorable de la Comisién Nacional de Reproduccién
Humana Asistida, que debera evaluar las caracteristicas clinicas, terapéuticas y sociales de cada
caso».158

De la lectura del precepto, se observa que se autoriza la produccién de embriones que
vayan a ser utilizados para salvar la vida de un hermano ya nacido. Se refiere a la produccién de
embriones con una finalidad especifica, ya que los mismos van a ser seleccionados genéticamente
para ser compatibles (se determina el antigeno leucocitario humano -HLA- de embriones), ya que
estan destinados a que nazca un nuevo ser que va a ser donante de las células madre del cordén
umbilical, o donante de su médula ésea para curar una enfermedad ya preexistente de un
hermano o hermana que requiere un trasplante de células madre hematopoyéticas.

Segtun la doctrina cientifica el tratamiento con células madre obtenidas del cordén
umbilical previa tipificaciéon del HLA se aplicaria a las siguientes patologias:159 Anemia de
Fanconi; Anemia aplasica, Talasemia; Inmunodeficiencias; Leucemias; Linfomas;
Hiperglobulinemia ligada a X; Sindrome de Wiscott-Aldrich; Displasia ectodermal hipohidrética
ligada a X; Adrenoleucodistrofia ligada a X; Anemia de Diamond-Blackfan.

15¢ J. LOZANO MARTINEZ, I. GOMEZ PEREZ Y J. AZNAR LUCEA, “/Es necesaria la produccién de bebés
medicamentos?”’, Therapeia’ estudios y propuestas en ciencias de la salud, nam. 4, 2012, pp. 13-25. Disponible en:
https://www.ucv.es/investigacion/publicaciones/catalogo-de-revistas/revista-therapeia (Consultado el 22 de mayo de
2019). Véase mas ampliamente sobre el bebé medicamento: F. PINTO PALACIOS, Nacidos para salvar: Un estudio
ético-juridico del “bebé medicamento”, Tesis doctoral dirigida por A. M*. MARCOS DEL CANO, UNED, Madrid,
2015. Disponible en: http://e-spacio.uned.es/fez/eserv/tesisuned:Derecho-
Fpinto/PINTO_PALACIOS_Fernando_Tesis.pdf (Consultado el 25 de mayo de 2019); F. PINTO PALACIOS,
“Nacidos para salvar: Un andlisis constitucional del «bebé medicamento»”, Revista de derecho politico, nim. 97,
2016, pp. 243-286. Disponible en: http!/revistas.uned.es/index.php/derechopolitico/article/view/17624/14987
(Consultado el 24 de mayo de 2019); F. PINTO PALACIOS, Y A. M®. MARCOS DEL CANO, “«Bebé medicamento»,
proteccién de la salud y sistema sanitario publico: una reflexién desde el principio de justicia”, Universitas, nim. 24,
2016, pp. 243-265. Disponible en: https://e-revistas.uc3m.es/index.php/UNIV/article/view/3182/1832 (Consultado el
20 de mayo de 2019).

155 I, GARCIA PRESAS, “Filiaciéon derivada de técnicas de reproduccién asistida: bebés medicamento”, Actualidad
Juridica Iberoamericana, num. 9, 2018, p. 364. Disponible en: http:/www.revista-aji.com/articulos/2018/9/358-
375.pdf (Consultado el 20 de mayo de 2019).

156 BOE ntm. 282, de 24 de noviembre de 1988.

157 BOE nim. 126, de 27 de mayo de 2006.

158 Respecto al DGP extensivo y su permisiéon o prohibiciéon en otros paises europeos, se puede consultar: M. MOYA
GONZALEZ, Y F. RAMON FERNANDEZ, “El diagnédstico genético preimplantacional: aspectos juridicos en el
derecho espafiol”, Revista de Derecho Privado de Colombia, ntm. 34, 2018, pp. 81-121. Disponible en:
http://revistas.uexternado.edu.co/index.php/derpri/article/view/5261/6380 (Consultado el 23 de mayo de 2019).

159 P, ARANGO RESTREPO, P. J. SANCHEZ ABAD Y L. M. PASTOR GARCIA, “Diagnéstico genético preimplantatorio y
el «bebé medicamento»: criterios éticos encontrados en la literatura biomédica y bioética", Cuadernos de bioética,
vol. 23, nim. 78, 2012, p. 305. Disponible en: http://aebioetica.org/revistas/2012/23/78/301.pdf (Consultado el 22 de
mayo de 2019).
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La Ley de Reproduccién Humana permitié usar esta técnica para que esos bebés sanos
nacidos pudieran salvar a hermanos nacidos con la enfermedad, seleccionando embriones con
perfil de histocompatibilidad (HLA) idéntico al del hermano para evitar el rechazo ante el
trasplante de médula, algo «muy dificil de conseguir» a través de los bancos de cordén umbilical.
La utilizaciéon de técnicas de diagndstico genético preimplantacional discrimina un embrién de
otro en funcién de su patrimonio genéticol6%, y hay que tener en cuenta que lo indicado tanto en la
Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos, de 11 de noviembre de
1997161, sino también el Convenio para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad del
ser humano con respecto a las aplicaciones de la biologia y la medicina, de 4 de abril de 1997,162
conocido como Convenio de Oviedo.

De igual modo, y sin animo exhaustivo, cabe mencionar la Declaracién Universal de los
Derechos Humanos en cuanto todos los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y
derechos, y todo individuo tiene derecho a la vida, a la libertad y a la seguridad de su persona.
Nos podemos encontrar con dos situaciones que pueden ser diferentes:

a) El hermano/a concebido/a con dicha finalidad es donante de las células del cordén umbilical.

b) El hermano/a concebida con dicha finalidad es donante de la médula ésea.

¢) El hermano/a concebido/a con dicha finalidad es donante de sangre durante la vida de su
hermano/a.

d) El hermano/a concebido/a con dicha finalidad es donante de érganos durante la vida de su
hermano/a.

En todos los casos, excepto en el primero, al margen de la finalidad de la concepcidn, en la
que luego entraremos, al hermano/a concebido/a se le provoca un sufrimiento, ya sea la extraccion
de médula ésea, sangre u 6rganos. Supone un acto médico invasivo para la integridad fisica del
menor, y que ademas se contempla el derecho a la integridad como derecho fundamental, en el
art. 15 de la Constitucién espafola, ademas de atentar contra la dignidad de la persona, y el libre
desarrollo de la personalidad, recogidos en el art. 10 del citado texto legal, y en los que se funda
la autonomia de la voluntad!63, y también interesa traer a colacion el art. 43 en el que se reconoce
el derecho a la proteccién de la salud.

Hay que sefialar que precisamente el texto constitucional no contiene ningin precepto
con referencia al consentimiento del paciente en la medicina y la bioética. Sin embargo, ello no ha
sido 6bice para que se considere un derecho fundamental derivado del derecho a la vida,
integridad fisica y libertad de conciencia.

La Carta Europea sobre los Derechos de los Nifios Hospitalizados!64 proclama los siguientes
derechos:

«D) Derecho del nifio a recibir una informacién adaptada a su edad, su desarrollo mental, su
estado afectivo y psicolégico, con respecto al conjunto del tratamiento médico al que se le somete
y a las perspectivas positivas que dicho tratamiento ofrece.

(...)

160 [, VIVANCO SIERRALTA, A. MARTINEZ Y N. JOUVE DE LA BARREDA, “Valoracién bioética y biojuridica del
diagnodstico genético preimplantatorio en Espafia”, Cuadernos de bioética, vol. 21, num. 72, 2010, pp. 213-230.
Disponible en: http://aebioetica.org/revistas/2010/21/2/72/213.pdf (Consultado el 24 de mayo de 2019). Véase
también: P. ARANGO RESTREPO, Diagndstico genético preimplantatorio (dgp). Juicios éticos emitidos en revistas
biomédicas y bioéticas: un analisis de los mismos desde la bioética personalista, Tesis doctoral dirigida por P. J.
SANCHEZ ABAD Y L. M. PASTOR GARCIA, Universidad de Murcia, Murcia, 2009.

161 Disponible en: http://portal.unesco.org/es/ev.php-URL_ID=13177&URL_DO=DO_TOPIC&URL_SECTION=201.htm| (Consultado el
22 de mayo de 2019).

162 Disponible en: http://civica.com.es/wp-content/uploads/2018/07/Convenio-de-Oviedo-1997pdf-copia.pdf (Consultado el 23 de
mayo de 2019).

163 J. ALVENTOSA DEL RIO, “Consentimiento informado del menor en el 4mbito de la sanidad y la biomedicina en
Espafia”, Revista Boliviana de Derecho, nim. 20, 2015, pp. 265. Disponible en: http://idibe.org/wp-
content/uploads/2013/09/111.pdf (Consultado el 20 de mayo de 2019).

164  Resolucién del Parlamento Europeo Dco. A 2-25/86, DOCE 13 de mayo de 1986. Disponible en:
https://www.bienestaryproteccioninfantil.es/imagenes/tablaContenidos03SubSec/Carta_Euro_Derechos_Ninos_Hosp
itals.pdf (Consultado el 25 de mayo de 2019). Véase también: F. RAMON FERNANDEZ, F.: Menor y diversidad
sexual. Analisis de las medidas de proteccion en el ordenamiento juridico espanol para la identidad de género,
Universitat Politécnica de Valéncia, 1% ed., Valencia, 2017. Disponible en: https://riunet.upv.es/handle/10251/48660
(Consultado el 23 de mayo de 2019).

R.E.D.S. nim. 14, Enero — Junio 2019 ISSN: 2340-4647
pag. 72



Francisca Ramén Fernandez

F) El derecho a negarse (por boca de sus padres o de la persona que los sustituya) como sujetos de
investigacion y a rechazar cualquier cuidado o examen cuyo propésito primordial sea educativo o
informativo y no terapéutico.

G) Derecho de sus padres o de las personas que los sustituya a recibir todas las informaciones
relativas a la enfermedad y al bienestar del nifio, siempre y cuando el derecho funda mental de
éste al respecto de su intimidad no se vea afectado por ello.

H) Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a expresar su conformidad con los
tratamientos que se aplican al nifio.

