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Donacié de medul-la 0ssia de germa o germana menor d’edat
Informe del Comité de Bioética de Catalunya sol:licitat per I’Organitzacié Catalana de
Transplantament (OCATT)

Introduccio

El transplantament de progenitors hematopoétics és una intervencié terapeutica indicada en
casos de malalties congénites i adquirides que afecten la medul-la 0ssia. Durant I'lany 2016 a
Espanya es van efectuar 3.216 transplantaments, 611 a Catalunya'.

Els resultats obtinguts amb donant familiar HLA-idéntic sdn molt superiors als assolits amb
altres tipus de donants, sobretot en les malalties no malignes. Per aquest motiu hi ha un
consens ampliament compartit que aquesta sigui la primera opcié'. Perd només el 25-30%
dels receptors disposen d’aquest tipus de donant i és, aleshores, quan cal recérrer a la recerca
d’un donant compatible a través del Registre Espanyol de Donants de Medul-la Ossia'l que
disposa de la informacié de més de 25 milions de donants de medul-la Ossia inscrits en els
registres internacionals de donants hematopoétics i 700.000 unitats de sérum de cordd
umbilical, conservats en bancs de teixits.

En el cas del trasplantament pediatric se segueixen els mateixos criteris. Només un 25% soén
de familiar HLA-idéntic, generalment un germa o germana, sempre que acompleixin uns
criteris clinics que inclouen edat, pes i talla similars o proporcionats als de la persona
receptora. El nombre d’aquests tipus de trasplantament a Catalunya el 2017 va ser de 10.

La decisio d’utilitzar la medul-la 0ssia d’una persona menor per tractar la malaltia del germa o
germana planteja un repte moral, no Unicament als pares o als tutors legals, sind que també
a la societat que té el deure de garantir el benestar dels infants i a fer-ho segons la Convencié
sobre els Drets del Nen de 'ONU".

L'objectiu d’aquest informe és analitzar els deures en conflicte i les responsabilitats de les
persones i institucions implicades a fi d’orientar-ne I'actuacio.

Conflicte entre els deures parentals

La donacid a partir d’'una persona viva d’un teixit, un drgan o part d’aquest ja constitueix en
si mateixa un desafiament als principis tradicionals de la medicina de fer el bé i evitar el mal,
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pero si és una persona donant menor d’edat, el desafiament és doble ja que qui ha d’atorgar
el consentiment son els pares o els tutors legals.

La donacio de viu vulnera els principis de beneficencia i no maleficéncia, ates que el cos de la
donacid pateix una agressié que li causa una minva transitoria de la seva salut. La transgressio
d’aquests principis haurien de ser I’excepcié quan no hi ha cap altra alternativa terapéutica. |
en aquest cas, la persona donant ha de ser conscient dels riscs i la seva actuacié motivada per
la voluntat d’ajudar la persona malalta sense esperar cap recompensa material. Perd a més,
la decisid ha de ser voluntaria, o sigui, lliure de coaccions".

En el cas de la donacid de I'infant, a qui per la seva edat no es pot aplicar la doctrina de Ia
maduresa dels menors, la decisi6 de valorar i assumir els riscos, en definitiva, de
consentiment, recau en els pares. Es obvi que sempre cal informar i obtenir I'assentiment de
I'infant, pero és també indubtable que la seva voluntat esta condicionada per la voluntat
parental. Si I'infant es nega a la intervencio, dificilment es podra argumentar que el seu parer
no compta i assumir que els pares poden forgar la seva voluntat i consentir-ho en lloc seu.

El problema es planteja quan I'infant no s’oposa o no esta en condicions d’opinar. Fins a quin
punt podem considerar que és lliure la decisio dels pares sobre la intervencié dels fills sans
guan esta motivada per la necessitat d’ajudar el fill o filla malalt? El deure de prestar atencid
al fill malalt s’enfronta al deure de protegir la salut del fill o filla donant potencial. Com es resol
aquest conflicte? Es valid el consentiment dels pares en aquestes circumstancies o s’hauria de
recorrer a una tercera persona que vetllés pels interessos de I'infant donant?

La proteccid dels drets dels infants per evitar la seva instrumentalitzacié en I'ambit de la salut
hauria de ser motiu d’un ampli debat social i ser conscients de I’excepcionalitat que hauria de
suposar la decisié raonada i individualitzada de cada cas. De fet, hi ha un antecedent que pot
servir de referent sense que aix0 impliqui que hi hagi un consens social a I'entorn del
problema. En efecte, la Llei de reproduccié humana assistida preveu la determinacié dels
antigens d’histocompatibilitat dels preembrions in vitro amb finalitat terapéutica per a
tercers, amb I'informe previ favorable de la comissié nacional que regula aquesta practica"'.
Aguest procediment ja s’ha autoritzat en diverses ocasions.

