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1. ¢ Cuales son los retos que se plantean para el derecho publico?

La proteccion de los derechos fundamentales del ser humano es el reto mds im-
portante al que se enfrenta el derecho publico con relacién a las ciencias de la
vida. Las aplicaciones del progreso cientifico-tecnoldgico y las consecuencias
que genera! nos sittian en una nueva esfera no exenta de riesgos,? en la que el
derecho debe establecer cudles son los limites de actuacién. ;De qué forma? Me-
diante la elaboracién de normas o la modificacion de las ya existentes’ y tratan-
do de dirimir los conflictos que en este &mbito se plantean.*

La tarea no es fécil, el ordenamiento juridico no tiene una respuesta com-
pleta ni definida para los nuevos espacios de que dispone la biotecnologia en
una sociedad como la nuestra, caracterizada por el riesgo y la complejidad,” y en
la que el pluralismo es un valor juridicamente reconocido.® Esta tltima afirma-
cién significa que pueden existir distintas formas igualmente vdlidas de abordar
un mismo problema.

En un estado social y democrético de derecho las decisiones tienen que ser
tomadas por todos, implicando a la sociedad civil, la cual precisa una adecuada in-
formacion antes de iniciar el debate sobre cuestiones abiertas para llegar a un con-
senso. Pero tan importante es el acuerdo que se consiga como el procedimiento
que se desarrolle para alcanzarlo, puesto que consistird en analizar detenidamen-
te las ventajas y las cargas de cada una de las soluciones propuestas con el fin de
ponderar los intereses en juego y encontrar la solucién que mejor responda a los

1. Resulta imprescindible Roca, E., «Biotecnologia y normas juridicas», Revista de Derecho y Salud,
vol. 12,2004, pag. 25 a 42, sobre todo desde el momento en que las aplicaciones de los avances pro-
vocan una injerencia en el cuerpo humano.

2. En este sentido Esteve Pardo, J., Riesgo técnica y derecho, Ariel, Barcelona, 1998, y Esteve Pardo,
J., «Ciencia y Derecho ante los riesgos para la salud. Evaluacion, decision y gestion», Documenta-
cién Administrativa, nam. 265/266, enero-agosto de 2003, pag. 137 a 149.

3. Véase Casado, M., Las leyes de la Bioética, Gedisa, Barcelona, 2004, y Montoro, M. J., La evalua-
cién de las normas: Racionalidad y eficiencia, Atelier, Barcelona, 2001.

4. Consejo General del Poder Judicial, El juez ante la investigacion biomédica, Cuadernos de Dere-
cho judicial, Madrid, 2005.

5. Se recomienda la lectura de Esteve Pardo, J., Autorregulacion: génesis y efectos, Aranzadi, 2003, y
Tarrés, M., Normas técnicas y ordenamiento juridico, Tirant lo Blanch, Valencia, 2003.

6. Sobre este tema Puigpelat, F, «Bioética y valores constitucionales», en Casado, M., Bioética, de-
recho y sociedad, Trotta, Madrid, 1998, pag. 35 a 54.
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intereses comunes, no Gnicamente de los presentes sino también de las generacio-
nes futuras.” En este sentido, el contexto social —cargado de incertidumbre y en
constante transformacién-* puede que nos obligue a pensar las decisiones ya to-
madas mds de una vez y a establecer las debidas cautelas.” Se trata, por tanto, de ir
avanzando en la resolucion de los dilemas o conflictos que las biotecnologias ge-
neran con el fin de establecer las garantias necesarias en cada momento. En esta
labor, los poderes publicos adquieren un papel protagonista,'® pues son los en-
cargados de establecer, cuando proceda, los limites a la libertad individual des-
de el respeto a los derechos fundamentales constitucionalmente reconocidos y
de ocuparse de cuestiones tan importantes como la salud, la biomedicina y la in-
vestigacion. La bioética,!! estrechamente ligada al derecho!? —pues su referente
también son los derechos fundamentales—, es la disciplina que surge a mediados
del siglo xx con la finalidad de reflexionar!® sobre las implicaciones éticas, juri-
dicas y sociales de las nuevas tecnologias'* desde una perspectiva interdiscipli-

7. Montoro, M. J., «<El estado ambiental de derecho: bases constitucionales», en Sosa Wagner, F.
(coord.), El derecho administrativo en el umbral del siglo XXI»: homenaje al profesor Dr. D. Ramén
Martin Mateo, 2000, pdg. 3437 a 3466.

8. Véase Roca, E., Familia y cambio social, de la casa a la persona, Cuadernos Civitas, Madrid, 1999.

9. Sobre el principio de precaucién: Comunicacién de la Comisién Europea sobre el Principio de
precaucion COM (2000)1, de 1 de febrero de 2000; Bux6, M. J., Casado, M. (coord.), Riesgo y pre-
caucién, Publicacions de la Residéncia d’Investigadors, nim. 25, Resideéncia d’Investigadors
CSIC-Generalitat de Catalunya, Barcelona, 2005; Romeo Casabona, C. (ed.), Principio de precau-
cién, Biotecnologia y Derecho, Cétedra Interuniversitaria Fundacién BBVA-Diputacién Foral de
Bizkaia de Derecho y Genoma Humano-Comares, Granada, 2004, y Consejo General del Poder
Judicial, El principio de precaucion y su proyeccion en el Derecho administrativo espafiol, Madrid,
2005.