(...)

J) Derecho a no ser sometido a experiencias farmacolégicas o terapéuticas. Sélo los padres o la
persona que los sustituya, debidamente advertidos de los riesgos y de las ventajas de es tos
tratamientos, tendran la posibilidad de conceder su autorizacién, asi como de retirarla.

K) Derecho del nifio hospitalizado, cuando esté sometido a experimentacién terapéutica, a estar
protegido por la Declaracién de Helsinki de la Asamblea Médica Mundial y sus subsiguientes
actualizaciones».

La Declaracién de Helsinki sobre los principios éticos para las investigaciones médicas en
seres humanos, aprobada por la Asamblea General de la Asociacién Médica Mundial, establece
respecto al consentimiento que:

«28. Cuando el participante potencial sea incapaz de dar su consentimiento informado, el médico
debe pedir el consentimiento informado del representante legal. Estas personas no deben ser
incluidas en la investigacién que no tenga posibilidades de beneficio para ellas, a menos que ésta
tenga como objetivo promover la salud del grupo representado por el participante potencial y esta
investigacién no puede realizarse en personas capaces de dar su consentimiento informado y la
investigacién implica s6lo un riesgo y costo minimos».

Hay que atender a lo indicado en la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad!65, la
autonomia del paciente, y el reconocimiento de derechos encabezados por el respeto a su
personalidad, dignidad humana e intimidad y no discriminacién.166

En el ambito de la Comunitat Valenciana cabe mencionar la Ley 26/2018, de 21 de

diciembre, de derechos y garantias de la infancia y la adolescencialé?, que establece la proteccién
del derecho a la vida, y el derecho al buen trato y proteccién de la integridad fisica y psiquica.
En este sentido, resulta dificil de encajar el derecho a la proteccién de la salud, que se predica
tanto del bebé medicamento como del nifio enfermo, como la protecciéon de la integridad fisica y
psiquica que puede afectar principalmente el bebé medicamento, en tanto en cuanto puede ser
sometido a actos médicos sin su consentimiento.

No obstante lo anterior, el bebé medicamento puede también plantear otros problemas
juridicos, no menos importantes, y que estan relacionados. Estamos analizando la concepcién del
bebé medicamento por parte de la madre que tiene el nifio/a enfermo/a. Pero, qué sucede cuando
la madre no puede concebir a ese hermano, pero si que puede donar su évulo. Nos encontramos
con la cuestién juridica de la maternidad subrogada de un bebé medicamentol6s,

También nos podemos encontrar con casos en que se tenga que realizar una fecundacién post
mortem, en el caso del fallecimiento del varén.169

165 BOE ntm. 102, de 29 de abril de 1986.

166 J. VIDAL MARTINEZ, “Acerca del derecho a la proteccién de la salud en relacion con los avances en biomedicina desde
la perspectiva del derecho espanol”, Actualidad Juridica Iberoamericana, num. 2, febrero 2015, pp. 1-42. Disponible
en: http://www.revista-aji.com/articulos/2015/1-42.pdf (Consultado el 21 de mayo de 2019).

167 BOE num. 39, de 14 de febrero de 2019.

168 Mas ampliamente sobre la maternidad subrogada: F. RAMON FERNANDEZ, “La proteccién del menor en los casos de
gestacién por sustitucidon: andlisis de diversos supuestos practicos”, Reinad. Revista sobre la infancia y la
adolescencia, num. 6, 2014, pp. 38-50. Disponible en:
http://polipapers.upv.es/index.php/reinad/article/view/1664/2488 (Consultado el 23 de mayo de 2019); F. ABELLAN-
GARCIA SANCHEZ, “Gestacién por sustitucién: dificultades para mantener la prohibicién en Espana”, Revista de
Derecho, Empresa y Sociedad (REDS), nim. 9, 2016, pp. 60-77. Disponible en: http://www.iurelicet.com/wp-
content/uploads/pdf/REDS9.pdf (Consultado el 23 de mayo de 2019); F. J. JIMENEZ MUNOZ, “Una aproximacién a
la posicién del Tribunal Europeo de Derechos Humanos sobre la gestacién subrogada”, Revista de Derecho, Empresa
y  Sociedad (REDS), num. 12, 2018, pp. 42-54. Disponible en: http://www.iurelicet.com/wp-
content/uploads/pdf/REDS12.pdf (Consultado el 25 de mayo de 2019).

169 Sobre ello: F. RAMON FERNANDEZ, “Reflexiones acerca del documento indubitado en la fecundacién post mortem”,
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Respecto a los distintos casos de bebés medicamento en Espana, han sido ya objeto de
atencion por parte de la prensa, y el primer caso data del afio 2008. Se trataba de un nifio que
padecia una enfermedad hereditaria incurable, la Beta Talasemia, que consiste en una anemia
severa congénita que necesita de continuas transfusiones sanguineas para sobrevivir. La
concepcién de un hermano que fuera donante de las células madre del cordén umbilical era la
opcidén para poder superar la enfermedad.

Destacar el titular de la noticia que habla de probabilidad de futuro, pero no de una
curacién inmediata.l70

En 2017 se da noticia de otro bebé medicamento, en Sevillal?l, para curar una extrafia
enfermedad de la sangre hereditaria, de la que s6lo se conoce un precedente dentro de la
literatura cientifica internacional. Se trata del sindrome Shwachman-Diamond, que afecta a los
componentes de la sangre produciendo un fallo. En este caso se unia la seleccién de un embrién
que fuera compatible en grupo sanguineo y sistema de defensas, pero que, ademéas no padeciera
la indicada enfermedad. En este supuesto no se realiza un trasplante inmediato, por no peligrar
la salud del hermano enfermo, sino que se dispone de la sangre del cordén en un Banco a la
espera de que el hermano enfermo empeore.

La repercusiéon en la sociedad del bebé medicamento no es siempre favorable. En el
supuesto que comentamos a continuacion, precisamente en el titular de la noticia, se alude a la
consanguinidad del hermano, y se considera peyorativo el término de bebé medicamento. Incluso
se indica de forma expresa «Mi hijo no es una aspirina»l?2,

También se habla de que ya no se trata de un bebé medicamento, sino de un bebé con
c6digo de barras!?, incidiendo en la vulneracién de la moral Kantiana que obliga a tratar a todas
las personas como un fin en si mismo, y no como un medio.174

Mas recientemente, se abre paso la terapia génica como alternativa a la concepcion del
bebé medicamento. Apenas hace unas semanas conociamos la noticia de la curacién de un nifio
afectado con leucemia y su curaciéon con la terapia genética CAR T.175

Esta técnica experimental que se abre paso para la curacién de enfermedades, no esta
exenta de riesgos, como todos, en el caso de los ensayos clinicos. Es el caso de la noticia del
fallecimiento de un nifio que participé en un ensayo.176

Actualidad Juridica Iberoamericana, num. 9, 2018, pp. 454-471. Disponible en: http!/www.revista-
aji.com/articulos/2018/9/454-471.pdf (Consultado el 23 de mayo de 2019).

170 EFE: “Javier, el primer «bebé medicamento» que estd consiguiendo curar a su hermano”, El Confidencial, 13 de marzo
de 2009. Disponible en: https://www.elconfidencial.com/sociedad/2009-03-13/javier-el-primer-bebe-medicamento-que-esta-
consiguiendo-curar-a-su-hermano_1066121/ (Consultado el 22 de mayo de 2019).

1 J, CAMACHO SEVILLA, “Nace en Sevilla otro «bebé medicamento»”, El Periodico, 13 de octubre de 2017. Disponible
en: https://www.elperiodico.com/es/sanidad/20171013/nace-tercer-bebe-medicamento-sevilla-6350585 (Consultado el
22 de mayo de 2019).

172 M. VALERIO, “Son hermanos de sangre, nada de bebé medicamento”, EI Mundo, 02 de noviembre de 2015. Disponible
en: https://www.elmundo.es/salud/2015/11/02/56177917¢2704e31478b45ea.html (Consultado el 22 de mayo de 2019).

173 N. JOUVE, “Del «bebé medicamento» al «bebé con cddigo de barras», Actuall, 22 de mayo de 2017. Disponible en:
https://www.actuall.com/criterio/vida/del-bebe-medicamento-al-bebe-codigo-barras/ (Consultado el 22 de mayo de
2019).

174 [. GARCIA PRESAS, “Filiacién derivada de técnicas de reproduccién asistida: bebés medicamento”, cit., p. 369.

175 EFE, “Curado un nifio con leucemia con la terapia genética CAR T”, Efe Salud, 25 de abril de 2019. Disponible en:
https://www.efesalud.com/terapia-car-t-curado-nino-leucemia (Consultado el 22 de mayo de 2019).

176 EFE, “Muere un bebé que participaba en un ensayo clinico con una nueva terapia génica”, El espanol, 24 de abril de
2019. Disponible en: https!/www.elespanol.com/ciencia/salud/20190424/muere-bebe-participaba-ensayo-clinico-
terapia-genica/393461549_0.html (Consultado el 22 de mayo de 2019).
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III. EL CONSENTIMIENTO INFORMADO DEL MENOR Y SU INTERES
SUPERIOR: REGULACION INTERNACIONAL, NACIONAL, FORAL Y
AUTONOMICA

(,Como podemos definir el consentimiento informado?177

La Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacién clinical’® indica que es la
conformidad libre, voluntaria y consciente de un paciente, manifestada en el pleno uso de sus
facultades después de recibir la informacién adecuada, para que tenga lugar una actuacién que
afecta a su salud.

El art. 9 de la Ley 41/2002 modificado por Ley 26/2015, de 28 de julio, de modificacién del sistema
de proteccién a la infancia y a la adolescencia,l? indica que:

«3. Se otorgara el consentimiento por representacion en los siguientes supuestos:

a) Cuando el paciente no sea capaz de tomar decisiones, a criterio del médico responsable de la
asistencia, o su estado fisico o psiquico no le permita hacerse cargo de su situacién. Si el paciente
carece de representante legal, el consentimiento lo prestaran las personas vinculadas a él por
razones familiares o de hecho.

b) Cuando el paciente tenga la capacidad modificada judicialmente y asi conste en la sentencia.