El fet que els legisladors, amb independencia del grau de suport social, autoritzin la procreacio
amb finalitats terapeutiques, s’hauria de tenir en compte per considerar la possibilitat que les
persones menors d’edat siguin donants d’organs i teixits, amb els criteris i cauteles que en
facin una excepcié.
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Riscs i beneficis

S’ha de tenir en compte que la mortalitat en la donacié de medul-la és inferior a 1/10.000,
perd es poden causar efectes adversos greus en 1 de cada 453 donacions. Poden ser
complicacions cardiovasculars en inserir un catéter per a I'anestesia general o les derivades
d’una puncid al maluc amb lesions 0Ossies, dels nervis, dels teixits, o bé causar un embolisme
pulmonar o una anémia hemolitica. El que és segur és que la persona donant patira la por
prévia a la intervencio, el dolor de la puncid, la limitacié de la mobilitat durant els dies de
repos necessaris per a la rehabilitacid i I'estrés posttraumatic'.

El risc augmenta en els infants donants de curta edat i en els de baix pes, perque per obtenir
una quantitat suficient de medul-la dssia per trasplantar cal fer més d’una intervencid. En
aquest cas, lI'increment dels riscs és superior a la simple suma del risc de cada una de les
intervencions. S’han de descartar com a donants potencialsi, per tant, no practicar el cribratge
HLA als germans amb un pes i talla molt inferiors als de la persona receptora o amb un estat
de salut precaria perqué el risc de la intervencié augmenta considerablement.

Pel que fa als beneficis, a més del restabliment de la salut de la persona receptora, cal afegir-
hi I'efecte benefic per a la familia, atés que s’evita la mort del membre familiar amb el dol que
comporta. Cal, doncs, considerar I'efecte que té la donacié per confortar i cohesionar la
familia.

Els beneficis potencials pel germa o germana donant no sén perceptibles en el moment de la
donacid, entre altres motius, per la seva curta edat, pero és previsible que quan sigui més gran
li reforci I'autoestima per haver-lo ajudat i haver contribuit al benestar familiar perquée ha
evitat la seva perdua. Negar-se a la donacié pot generar un sentiment de culpa, perdurable al
llarg de la vida, sobretot si el germa o germana no aconseguis sobreviure, atés que no va
trobar una persona donant idonia.

Deures professionals

El fet que qui ha de consentir la donacié i alhora el transplantament siguin els mateixos pares
pot contribuir a menysvalorar els riscos, a imposar una decisid excessivament dolorosa per a
la persona donant i, conseqiientment, que se senti instrumentalitzat. Per tal d’evitar o
minimitzar aquests riscos, els professionals que proposin als pares aquest tipus d’intervencid
gue afecta la salut dels dos fills, haurien de respectar aquests criteris:
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e Nodisposar de cap donant adult per fer una donacié histocompatible amb I'infant que
necessita el transplantament.

e Disposar d’evidéncia sobre la probabilitat que el trasplantament de medul-la 0ssia
suposi un benefici important per a la persona receptora.

e Constatar el lligam afectiu entre els germans i la voluntat de qui fa la donacié.

e Convenciment que el risc médic i psiquic de I'infant donant sera minim i raonable en
comparacio amb el benefici obtingut per la persona receptora.

e Portar aterme el procediment del consentiment de manera acurada i prudent.

Consentiment

En el cas de les persones menors d’edat son els pares els qui donen el consentiment
conjuntament amb el menor competent i, llevat que linfant sigui molt petit, s’ha
d’acompanyar del seu assentiment. Si ja en les donacions entre persones adultes és possible
un determinat grau de coaccid i instrumentalitzacié dins I'ambit familiar, en el donant o la
donant menor d’edat, i a causa de la seva major dependéencia, no es pot menystenir el pes
d’aquesta influéncia. A causa de la seva vulnerabilitat, s’Tha de procedir a obtenir el
consentiment amb tota la cura possible que, tot i fent avinent la potencial ajuda al germa o
germana, no vulneri la seva voluntat.