¢) Cuando el paciente menor de edad no sea capaz intelectual ni emocionalmente de comprender
el alcance de la intervencién. En este caso, el consentimiento lo dara el representante legal del
menor, después de haber escuchado su opinién, conforme a lo dispuesto en el articulo 9 de la Ley
Organica 1/1996, de 15 de enero, de Protecciéon Juridica del Menor.

4. Cuando se trate de menores emancipados o mayores de 16 afios que no se encuentren en los
supuestos b) y ¢) del apartado anterior, no cabe prestar el consentimiento por representacién.

No obstante lo dispuesto en el parrafo anterior, cuando se trate de una actuaciéon de grave riesgo
para la vida o salud del menor, segtin el criterio del facultativo, el consentimiento lo prestara el
representante legal del menor, una vez oida y tenida en cuenta la opinién del mismo.

(...)

6. En los casos en los que el consentimiento haya de otorgarlo el representante legal o las
personas vinculadas por razones familiares o de hecho cho en cualquiera de los supuestos
descritos en los apartados 3 a 5, la decision debera adoptarse atendiendo siempre al mayor
beneficio para la vida o salud del paciente. Aquellas decisiones que sean contrarias a dichos
intereses deberan ponerse en conocimiento de la autoridad judicial, directamente o a través del
Ministerio Fiscal, para que adopte la resoluciéon correspondiente, salvo que, por razones de
urgencia, no fuera posible recabar la autorizaciéon judicial, en cuyo caso los profesionales
sanitarios adoptaran las medidas necesarias en salvaguarda de la vida o salud del paciente,
amparados por las causas de justificacion de cumplimiento de un deber y de estado de necesidad.
7. La prestaciéon del consentimiento por representacién sera adecuada a las circunstancias y
proporcionada a las necesidades que haya que atender, siempre en favor del paciente y con
respeto a su dignidad personal. El paciente participara en la medida de lo posible en la toma de
decisiones a lo largo del proceso sanitario. Si el paciente es una persona con discapacidad, se le
ofreceran las medidas de apoyo pertinentes, incluida la informacién en formatos adecuados,
siguiendo las reglas marcadas por el principio del disefio para todos de manera que resulten
accesibles y comprensibles a las personas con discapacidad, para favorecer que pueda prestar por
si su consentimiento».

Se distingue, pues, en esta norma dos supuestos:

a) El menor que no sea capaz intelectual ni emocionalmente de comprender el alcance de la
intervencién, que se puede otorgar el consentimiento por representacion,

b) El menor emancipado o mayor de dieciséis afios, que no se encuentre en los supuestos de
capacidad modificada judicialmente, ni con falta de capacidad intelectual y emocional para
comprender la intervencion, que no cabe prestar el consentimiento por representacién, salvo en

177 Sobre la evolucién del consentimiento informado, se puede consultar: M. ORTiZ FERNANDEZ, “La responsabilidad
civil en el Ambito sanitario derivada del consentimiento informado”, Actualidad juridica iberoamericana, nim. 10
bis, 2019, pp. 548-565

178 BOE ntim.274, de 15 de noviembre de 2002.

179 BOE nim. 180, de 29 de julio de 2015.
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los supuestos de actuacién de grave riesgo para la vida o salud del menor, segin criterio médico,
que si que se permitird el consentimiento por representacién.180 Destacar la imprecision de las
excepciones, ya que no se especifica qué se debe entender como grave riesgo para la vida o salud
del menor.18!

El art. 9 de la Ley Organica 1/1996, de 15 de enero, de Protecciéon Juridica del Menor, de
modificacién parcial del Cédigo civil y de la Ley de Enjuiciamiento civil182, modificado por la Ley
Organica 8/2015, de 22 de julio, de modificacién del sistema de proteccion a la infancia y a la
adolescencial®3 establece el derecho del menor a ser oido y escuchado, sin discriminacién por
edad, discapacidad u otra circunstancia, tanto en el ambito familiar como en cualquier
procedimiento administrativo, judicial o de mediacién en que esté afectado y que conduzca a una
decision que incida en su esfera personal, familiar o social, teniéndose en cuenta de forma
adecuada sus opiniones, para lo que se valorara la edad y madurez. Debe recibir la informaciéon
para ejercer el presente derecho en un lenguaje que le sea comprensible en funcién de su edad y
madurez, que sea en formato accesible, y adaptado a sus circunstancias.184

En el ambito foral y autonémico hay que tener en cuenta la siguiente regulacién:

- Ley 2/1998, de 15 de junio, de Salud de Andalucia.!® En su art. 6 indica como derecho del
ciudadano respecto de los servicios sanitarios publicos el derecho a la libre eleccién entre las
opciones de los facultativos ante su enfermedad, y es preciso el previo consentimiento escrito del
paciente para cualquier intervencién, excepto en los casos en que no esté capacitado para tomar
decisiones, que le correspondera a los familiares o allegados, y si no existen o no se localizan, sera
la autoridad judicial.

- Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de informacién concernientes a la salud y la
autonomia del paciente, y la documentacién clinica, de la Comunidad Auténoma de Catalumna.l86
Se refiere al consentimiento por substitucién, en su art. 7, en el caso de los menores, si no son
competentes, ni intelectual ni emocionalmente, para comprender el alcance de la intervencion
sobre su salud. Debe prestar el consentimiento su representante, después de haber escuchado, en
todo caso, la opinién del menor si es mayor de doce afios. En los demas supuestos, y
especialmente si el menor esta emancipado y adolescentes de mas de dieciséis, el menor debe
prestar su consentimiento él mismo.

En los supuestos de prestaciéon del consentimiento substituyendo la voluntad del paciente, la
decision deber ser lo mas objetiva y proporcional posible a favor de éste, respetando su dignidad
personal. Se indica que el paciente debe intervenir tanto como le sea posible en tomar decisiones
sobre las actividades médicas que le afecten.

La Ley 25/2010, de 29 de julio, del libro segundo del Cédigo civil de Cataluiia, relativo a la
persona y la familial®? respecto al consentimiento informado, en su art. 212-2, establece que
pueden dar el consentimiento sin representacién siempre que sean mayores de dieciséis afnos y
las que sean menores pero tengan una madurez intelectual y emocional bastante para la
comprension del alcance de la intervencién. En los demas casos en que no se pueda prestar dado
el estado fisico o psiquico de la persona, se podra prestar por sustitucién, y si éstas se niegan a
prestarlo, la autoridad judicial puede autorizar la intervenciéon a solicitud del facultativo
responsable y el interés de la persona que no puede consentir.

- Ley 8/2000, de 30 de noviembre, de Ordenaciéon Sanitaria de Castilla-La Manchalss. Se

180 Véase: J. ALVENTOSA DEL RfO, “Consentimiento informado del menor en Espana: reformas recientes”, Actualidad
Juridica Iberoamericana, nam. 10 bis, 2019, p. 534 y sigs. sobre la controvertida situacién del menor maduro.

181 Respecto a la responsabilidad en el dmbito del consentimiento informado, se puede consultar: L. DE LAS HERAS
VIVES, “El consentimiento informado viciado o inexistente y el régimen de responsabilidad médica”, Actualidad

Juridica iberoamericana, num. 10 bis, 2019, pp. 566-585.

182 BOE ntm. 15, de 17 de enero de 1996.

183 BOE nim. 175, de 23 de julio de 2015.

184 Véase: F. RAMON FERNANDEZ, “El derecho del nifio a ser oido y escuchado en todos aquellos asuntos que le afecten”,
en VV.AA., Comentarios sobre las leyes de Reforma del Sistema de Proteccion a la infancia y la adolescencia, Tirant
lo Blanch, 1? ed., Valencia, 2016, pp. 131 y sigs.

185 BOE nim. 185, de 4 de agosto de 1998.

186 BOE ntm. 29, de 2 de febrero de 2001. Modificada por Ley 16/2010, de 3 de junio (BOE ntim. 156, de 28 de junio de
2010).

187 BOE nim. 203, de 21 de agosto de 2010.

188 BOE num. 50, de 27 de febrero de 2001.
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reconoce, en el art. 4, el derecho a la libre eleccién, y la prestacién del consentimiento por

sustitucion en los casos en que la persona enferma no esté capacitada, correspondiendo a

los familiares, allegados o representante legal. La opiniéon del menor sera atendida en

funcién de la edad y grado de madurez, segin el Cédigo civil. En los supuestos de
discrepancia, entre representantes legales y la institucion sanitaria, decidirda la
autoridad judicial.

- Ley 2/2002, de 17 de abril, de Salud de la Comunidad Auténoma de La Riojal®?, en su art.

6.4, modificado por Ley 1/2006, de 28 de febrero, de protecciéon de menores de La Riojal%,

regula el derecho del usuario menor de 16 afios. Si es capaz intelectual y emocionalmente

de comprender el alcance de la intervencién o tratamiento, debera prestar él el
consentimiento informado. Si no tiene capacidad, lo prestaran sus representantes
legales. El menor sera informado de forma comprensible y adecuada a la edad que tenga
sobre las actuaciones que afecten a su salud.
- Ley 6/2002, de 15 de abril, de Salud de Aragénl® contempla el consentimiento por sustitucién
en los casos en que el menor no esté preparado, ni intelectual ni emocionalmente para
comprender el alcance de la intervencién (art. 14). Si otorgan el consentimiento su representante
legal, el menor debe ser escuchada su opinién, si es mayor de doce afios. Si el menor esta
emancipado y los que sea mayor de dieciséis, sera el menor el que prestara su consentimiento. En
los casos de sustitucién de la voluntad del afectado la decisiéon deber objetiva y proporcionada a
favor del enfermo y de respeto a su dignidad personal. El enfermo participara en la medida de
sus posibilidades en la toma de decisiones.
- Ley 7/2002, de 10 de diciembre, de Ordenaciéon Sanitaria de Cantabrial®2, Se regula el
consentimiento informado en régimen de representacién ene 1 art. 31. En el caso de los menores,
el consentimiento lo prestara su representante. Se regula en el art. 32, indicando que seran
consultados los menores cuando asi lo aconsejen su edad y grado de madurez, y valorando las
consecuencias negativas de la informacién facilitada.
- Ley 5/2003, de 4 de abril, de Salud de las Illes Balears!93. Hace referencia al consentimiento
informado en su art. 12. En el caso de los menores de edad el derecho a decidir le corresponde a
los padres, tutores o curadores que tengan la representaciéon legal. La opiniéon del menor sera
tomada en cuenta en funcién de su edad y grado de madurez. Si hay disparidad de criterios entre
los representantes legales del menor y la institucién sanitaria, la autorizacién se sometera a la
decision judicial.
- Ley 8/2003, de 8 de abril, sobre derechos y deberes de las personas en relaciéon con la salud de
Castilla y Ledn!%4 en su art. 33 se refiere al consentimiento informado. Se debera recabar por
escrito del paciente o de quien deba sustituir su decisiéon, de forma previa a intervenciones,
procedimientos diagndsticos y terapéuticos invasivos, y procedimientos sanitarios que encarnen
un riesgo e inconvenientes notorios y previsibles. Si no es posible el consentimiento previo por
escrito, se podra recoger de forma oral ante dos testigos independientes, quienes lo declararan
por escrito y bajo su responsabilidad.
- Ley 3/2005, de 23 de mayo, por la que se regula el ejercicio del derecho a formular instrucciones
previas en el ambito sanitario y se crea el registro correspondiente de la Comunidad de
Madrid.195 Se remite al Convenio de Oviedo, que en su art. 6 indica respecto a las personas
incapaces de prestar el consentimiento, que cuando, segun la ley, un menor no es capaz para dar
el consentimiento para una intervencidon, ésta sblo se realizara si presta autorizaciéon el
representante legal, autoridad, persona o instancia legal. La opinién del menor sera considerada
como elemento, tanto méas determinante, cuando mas edad tenga y mayor sea su grado de
discernimiento.

El art. 9 del Convenio alude a la voluntad manifestada con anterioridad. De esta forma, si
un paciente no estd en condiciones de expresar su voluntad cuando deba someterse a una
intervencién, se tendra en cuenta la voluntad que haya manifestado antes.

Por ello, la expresién anticipada de los deseos es parte de la teoria general del consentimiento, si

189 BOE nim. 106, de 3 de mayo de 2002.

190 BOE ntm. 70, de 23 de marzo de 2006.

191 BOE nim. 121, de 21 de mayo de 2002.

192 BOE ntam. 6, de 7 de enero de 2003.

193 BOE nim. 110, de 8 de mayo de 2003.

194 BOE ntm. 103, de 30 de abril de 2003.

195 BOE ntm. 269, de 10 de noviembre de 2005.
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bien es previo o ante tempus.
- Ley 9/2005, de 30 de septiembre, reguladora del documento de instrucciones previas en el
ambito de la sanidad de la Comunidad Auténoma de La Rioja.19 Se expresa en la Exposicién de
Motivos que el derecho que més ensalza la autonomia personal del paciente es el derecho a
otorgar su consentimiento, después de ser informado.
- Ley 8/2008, de 10 de julio, de salud de Galicial®?’. Se contempla en el art. 8 los derechos
relacionados con la autonomia de decisién, en el que se indica el consentimiento informado segtin
lo indicado en la Ley 3/2001, de 28 de mayo, reguladora del consentimiento informado y de la
historia clinica de los pacientes!?s, y en la Ley 3/2005, de 7 de marzo!%, de modificacién de la
anterior.
En el art. 6 de la Ley 3/2001 se contempla el consentimiento por sustitucién, en el caso del
paciente menor de edad o incapacitado legal, pudiendo otorgar el consentimiento en estos casos el
padre, madre o representante legal, que debera acreditar de forma clara e inequivoca, en virtud
de la sentencia de incapacitacion y de la tutela que esta legalmente habilitado para tomar
decisiones que afecten a la persona del menor o incapaz. En estos casos, el menor o incapacitado
legal debera intervenir siempre que le esa posible.
En los supuestos en el que el médico responsable considere que el menor o incapacitado legal
reune condiciones de madurez, le facilitara informacién adecuada a su edad, formacién o
capacidad, junto a ello el padre, madre o representante legal debera firmar el consentimiento. Su
opinién, la del menor o incapacitado, se tendra en cuenta que serda tanto mas determinante
dependiendo de su edad, grado de madurez o capacidad.
Si la decisién del representante legal es contraria a los intereses del menor, de acudira a la
autoridad competente.
- Ley Foral 17/2010, de 8 de noviembre, de derechos y deberes de las personas en materia de
salud en la Comunidad Foral de Navarra.200 Se refiere al derecho a la informacién asistencial en
el ambito médico (art. 43), asi como a la libertad de decisién del paciente (art. 48). Respecto al
consentimiento otorgado por representacién que se otorgara en el caso de que el paciente sea
menor, de entre doce y dieciséis afnos, y no sea capaz intelectual ni emocionalmente de
comprender el alcance de la intervencién. Lo otorgara el consentimiento el representante legal
después de haber escuchado la opinién de éste si tiene doce afios cumplidos.
En los supuestos en que se trate de menores emancipados o con dieciséis afios cumplidos no
incapaces ni incapacitados, no se puede prestar el consentimiento por representaciéon. Pero, en los
casos de actuacién de grave riesgo, segun preceptue el facultativo, los padres seran informados y
su opinién se tendra en cuenta para la toma de decision.
Si la decisién del representante legal se puede presumir contraria a la salud del menor o
incapacitado, el profesional responsable pondra los hechos en conocimiento de la autoridad segtn
lo indicado en la legislacién civil. En los casos de consentimiento por representacién, la decision e
intervencién del ambito médico debe ser proporcionada y orientada al beneficio objetivo del
paciente.

El paciente y personas vinculadas por razén familiar o de hecho participaran, siempre
que sea posible, en la toma de decisién de las actuaciones médicas.
- Ley 3/2015, de 8 de julio, de informacién sanitaria y autonomia del paciente, de la Comunidad
Auténoma de Extremadura20l. Se refiere al consentimiento informado al hacer referencia al
principio de autonomia de la voluntad, en su art. 15, junto con la expresién anticipada de
voluntades, como maxima expresién del mismo.
Se contempla el otorgamiento por representacion, en el art. 25, que se aplicara en los casos en
que el paciente menor de edad en parecidos términos que la Ley 21/2000. Precisa que en el caso
de menor emancipado o con dieciséis afios cumplidos, al no caber consentimiento por
representacion, en los casos de actuacién de grave riesgo, segun criterio médico, los padres seran
informados y la opinién que emitan se considerara para la toma de la decision en lo que afecte al
menor.
En los casos en que la decision del representante legal se pueda presumir contraria a los

196 BOE ntm. 252, de 21 de octubre de 2005.
197 BOE nim. 202, de 21 de agosto de 2008.

198 BOE nim. 158, de 03 de julio de 2001.

199 BOE ntim.93, de 19 de abril de 2005.

200 BOE nim. 315, de 28 de diciembre de 2010.
201 BOE nim. 186, de 05 de agosto de 2005.
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intereses del menor o incapacitado, debera comunicar la situacion a la autoridad competente, de
acuerdo con la normativa civil.

El consentimiento sustituyendo la voluntad del afectado, la decisién e intervencién médica debe
ser objetiva y proporcional, con respeto a la dignidad del paciente y procurando que el paciente,
familiares y allegados participen lo méaximo posible en la toma de decisiones, debiendo
constatarse motivadamente este extremo en la historia clinica.

- Ley 1/2006, de 28 de febrero, de proteccion de menores de La Rioja22, Se indica, en su art.
15, respecto al consentimiento informado, si se requiere, debe ser prestado por los
menores mayores de dieciséis afios, o0 menores de esa edad, en el caso de que gocen de
madurez emocional suficiente. En el caso de que deben prestar el consentimiento los
representantes legales, debera ser oido el menor si tiene doce afios cumplidos. En todo
caso, el deber de informacién al menor debe realizarse, adaptandolo a su comprension y
necesidades.

- Ley 11/2007, de 26 de noviembre, reguladora del Consejo Genético, de protecciéon de los
derechos de las personas que se sometan a andlisis genéticos y de los bancos de ADN
humano en Andalucia.2?3 Se contempla en el art. 6 el consentimiento informado por
representacion, que se dara en los siguientes casos:

«a) Cuando la persona que haya de prestar el consentimiento no sea capaz de tomar decisiones, a
criterio del facultativo responsable de la asistencia, o su estado fisico o psiquico no le permita
hacerse cargo de su situacién. Si aquélla careciera de representante legal, el consentimiento lo
prestaran las personas vinculadas a ella por razones familiares o de hecho.

b) Cuando la persona esté incapacitada legalmente.

¢) Cuando el paciente menor de edad no sea capaz intelectual ni emocionalmente de comprender
el alcance de la intervencién. En este caso, el consentimiento lo dara el representante legal del
menor después de haber escuchado su opinidn si tiene doce afios cumplidos. Cuando se trate de
menores no incapaces ni incapacitados, pero emancipados o con dieciséis afios cumplidos, no cabe
prestar el consentimiento por representaciéon. Sin embargo, en caso de actuacién de grave riesgo,
segun el criterio del facultativo, los padres seran informados y su opinién serd tenida en cuenta
para la toma de la decisién correspondiente».

Ley 3/2009, de 11 de mayo, de los derechos y deberes de los usuarios del sistema
sanitario de la Regién de Murcia24, modificada por Ley 12/2018, de 20 de noviembre?0> regula en
su art. 46 el consentimiento por sustitucién.

Se otorgara en una serie de supuestos, entre los que se incluye que se trate de un paciente menor
de edad que no posea la capacidad intelectual o madurez emocional de comprender la
intervencién. No se otorgara por sustituciéon el consentimiento en los casos en que se trate de
menores emancipados o mayores de dieciséis anos, si bien en caso de procedimiento de grave
riesgo, segun criterio médico, los padres seran informados y su opinién tenida en cuenta.

En el caso de los menores, este consentimiento por sustitucién lo podran otorgar los padres que
ejerzan la patria potestad, y a falta de ellos, quien ostente la representaciéon legal segin la
normativa civil. No obstante, si al juicio del médico el menor tiene grado de madurez emocional y
comprension, se le ofrecera la informacién adaptada a su edad, formacién y capacidad, y se le
escuchara si tiene doce anios cumplidos.