Per aixo, la informacid ha de ser adequada a la seva capacitat de comprensid i encara que la
decisié final no li pertoqui, s'ha de tenir en compte la seva opinid. La informacié ha de
comprendre, com a minim, la finalitat de la intervencid, la seva practica, els riscs i les
conseqliencies. Encara que com l'adult, la persona menor també pot renunciar a rebre la
informacid, no podem donar per suposat que no la desitja ni li convé. Sempre s’ha de valorar
detingudament les opinions d'un infant relatives a les intervencions que es duran a terme en
el seu cos sigui quin sigui I'objectiu. L’assentiment verbal de la persona menor ha de quedar
reflectit a la historia clinica i en el document del consentiment que signaran els pares.

Els pares, llevat d’algunes excepcions, son els qui coneixen i han de garantir els interessos dels
dos germans i, en principi, el seu consentiment esta destinat a protegir-los. Pero s’ha d’estar
atent que actuin conforme al millor interes dels dos fills, coincideixi o no aquest amb les seves
conviccions personals ideologiques o religioses, procurant que la decisio sigui la més objectiva
i proporcional possible.

El consentiment I’han de donar els dos progenitors, tret que una d’aquestes persones actui
amb el consentiment de I'altra. En aquests suposits en qué donant i receptor sén dos germans
menors sempre s’hauria de demanar I'assessorament del Comité d’Etica Assistencial (CEA),
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pero de manera especial quan es produeixi divergéncia entre els pares o la seva opinid sigui
contraria a la voluntat expressada per qui ha de fer la donacié.

També cal recordar que des del punt de vista etic, la mesura de com actuar davant d’un infant
no ens la dona simplement I'edat, sind el seu grau de competéncia per prendre una decisio, la
seva capacitat per comprendre i decidir sobre els riscos a qué s’exposa per ajudar el seu germa
o germana. Encara que la Llei 21/2000 estableix que la majoria d’edat per consentir la donacio
de teixits i organs és als 18 anys, el criteri defensat reiteradament pel CBC és que al major de
16 anys se li demani el seu propi consentimenti,

Garantir els drets de I'infant

La donacid de viu en el nostre entorn requereix que el CEA i el jutjat de primera instancia
valorin si la decisié de donar és lliure i exempta de qualsevol tipus de coaccié o motivada per
un guany material. Perd aquest procediment només es du a terme en la donacié d’organs
solids.

Aquest requisit etic i juridic per garantir els drets de qui fa la donacié hauria de ser un referent
per proposar els procediments que garanteixin els drets de l'infant en situacions com la
donacié de medul-la. Com tot procediment excepcional, s’hauria d’individualitzar cada cas i
guan hi hagi dubtes sobre la voluntarietat de l'infant seria convenient que aquest trobés
I’empara d’una instancia on es pogués valorar la seva veritable actitud davant la proposta de
donacié que se li ha formulat. Es pot consultar a altres professionals aliens a la intervencié
perque valorin el grau de competéncia o de llibertat de I'infant i en quina mesura hi assenteix.

En tot cas, sembla clar que per aconseguir el maxim de benefici per a la persona receptorai el
minim de danys per a qui fa la donacid, el procediment s’ha de realitzar amb el maxim de
sensibilitat i professionalitat respectant i entenent tots els temors que puguin sorgir en els
menors i en la seva familia. En aquest sentit, el suport psicologic des del primer moment és
una ajuda imprescindible, no només per a donant i receptor, sind per a tot el nucli familiar.
Aquest suport ha de ser continuat tot el temps que faci falta, aixi com, degudament
protocol-litzat, pot ajudar a enriquir la practica amb I’experiéncia acumulada.

Recomanacions

1. Els professionals han d’assegurar-se de no disposar de cap familiar adult HLA-idéntic,
de I'evidéncia sobre la probabilitat que el trasplantament de medul-la 0ssia suposi un
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benefici important per a qui el rep i que el risc medic i psiquic de I'infant donant sigui
minim i raonable en comparacié amb el benefici obtingut per a qui el rep.

2. L'obtencié del consentiment, responsabilitat que recau en el metge o metgessa
responsable, ha de ser curosa, i se n’ha de fer particip la persona menor i, en la mesura
del possible, comptar amb el seu assentiment o el seu consentiment quan per I'edat li
correspon.

3. L'assisténcia psicologica protocol-litzada s’ha de prestar des del primer moment i
persistir durant tot el temps que faci falta focalitzada en el nucli familiar dels que
conviuen plegats i no solament en la persona donant i la receptora.

4. Quan hi ha dubtes sobre el balang entre riscs i beneficis o sobre la voluntat de qui fa
la donacio, la consulta no vinculant al CEA pot ser una ajuda inestimable.

5. En darrera instancia, I’Administracié sanitaria pot establir les condicions per a la
donacid i supervisar i autoritzar aquests casos excepcionals.

Barcelona, 19 de desembre de 2019
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