El consentimiento prestado por sustituciéon sera adecuado a las circunstancias y proporcionado a
las necesidades. Las personas involucradas, tanto sanitarios como familiares, actuaran a favor
del menor y respetando su dignidad.

Si la decision del representante legal o persona que consienta por sustitucién se presuma
contraria a los intereses del menor, se pondran los hechos en conocimiento de la autoridad
competente.

Vamos a detenernos en la Comunidad Valenciana. La Ley 10/2014, de 29 de diciembre, de
la Generalitat, de salud de la Comunitat Valenciana, en su art. 43, modificado por Ley 26/2018,
hace referencia al consentimiento verbal o escrito (en el caso de intervenciones procedimientos
diagnésticos y terapéuticos invasores y, en general, ante la aplicacion de procedimientos que
supongan riesgos o inconvenientes de notoria y previsible repercusién negativa sobre la salud del

202 BOE num. 70, de 23 de marzo de 2006.
203 BOE num. 38, de 13 de febrero de 2008.
204 BOE num. 34, de 9 de febrero de 2011.
205 BOE nim. 12, de 14 de enero de 2019.
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paciente).
Esta norma indica varios supuestos en relacién al menor:
a) Consentimiento por representacién: Cuando el paciente menor de edad no sea capaz
intelectual ni emocionalmente de comprender el alcance de la intervencién. En este caso, el
consentimiento lo dara su representante legal, después de haber escuchado su opiniéon conforme a
lo dispuesto en el articulo 9 de la Ley Organica 1/1996.
b) No cabe el consentimiento por representacién: Cuando se trate de personas menores de edad
emancipadas o con dieciséis anos cumplidos, no cabe prestar el consentimiento por
representaciéon. Sin embargo, en caso de actuacién de grave riesgo, segin el criterio del
facultativo, los padres y madres y sus representantes legales seran informados y su opinién sera
tenida en cuenta para la toma de la decisién correspondiente.
c¢) Consentimiento conjunto de los progenitores. En los casos de urgencia vital o decisiones diarias
poco trascendentes o rutinarias en la vida de la persona menor de edad, bastara con el
consentimiento del que esté presente. Cuando falte consenso entre ambas personas, y siempre
que se ponga en riesgo la salud de la persona menor de edad, se pondran los hechos en
conocimiento del ministerio fiscal.
d) Caso de conflicto: En caso de conflicto entre la voluntad del paciente menor de edad, pero con
capacidad natural de juicio y de discernimiento, y la de sus personas progenitoras o
representantes legales, el médico se acogera a lo dispuesto en la legislacion civil en la materia
(Cédigo civil).
Asimismo, cuando las decisiones, acciones u omisiones de los padres o representantes legales
puedan presumirse contrarias a los intereses de la persona menor de edad o incapacitada,
deberan ponerse los hechos en conocimiento de la autoridad competente en virtud de lo dispuesto
en la legislacién civil, salvo que, por razones de urgencia, no fuere posible recabar la autorizacion
judicial, en cuyo caso el personal sanitario adoptara las medidas necesarias en salvaguarda de la
vida o salud del paciente amparado por las causas de justificacién de cumplimiento de un deber y
de estado de necesidad.
-Ley 9/2019, de 19 de febrero, de la atencién y los derechos de la infancia y la adolescencia de las
Tlles Balears206, El art. 30 regula la autonomia del paciente menor de edad. Se establece el
derecho del paciente menor de edad a recibir informaciéon sobre su enfermedad y las
intervenciones que se le hayan de realizar, adaptada dicha informacion a su capacidad y
comprension. Debe ser oido y escuchado conforme sefiala el art. 23 de 1la Ley 9/2019.
Este precepto precisa que la madurez del menor debe ser valorada por personal especializado,
teniendo en cuenta el desarrollo evolutivo, asi como su capacidad para comprender y evaluar el
asunto. Se considera que tiene madurez suficiente cuando tiene doce afios cumplidos. Puede el
menor expresarse verbalmente o a través de formas no verbales. También en los casos en que no
sea posible 0 no convenga a su interés, se puede conocer su opinién mediante sus representantes
legales, siempre que no tengan intereses contrapuestos, o a través de terceras personas, que
tengan una relacién de confianza, o por su profesién, puedan transmitir la opinién del menor de
forma objetiva.
S1 se trata de un menor y no es capaz intelectual ni emocionalmente, el consentimiento lo
otorgara su representante legal, segtin lo indicado en el art. 9.3c) de la Ley 41/2002.
En el caso de que el menor de edad no esté emancipado o con dieciséis afios cumplidos no
incapaces ni incapacitadas pueden prestar por si mismas el consentimiento. Debe informarse a
los padres o representantes legales y su opinién tenida en cuenta, segin lo indicado en el art. 9.3
¢) de la Ley 41/2002.

En el caso de disparidad entre el menor, su representante y la instituciéon sanitaria, la
autorizacién sera judicial.

De todas las normas expuestas, vemos que hay que atender a lo indicado en la legislacién
respecto a la capacidad. La legislacién civil reconoce a la persona menor de edad, en lo que
respecta a los derechos de la personalidad, la posibilidad de actuar cuando ostente capacidad
natural suficiente, es decir, aptitud volitiva e intelectiva.207
Esto significa que el ejercicio de los derechos de la personalidad se rige por el criterio de la

o

06 BOE ntim. 89, de 13 d,e abril de 201}9. )
07 C. LLUCH ROSELLO, Y F. RAMON FERNANDEZ, “El caso Moore y la prestacién del consentimiento informado en
investigacién médica”, Revista Derecho y Salud, vol. 27, nam. 2, 2017, pp. 58-87.
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capacidad natural del titular, esto es, la capacidad para entender y querer el alcance de un
determinado acto, por ello, se valoran las condiciones de madurez personal.

En la regulacién actual civil se aplican distintos preceptos en torno a la capacidad de
obrar (art. 315 Cédigo civil), asi como las excepciones (art. 322 Cédigo civil). Sin embargo, no se
dispone en ningin precepto de igual naturaleza sobre la minoria de edad,2%8 sobre el menor,
considerando que la minoria de edad abarca desde el nacimiento hasta la mayoria de edad, pero
depende de la edad de dicho menor su capacidad para determinados actos juridicos, ya que no es
lo mismo un menor de edad de un afio que un menor de edad de diecisiete afios, por poner un
ejemplo. La capacidad de entendimiento y voluntad, entender y querer, es lo que va a marcar la
diferencia en las actuaciones de la persona. Se contempla que mientras no se disponga de la
capacidad que el ordenamiento sefiala para cada acto juridico, es suplida por terceros.

En el ambito de la biomedicina y la salud las decisiones en relaciéon al menor le afectaran a su
estado fisico y psiquico, a su vida y a su intimidad, con lo que estamos ante los derechos
fundamentales especialmente protegidos en la Carta Magna. Ello se traduce en cémo orquestar
en el ambito de ensayos clinicos, intervenciones quirirgicas o en determinadas enfermedades la
voluntad del menor con el consentimiento que se debe prestar, y los sujetos que lo prestan y la
existencia de conflictos (entre el menor, progenitores, tutores y equipo médico). Por que también
debemos plantear algunas cuestiones que no han salido a colacién hasta el momento, en las que
no vamos a entrar, como son las siguientes:

a) Negativa del hermano enfermo a recibir tratamiento.

b) Negativa del hermano enfermo a recibir ese tratamiento de un hermano que haya sido
concebido para ese fin.

¢) Rechazo a la idea de tener un hermano que se concibe para curarlo.

d) Desafectacién hacia el hermano salvador, e instrumentalizacién del mismo como recambio
permanente.

e) Determinacién de responsabilidad ante un dafio.209

f) Nacimiento del bebé medicamento con alguna anomalia.210

En otro orden, el Anteproyecto de Ley por la que se reforma la legislacién civil y procesal
en materia de discapacidad?!! para la adaptacién a la Convencidon sobre los derechos de las
personas con discapacidad, hecho en Nueva York el 13 de diciembre de 2006, ratificado por
Espafa.2!2 En su art. 25.d) dispone que los Estados Partes: «Exigiran a los profesionales de la
salud que presten a las personas con discapacidad atenciéon de la misma calidad que a las demas
personas sobre la base de un consentimiento libre e informado, entre otras formas mediante la
sensibilizacién respecto de los derechos humanos, la dignidad, la autonomia y las necesidades de
las personas con discapacidad a través de la capacitacién y la promulgaciéon de normas éticas
para la atencion de la salud en los ambitos publico y privado».

Se introduce la figura del defensor judicial para operar en determinadas situaciones, por
ejemplo, conflictos de intereses entre la figura de apoyo estable y la persona con discapacidad.

Existe relacion del consentimiento informado con el derecho fundamental de la integridad
fisica y moral, y también con el derecho a la intimidad y a la propia imagen, ya que en muchas
ocaslones, se muestra la imagen del menor en los casos de bebé medicamento.

De esta forma, la Ley Organica 1/1982, de 5 de mayo, de proteccion civil del derecho al honor, a la

28 Asi lo indica: J. ALVENTOSA DEL RIO, “Consentimiento informado del menor en el 4mbito de la sanidad y la
biomedicina en Espana”, cit., p. 268.

209 A, VICANDI MARTINEZ, “El concepto de wrongful birth y su inherente problemética. Una polémica del pasado y del
presente”, Revista de Derecho, Empresa y Sociedad (REDS), ntm. 3, 2013, pp. 40-59. Disponible en:
http://www.iurelicet.com/wp-content/uploads/pdf/REDS3.pdf (Consultado el 23 de mayo de 2019):

210 M? J. LOPEZ PRATS, Valoracion biologica y ética del respeto a la persona discapacitada no nacida, Tesis doctoral
dirigida por G. S. MARCO PERLES Y J. AZNAR LUCEA, Universidad Catdlica de Valencia San Vicente Martir,
Valencia, 2017. Disponible en:
https://www.educacion.gob.es/teseo/imprimirFicheroTesis.do?idFichero=fOwdLZocDm4%3D (Consultado el 24 de
mayo de 2019).

211 Disponible en: http://www.nreg.es/ojs/index.php/RDC/article/view/375/291 (Consultado el 24 de mayo de 2019).

212 BOE num. 96, de 21 de abril de 2008.
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intimidad personal y familiar y a la propia imagen?!3 indica que no se apreciara la existencia de
intromisién (art. 2) en los casos en que el titular del derecho haya prestado su consentimiento
expreso. En el caso de los menores, el art. 3, precisa que el consentimiento debera ser prestado
por ellos mismos, siempre que sus condiciones de madurez lo permitan, remitiéndose a la norma
civil. En los demas casos, el consentimiento habria de otorgarse en forma escrita por su
representante legal, que tendra la obligacién de ponerlo en conocimiento del Ministerio Fiscal el
consentimiento que se haya proyectado. Si en el plazo de ocho dias el Ministerio Fiscal muestra
su oposicidn, se resolvera judicialmente.

En el caso de extraccion y trasplante de 6rganos, la Ley 30/1979, de 27 de octubre2!4, la
legislacién es clara en cuanto establece que el donante sea mayor de edad, para los casos de
donacién de donante vivo. Debera, senala el art. 4, otorgar su consentimiento de forma expresa,
libre y consciente, debiendo manifestarlo por escrito, ante la autoridad publica, tras las
explicaciones del médico que va a realizar la extraccion. El médico esta obligado a firmar el
documento de cesién del 6rgano. Sin la firma previa de este documento, la extraccién no puede
realizarse.

Se precisa que no se podra obtener ningin tipo de 6rganos de personas que, por
deficiencias psiquicas o enfermedad mental u otro motivo, no puedan prestar su consentimiento
expreso, libre y consciente.

El Real Decreto 411/1996, de 1 de marzo, por el que se regulan las actividades relativas a
la utilizacion de tejidos humanos2!5, en su art. 9, establece que la implantacién de tejidos
humanos sélo se podra efectuar con el consentimiento previo y escrito del receptor o sus
representantes legales, segun lo indicado en la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad216
(art. 10). Podra firmar el receptor si tiene suficiente capacidad y si no, los representantes. El
documento en el que se hace constar el consentimiento informado sera firmado por el médico que
realiza el implante, el médico que inform6 al receptor, éste mismo o sus representantes.

Interesa destacar la Ley Organica 11/2015, de 21 de septiembre, para reforzar la proteccién de
las menores y mujeres con capacidad modificada judicialmente en la interrupcién voluntaria del
embarazo?!?, que modifica la Ley 41/2002218,

Asi, la practica de ensayos clinicos y la practica de técnicas de reproduccién humana
asistida se rigen por lo establecido con caracter general sobre la mayoria de edad y por las
disposiciones especiales de aplicacién.

Para la interrupcion voluntaria del embarazo de menores de edad o personas con
capacidad modificada judicialmente serd preciso, ademas de su manifestacion de voluntad, el
consentimiento expreso de sus representantes legales.

El receptor puede ser una persona menor de edad. En estos casos, el art. 6 establece una serie de
requisitos para realizar el trasplante que son aplicables a todos los casos, y con referencia al caso
de los menores:

a) El receptor debe ser plenamente consciente de los riesgos, tipo de intervencién, asi como de las
ventajas fisicas y psiquicas de recibir un 6rgano ajeno.

b) Se le debera informar al receptor de que se han hecho en los casos oportunos los estudios
inmunolégicos de histocompatibilidad entre donante y futuro receptor. Estos estudios son
realizados por un laboratorio acreditado por el Ministerio competente.

¢) La informacién deberd ser facilitada en formato accesible, adecuado y comprensible, para las

213 BOE niim. 115, de 14 de mayo de 1982.

214 BOE num. 266, de 06 de noviembre de 1979.

215 BOE num. 72, de 23 de marzo de 1996.

216 BOE nim.102, de 29 de abril de 1986.

217 BOE num. 227, de 22 de septiembre de 2015.

218 Véase: F. RAMON FERNANDEZ, “Menores, discapacidad, embarazo y esterilizacién. La reforma del Derecho de
familia orientada a su proteccién”, Revista Internacional Consinter de Direito, Pulicagdo Oficial do Conselho
Internacional de Estudos Comtemporianeos em Pos-Graduagio. Efetividade do Direito, ntim. 5, 2017, pp. 463-476.
Disponible en: https://editorialjurua.com/revistaconsinter/wp-content/uploads/2018/01/ano-iii-numero-v-menores-
discapacidad-embarazo-y-esterilizacion-la-reforma-del-derecho-de-familia-orientada-a-su-proteccion.pdf (Consultado
el 20 de mayo de 2019).
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personas teniendo en cuenta sus circunstancias.

d) Consentimiento del receptor por escrito u otro medio adecuado, si sufre alguna discapacidad,
para la realizacién del trasplante en el caso de que sea un adulto juridicamente responsable. En
el caso de incapacitados o menores de edad, seran los representantes legales, padres o tutores.

En los casos de discapacidad, debera tenerse presente dicha situaciéon y las circunstancias
personales del sujeto, su capacidad para tomar dicha decisién y contemplar la prestacién de
apoyo para la toma de decisiones.

En todo caso, hay que tener presente lo indicado en el Real Decreto 1723/2012, de 28 de

diciembre, por el que se regulan las actividades de obtencién, utilizacién clinica y coordinacion
territorial de los 6rganos humanos destinados al trasplante y se establecen requisitos de calidad
y seguridad?!® que indica expresamente en su art. 8, que no podra realizarse la obtencién de
6rganos de menores edad, ain con el consentimiento de los padres o tutores.
En el caso de obtencion de 6rganos de donante fallecido con fines terapéuticos, el art. 9, indica
que se podra realizar si la persona fallecida no ha dejado constancia expresa de su oposicién a
donar sus o6rganos después de su muerte. En el caso de menores de edad o personas
incapacitadas, la oposicién podra hacerse constar por quienes hubieran ostentado en vida de los
mismos, su representacion legal, conforme a la norma civil.220

El Protocolo adicional al Convenio relativo a los derechos humanos y la biomedicina sobre
el trasplante de 6rganos y de tejidos de origen humano, hecho en Estrasburgo el 24 de enero de
2002, ratificado por Espana?2! sefnala en su art. 14 las medidas de proteccién en el caso de
personas incapacitadas para expresar su consentimiento a la extraccién de 6rganos o tejidos,
contemplando, de forma excepcional, la autorizacién de extraccién de tejidos regenerables de una
persona que no tenga capacidad para expresar su consentimiento si se cumplen estas condiciones:
a) No disponer de un donante compatible capaz de expresar su consentimiento;

b) Si el receptor es hermano/a del donante;

¢) Sila donacién puede salvar la vida del receptor;

d) Si el representante, autoridad, persona o instancia designada por ley ha prestado
especificamente y por escrito su autorizacién;

e) Si el donante potencial no manifiesta su rechazo a la donacién.

Por dltimo, y en relacién al derecho a ser oido del menor, podemos traer a colacién la
Convencién sobre los Derechos del Nifo, adoptada y abierta a la firma y ratificacién por la
Asamblea General en su resolucién 44/25, de 20 de noviembre de 1989222  en cuyo art. 12: «1. Los
Estados Partes garantizaran al nifio que esté en condiciones de formarse un juicio propio el
derecho de expresar su opinion libremente en todos los asuntos que afectan al nifio, teniéndose
debidamente en cuenta las opiniones del nifio, en funcién de la edad y madurez del nifio».

Y también indicar distintas Observaciones del Comité de los Derechos del Nifo, en las que hace
referencia al interés superior del menor:

- Observacién general n° 4 (2003) La salud y el desarrollo de los adolescentes en el contexto de la
Convencién sobre los Derechos del Nifio (CRC/GC/2003/4 21 de julio de 2003):223 «32. Antes de
que los padres den su consentimiento, es necesario que los adolescentes tengan oportunidad de
exponer sus opiniones libremente y que esas opiniones sean debidamente tenidas en cuenta, de
conformidad con el articulo 12 de la Convenciéon. Sin embargo, si el adolescente es
suficientemente maduro, debera obtenerse el consentimiento fundamentado del propio
adolescente y se informara al mismo tiempo a los padres de que se trata del "interés superior del
nifio" (art. 3)».

- Observacién general n°. 15 (2013) sobre el derecho del nifio al disfrute del m4s alto nivel posible

219 BOE num. 313, de 29 de diciembre de 2012.

220 En relacion con esta temadtica, pero centrada en el xenotrasplante, se puede consultar: E. LETRADO CAMELLO, Y F.
RAMON FERNANDEZ, “Aspectos juridicos del xenotrasplante”, Revista de Derecho y Genoma Humano. Genética,
Biotecnologia y Medicina Avanzada, nam. 46, 2017, pp. 277-315.

21 BOE num. 25, de 29 de enero de 2015.

22 Disponible en: https://www.ohchr.org/SP/Professionalinterest/Pages/CRC.aspx (Consultado el 26 de mayo de 2019).

23 Disponible en: http://www.derechoshumanos.unlp.edu.ar/assets/files/documentos/observacion-general-n-4-la-salud-y-el-
desarrollo-de-los-adolescentes-en-el-contexo-de-la-convencion-sobre-los-derechos-del-nino.pdf (Consultado el 26 de mayo de
2019).
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de salud (articulo 24). (CRC/C/GC/15)224: «19. En el articulo 12 se pone de relieve la importancia
de la participacién de los nifios, al disponerse que expresen sus opiniones y que dichas opiniones
se tengan debidamente en cuenta, en funcién de la edad y madurez del nifio. Ello incluye sus
opiniones sobre todos los aspectos relativos a la salud, entre ellos, por ejemplo, los servicios que
se necesitan, la manera y el lugar mas indicados para su prestacion, los obstaculos al acceso a los
servicios o el uso de ellos, la calidad de los servicios y la actitudes de los profesionales de la salud,
la manera de incrementar la capacidad de los nifios de asumir un nivel de responsabilidad cada
vez mayor en relacion con su salud y su desarrollo y la manera de implicarlos de forma mas eficaz
en la prestacién de servicios encargandoles la instrucciéon de sus propios comparneros. Se alienta a
los Estados a que organicen consultas participativas peridédicas adaptadas a la edad y la madurez
del nifio, asi como investigaciones con los nifios, y a que hagan lo mismo con los padres, por
separado, a fin de conocer las dificultades que encuentran en el ambito de la salud, sus
necesidades en materia de desarrollo y sus expectativas con miras a la elaboracién de
intervenciones y programas eficaces sobre salud».

- Observacién general n°. 14 (2013) sobre el derecho del nifio a que su interés superior sea una
consideracién primordial (articulo 3, parrafo 1) (CRC/C/GC/14)225: «43. La evaluacién del interés
superior del nifio debe abarcar el respeto del derecho del nifio a expresar libremente su opinién y
a que esta se tenga debidamente en cuenta en todos los asuntos que le afectan. Asi se establece
con claridad en la Observacién general N° 12 del Comité, que también pone de relieve los vinculos
indisolubles entre el articulo 3, parrafo 1, y el articulo 12. Ambos articulos tienen funciones
complementarias: el primero tiene como objetivo hacer realidad el interés superior del nifio, y el
segundo establece la metodologia para escuchar las opiniones del nifio o los nifios y su inclusion
en todos los asuntos que les afectan, incluida la evaluacién de su interés superior. El articulo 3,
parrafo 1, no se puede aplicar correctamente si no se cumplen los requisitos del articulo 12. Del
mismo modo, el articulo 3, parrafo 1, refuerza la funcionalidad del articulo 12 al facilitar el papel
esencial de los nifios en todas las decisiones que afecten a su vida».

«44. Cuando estén en juego el interés superior del nifio y su derecho a ser escuchado, debe tenerse
en cuenta la evolucién de las facultades del nifio (art. 5). El Comité ya ha determinado que
cuantas mas cosas sepa, haya experimentado y comprenda el nifio, mas deben los padres, tutores
u otras personas legalmente responsables del nifio transformar la direccién y orientacién en
recordatorios y consejos y, mas adelante, en un intercambio en pie de igualdad. Del mismo modo,
a medida que el nifio madura, sus opiniones deberan tener cada vez mas peso en la evaluacién de
su interés superior. Los bebés y los nifios muy pequenos tienen los mismos derechos que los
demads nifios a que se atienda a su interés superior, aunque no puedan expresar sus opiniones ni
representarse a si mismos de la misma manera que los nifios mayores. Para evaluar su interés
superior, los Estados deben garantizar mecanismos adecuados, incluida la representacion,
cuando corresponda, lo mismo ocurre con los nifios que no pueden o no quieren expresar su
opinién».

Las Observaciones indicadas abogan por no limitar el derecho del nifio a expresar su
opinién y su derecho a ser escuchado en todos los asuntos que le afecten.226

Respecto al interés superior del menor que aparece en los textos indicados, en nuestro

ordenamiento juridico hay que atender a la Ley Organica 8/2015, que da una nueva redaccion del
art. 2 de la Ley Organica 1/1996:
«2. A efectos de la interpretaciéon y aplicacién en cada caso del interés superior del menor, se
tendran en cuenta los siguientes criterios generales, sin perjuicio de los establecidos en la
legislacién especifica aplicable, asi como de aquellos otros que puedan estimarse adecuados
atendiendo a las circunstancias concretas del supuesto:

o
]
=

Disponible en!
http://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2FPPRiCAghKb7yhsqlkirKQZLK2M58RF%2F5FOvHCIs1B9k1r
3x0aA7FYrehlsj%2FQwIEONVKEf8BnpvEXSI7WLpnaEMIpupYgu9Jcg5Jnl6KhXRgZtghSh9BZYIKH (Consultado el 26 de mayo de
2019).

225 Disponible en: https://www.observatoriodelainfancia.es/ficherosoia/documentos/3990_d_CRC.C.GC.14_sp.pdf (Consultado el 26
de mayo de 2019).

226 M® C. BLASCO IGUAL, “El consentimiento informado del menor de edad en materia sanitaria”, Revista Bioética y

Derecho, num. 35, 2015, notas 22 y 23. Disponible en: http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1886-

58872015000300004 (Consultado el 21 de mayo de 2019).
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a) La proteccién del derecho a la vida, supervivencia y desarrollo del menor y la satisfaccién de
sus necesidades béasicas, tanto materiales, fisicas y educativas como emocionales y afectivas.

b) La consideracién de los deseos, sentimientos y opiniones del menor, asi como su derecho a
participar progresivamente, en funcién de su edad, madurez, desarrollo y evolucién personal, en
el proceso de determinaciéon de su interés superior».

IV. PRINCIPIOS EN LOS ANALISIS GENETICOS, MUESTRAS BIOLOGICAS Y
BIOBANCOS

Respecto a ello hay que tener en cuenta lo indicado en la Ley 14/2007, de 3 de julio, de
investigaciéon biomédica?2’ respecto a la accesibilidad, equidad, proteccién de datos, gratuidad,
consentimiento y calidad de los datos. Vamos a verlo con mas detalle.

a) Accesibilidad y equidad: Se contempla en su art. 9, como uno de los limites de los anélisis
genéticos, los cuales se deben de llevar a efecto con criterios de pertinencia, calidad, equidad y
accesibilidad.

También se indica en el art. 45, como principio rector especifico, el de accesibilidad y equidad, de
forma que se garantice la igualdad en el acceso a los andlisis genéticos sin consideraciones
econdmicas y sin requisitos previos referentes a posibles opiniones subjetivas.

So6lo se podran realizar las pruebas predictivas de enfermedades genéticas o que identifiquen al
sujeto como portador de un gen que determine una enfermedad, o susceptibilidad a la misma, con
fines médicos o de investigacion médica, con asesoramiento genéticos, o bien en el supuesto del
estudio de las diferencias inter-individuales para responder a farmacos, y las interacciones
genético-ambientales o para estudiar las bases moleculares de las patologias.

b) Proteccién de datos: Segun el art. 45 se garantizara el derecho a la intimidad y el respeto a la
voluntad del sujeto en torno a la informacién, confidencialidad de los datos genéticos de caracter
personal?28, Hay que tener en cuenta lo indicado en el Reglamento (UE) 2016/679, del Parlamento
Europeo y del Consejo de 27 de abril de 2016 relativo a la protecciéon de las personas fisicas en lo
que respecta al tratamiento de datos personales y a la libre circulacion de estos datos y por el que
se deroga la Directiva 95/46/CE (Reglamento general de proteccién de datos)229, y la Ley Organica
3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccién de Datos Personales y garantia de los derechos
digitales.230

¢) Gratuidad: durante todo el proceso de donacién, cesién, almacenaje y utilizacién de muestras
biolégicas tanto para los sujetos fuente como para los depositantes, se realizara sin animo de
lucro. Los datos genéticos de caracter personal no podran ser utilizados con fines comerciales.

d) Consentimiento: Se debera obtenerse previamente el consentimiento escrito del sujeto fuente o
en su caso de sus representantes legales para el tratamiento de muestras con fines de
investigacion o de datos genéticos de caracter personal. Se remite el art. 4, y dicho
consentimiento sera expreso y por escrito, pudiéndose prestar por representaciéon en los casos sea
menor siempre que no existan otras alternativas para la investigacion.

e) Calidad de los datos: los datos obtenidos de los analisis genéticos no podran ser tratados ni
cedidos con fines distintos a los previstos en esta Ley.

V. POSICIONES RESPECTO AL BEBE MEDICAMENTO

En cuanto a distintas posiciones respecto al bebé medicamento, podemos encontrar
posturas a favor y en contra23!l, que podemos esquematizar de la siguiente forma:

227 BOE num. 159, de 4 de julio de 2007.

228 Véase sobre ello: F. RAMON FERNANDEZ, “La proteccién de datos en las aplicaciones moviles de diagnéstico de
enfermedades genéticas. Un estudio juridico”, Revista métodos de informacion, v. 8, num. 14, 2017, pp. 5-25.
Disponible en: http://www.metodosdeinformacion.es/mei/index.php/mei/article/view/IIMEI8-N14-005025/940
(Consultado el 21 de mayo de 2019, y “Transparencia y proteccién de datos especialmente protegidos en genética y
la salud desde el punto de vista civil y del buen gobierno”, Diario La Ley, 2018, pp. 1-15.

DOUE L 119/1, de 4 de mayo de 2016. Disponible en: https!/eur-lex.europa.eu/legal-
content/ES/TXT/PDF/?uri=CELEX:32016R0679&from=ES (Consultado el 26 de mayo de 2019).

230 BOE num. 294, de 6 de diciembre de 2018.

231 Cfr. M. J. HERNANDEZ CREGO, “La participacién de los psicélogos en los comités de bioética. El caso de los bebés
medicamento”, en J. R. FLECHA ANDRES (coord.), Bioética en FEuropa y derechos de la persona, Instituto de
Estudios Europeos y Derechos Humanos, Universidad Pontificia de Salamanca, Salamanca, 2010, pp. 321-332; J.
AZNAR LUCEA, “Bebés medicamento: aspectos médicos, socioldgicos y éticos”, en R. GERMAN ZURRIARAIN

o
&1
-3

R.E.D.S. nim. 14, Enero — Junio 2019 ISSN: 2340-4647
pag. 85



Francisca Ramén Fernandez

Argumentos en contra:

-Instrumentalizaciéon. El nifio se concibe con dicha finalidad, la curacién de su hermano enfermo.
Ello le puede causar problemas fisicos y psicolégicos a lo largo de su vida. No es lo mismo haber
sido concebido como deseo de tener un hijo, que concebirse con el deseo de curar a un hijo ya
existente. La doctrina en este argumento en contra también alude a la mercantilizacién del ser
humano.232

-Interés superior del menor. Aqui se dilucida si afecta al interés superior del menor la realizaciéon
de dicha practica médica, teniendo en cuenta que hay que valorar lo que sea mas favorable para
el menor. Este argumento desde su prisma negativo, observa el posible sufrimiento fisico o
psiquico que padeceria el bebé a lo largo de su existencia. Hay que tener en cuenta que no se
puede obtener su consentimiento, y después es otorgado por representacion.233

-Pareto 6ptimo y eleccién racional. Este argumento lo explica la doctrina como: «se considera,
aquella situacién en la que resulta imposible mejorar el nivel de bienestar de una parte sin
reducir el nivel de bienestar de otra de las partes. Por esto, toda actuaciéon que vaya mas alla del
6ptimo de Pareto implica un debate éticon234

-Diversidad genética reducida. Se podrian producir resultados negativos y alterar la especie.235
-Destruccién de embriones. El método de seleccion de embriones supone discriminar unos
embriones a favor de otros que son los elegidos236. Ademas, se considera que se le pueda causar
dafio al embrién en la biopsia que se le realiza para determinar su compatibilidad.237

-Dafio a la sociedad, «eugenesia». Se estan seleccionando embriones y puede considerarse que
puede orientarse a una mejora de la raza humana.

-La desaprobacién moral de la sociedad. Asi, se puede indicar el argumento de la doctrina que
considera23® que: «Un embriéon humano no debe ser utilizado para un fin que no sea su propio
bien. Los bebés-medicamento se producen para ser utilizados como material biolégico
especificamente destinado a tratar a otro nifio enfermo, en este caso, su hermano. Este concepto
de nifno producido “para algo” no parece compatible con la dignidad del ser humano, que siempre
debe ser concebido como “alguien”, directamente querido por sus padres, es decir, concebido
pensado Gnicamente en su propio bien».

-Racionamiento de los recursos. La técnica empleada suele tener unos costes muy elevados, y
supone un gasto que es dificil de asumir. Se puede acudir a las terapias génicas que pueden tener
un coste inferior, o a los bancos ptblicos de sangre de cordén umbilical.239

-La apertura a técnicas éticamente incorrectas, como puede ser el bebé de disefio o a la carta, al
cruzar los umbrales de la seleccién indispensable.

Argumentos a favor:

-Posibilidad de salvar una vida.240 Es mejor concebir un nuevo hijo a través de la técnica que una
concepcidén natural que no sea después compatible y los progenitores decidan el aborto, por el

(coord.), La desproteccion del no nacido en el siglo XXI, Ediciones Internacionales Universitarias, Madrid, 2012, pp.
151-170; V. S. GALDINO CARDIN, N. C. BRENCIS GUIMARAES Y C. E. COSTA CAZELATTO, “Do bebé-
medicamento sob o enfoque do biodireito e da bioética”, Meritum, vol. 13, num. 1, 2018, pp. 169-195. Disponible en:
http://www.fumec.br/revistas/meritum/article/view/5878 (Consultado el 25 de mayo de 2019);

22 J. LOZANO MARTINEZ, I. GOMEZ PEREZ Y J. AZNAR LUCEA, “Es necesaria la produccién de bebés
medicamentos?”, cit., p. 18.

23 J. LOZANO MARTINEZ, I. GOMEZ PEREZ Y J. AZNAR LUCEA, “Es necesaria la produccién de bebés
medicamentos?”, cit., p. 18.

234 I, M®. GARCIA MOYANO, B. PELLICER GARCIA, B. BUIL TRICAS, JUAREZ R. VELA, S. GUERRERO PORTILLO
E I. ANTON SOLANAS, “Analisis bioético de la generacion de «bebés medicamentos»”, Revista Bioética y Derecho,
num. 36, 2016, p. 59. Disponible en: http://revistes.ub.edu/index.php/RBD/article/view/15376/18574 (Consultado el
21 de mayo de 2019).

235 1. M®. GARCIA MOYANO, B. PELLICER GARCIA, B. BUIL TRICAS, JUAREZ R. VELA, S. GUERRERO PORTILLO
E 1. ANTON SOLANAS, “Analisis bioético de la generacién de «bebés medicamentos»”, cit., p. 60

26 P. ENGUER GOSALBEZ, Y F. RAMON FERNANDEZ, “Dilemas bioéticos y juridicos de la reproduccién asistida en la
sociedad actual en Espana”, Revista Latinoamericana de Bioética, vol. 18, nim. 34, 2018, pp. 104-135. Disponible
en: https://revistas.unimilitar.edu.co/index.php/rlbi/article/view/3160/2819 (Consultado el 23 de mayo de 2019).

27 P, ARANGO RESTREPO, P. J. SANCHEZ ABAD Y L. M. PASTOR GARCIA, “Diagnéstico genético preimplantatorio y
el «<bebé medicamento»: criterios éticos encontrados en la literatura biomédica y bioética", cit., p. 310.

238 B, COLLAZO CHAO, “Problemas éticos en la seleccién de embriones con finalidad terapéutica”, Cuadernos de bioética,
vol. 21, ntim. 72, 2010, pp. 231-242. Disponible en: http://aebioetica.org/revistas/2010/21/2/72/231.pdf (Consultado el
25 de mayo de 2019).

29 J. LOZANO MARTINEZ, I. GOMEZ PEREZ Y J. AZNAR LUCEA, “Es necesaria la produccién de bebés
medicamentos?”, cit., p. 13.

20 P, ARANGO RESTREPO, P. J. SANCHEZ ABAD Y L. M. PASTOR GARCIA, “Diagnéstico genético preimplantatorio y
el «<bebé medicamento»: criterios éticos encontrados en la literatura biomédica y bioética", cit., p. 307.

R.E.D.S. nim. 14, Enero — Junio 2019 ISSN: 2340-4647
pag. 86



Francisca Ramén Fernandez

riesgo también de que el nuevo hijo o bien sufra la enfermedad, o no pueda curar al hermano
enfermo.24!

-La perfecciéon de la técnica para el hermano enfermo. Los avances médicos posibilitan que las
técnicas que se aplican sean cada vez menos agresivas, y que la balanza se incline a favor de la
curacién a través de la ingenieria genética.

-No se produce un dafio en el bebé medicamento. Se entiende que la utilizacién de las células del
cordén umbilical estan disponibles y no hay sufrimiento ni para el bebé ni para la gestante. Se
trata de un procedimiento menos invasivo que la donacién de médula 6sea.242

-La aprobacién moral de la sociedad. Cada vez son mas los casos en que la ciudadania se muestra
conforme con la técnica del bebé medicamento, anteponiendo la vida del hijo enfermo y
justificando la concepcién de un nuevo hijo con la finalidad de curarlo.

-Prevalencia del beneficio paterno

-Utilidad wuniversal de los nacimientos. El nacimiento de un nuevo ser humano es,
independientemente que sea bebé medicamento o no, un acontecimiento positivo para el mundo.
-Alternativas a la técnica, que proporcionan resultados escasos, siendo la seleccién embrionaria la
mas efectiva para la curacién de ciertas enfermedades.

-Se contempla en la legislacién actual, por lo que si existe una regulacién, se puede realizar y no
se infringe ninguna normativa.

-Decisién autéonoma de los padres, pueden elegir concebir un hijo no de forma natural, sino
utilizando una técnica que les va a garantizar mas posibilidad de que el futuro hijo pueda curar
al hijo enfermo.243

-Avances biomédicos y sanitarios que supone evitar el nacimiento de nifios enfermos, con lo que
socialmente supone un ahorro de costes que no se soporta, ya que el tratamiento de las
enfermedades que puede curar el bebé medicamento tienen un coste econémico elevado tratarlas
durante la vida del nifio enfermo.244

VI. CONCLUSIONES

Como principales conclusiones podemos indicar que hay una necesidad de una regulacién
mas detallada de las técnicas aplicables, asi como la situacién del sujeto desde el punto de vista
legal. No se pueden obviar los problemas éticos?4® y juridicos planteados, principalmente en el
caso del hermano salvador.

Debe ser objeto de interpretacién lo que se considera interés superior del menor, y la
aplicaciéon de la emancipacion médica en relacién con la autonomia de la voluntad. Existen
numerosas repercusiones sociales y juridicas en torno a la biomedicina y la infancia.

Resaltar la importancia del consentimiento en el acto médico, que se admite, si el menor
no puede otorgarlo por su falta de capacidad, que lo puedan otorgar los representantes legales,
teniendo en cuenta que el menor no puede ser sometido a actos que le puedan infringir
sufrimiento fisico y psiquico.

Establecer una serie de limites es imprescindible, ya que el objetivo de curaciéon no debe
ser entendido como un fin que justifique los medios, ya que en el caso del bebé medicamento, los
medios es otro ser humano que tiene derechos fundamentales que hay que observar.

211 P, ARANGO RESTREPO, P. J. SANCHEZ ABAD Y L. M. PASTOR GARCIA, “Diagnéstico genético preimplantatorio y
el «<bebé medicamento»: criterios éticos encontrados en la literatura biomédica y bioética", cit., p. 308.

. ARANGO RESTREPO, P. J. SANCHEZ ABAD Y L. M. PASTOR GARCIA, “Diagnéstico genético preimplantatorio y
el «<bebé medicamento»: criterios éticos encontrados en la literatura biomédica y bioética", cit., p. 309.

213 P, ARANGO RESTREPO, P. J. SANCHEZ ABAD Y L. M. PASTOR GARCIA, “Diagnéstico genético preimplantatorio y
el «<bebé medicamento»: criterios éticos encontrados en la literatura biomédica y bioética", cit., p. 308.

214 P, ARANGO RESTREPO, P. J. SANCHEZ ABAD Y L. M. PASTOR GARCIA, “Diagnéstico genético preimplantatorio y
el «<bebé medicamento»: criterios éticos encontrados en la literatura biomédica y bioética", cit., p. 309.

245 G. PERAZZO Y L. GARGIULO, “Cuestiones éticas sobre los «bebés medicamento»”, Anales de teologia, vol. 10, num. 1,
2008, pp. 43-51; A. RODRIGUEZ EGUREN, “El hermano salvador”, MoleQla’ revista de Ciencias de la Universidad
Pablo de Olavide, num. 30, 2018, pp- 15-17. Disponible en:
https://www.upo.es/cms1/export/sites/upo/moleqla/documentos/Numero30/Nuxmero_30.pdf (Consultado el 25 de
mayo de 2019);
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