10. Véase Mellado, L., Bioseguridad y Derecho, La Administracién ante los riesgos de la tecnologia de
la vida, Comares, Granada, 2004.

11. Para una introduccion a la bioética y a sus temas Sddaba, J., Principios de Bioética laica, Gedi-
sa, Barcelona, 2004, y Valls, R., Etica para la Bioética y a ratos para la politica, Gedisa, Barcelona,
2003. Desde un punto de vista practico, Council of Europe, The human rights, ethical and moral di-
mensions of healthcare, 120 practical case studies, Estrasburgo, 1998.

12. Pioneros en establecer la relacion entre bioética y derecho son Martin Mateo, R., Bioética y De-
recho, Ariel, Madrid, 1987, y Casado, M. (ed.), Materiales de Bioética y Derecho, Cedecs, Barcelona,
1996; Casado, M., Bioética, derecho y sociedad, op .cit.; Casado, M. (comp.), Estudios de Bioética y
Derecho, Tirant lo Blanch, Valencia, 2000, y Casado, M., «;Por qué Bioética y Derecho?», Acta Bio-
ethica, nam. 2, 2002, pag. 183 a 193.

13. Véase Atienza, M., Bioética, Derecho y Argumentacion, Palestra-Temis, Lima-Bogotd, 2004.

14. Sobre nuevas tecnologias y biomedicina véase Romeo Casabona, C. (coord.), Derecho biomé-
dico y bioética, Comares, Granada, 1998.
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nar.'® Su nacimiento estd relacionado con una serie de sucesos que no pueden
obviarse, puesto que acttian como revulsivo para evitar la vulneracion de los de-
rechos humanos. Que las personas no pueden ser degradadas a la condicién de
objeto es una afirmacién muy extendida pero la historia nos recuerda que no
siempre es asi pues las aberraciones cometidas durante el nazismo'® lo corrobo-
ran. También es cierto que los primeros comités de ética,'” formados en hospi-
tales norteamericanos para encontrar una salida a los problemas que planteaba
la tecnificacion de la medicinal® en el siglo pasado, acomparfian a la bioética en
sus inicios. De hecho, los mencionados comités se conforman como lugares en
los que la participaciéon pluridisciplinar posibilita la reflexién en comin para
ayudar a la toma de decisiones. Desde entonces y a distintos niveles (pensemos,
por ejemplo, en la funcién de los comités o comisiones nacionales de bioéti-
ca)," se discute sobre cudl es el papel que desempefian estas instancias para el
derecho que, para enfrentarse a los retos de las biotecnologias, necesita de su
asesoramiento puesto que no tiene el conocimiento experto.?

El objetivo del presente trabajo es proponer y analizar algunos de los textos
de referencia para la bioética asi como los recursos disponibles en red —propios

15. La bioética es inter y multidisciplinar, sobre este aspecto véase Casado, M. (coord.), Nuevos
Materiales de Bioética y Derecho, Fontamara, México, 2007, y, desde un punto de vista antropol6-
gico, Bux6, M. J., «La conjuncié aplicada dels «Co»: comites, col-laboracions, col-legues, co-opera-
cions, co-generacio i co-gestié de dades i problemes», Revista d’Etnologia de Catalunya, nim. 20,
2002, pag. 130 a 140.

16. Véase el Cédigo de Niiremberg de 1946 surgido a raiz de los procesos de Niiremberg contra los
médicos del nacionalsocialismo que experimentaron con prisioneros de los campos de concentra-
cién. Se puede consultar en castellano en http://www.bioeticayderecho.ub.es/normativa.

17. Sobre este tema, Martinez, J. L., Comités de Bioética, Desclée de Brower, Bilbao, 2003. Con res-
pecto a la normativa espanola sobre comités de ética véase Lecuona, 1., «La regulacién espafola de
los comités de ética y las novedades introducidas por la nueva Ley de Investigacién Biomédica»,
Revista de Bioética y Derecho, num. 11, 2007, pag. 17 a 21.

18. La posibilidad de realizar trasplantes de 6rganos, los respiradores artificiales o el concepto de
muerte cerebral son algunos ejemplos, se trata de los llamados «casos dificiles». Sobre esta cues-
tién Royes, A., «Bioética y practica clinica: propuesta de una guia para la toma de decisiones de li-
mitacion del esfuerzo terapéutico», Revista de Calidad Asistencial, nam. 20, vol. 7, 2005, pag. 391
a 395.

19. Para un estudio comparado sobre comités nacionales de ética véase Fuchs, M., National ethics
councils. Their backgrounds, functions and modes of operation compared, German National Ethics
Council, 2005.

20. Sobre el control de calidad que introducen los comités en el derecho resulta imprescindible
Montoro, M. J., «Seguridad juridica, principio de cautela y comités cientificos», Documentacion
Administrativa, nim. 265-266, enero-agosto 2003, pag. 319 a 363.
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de la era de la informacion—?! en los que el derecho publico pueda encontrar las
pautas necesarias para el abordaje de los conflictos que la biotecnologia genera,
en aras de establecer una proteccion efectiva de los derechos fundamentales im-
plicados. Al hilo de éstos textos y recursos se van introduciendo en las notas am-
plias referencias bibliogréficas.

2. Bibliografia introductoria: El siglo de la biotecnologia
Y Repensar la vida y la muerte

Elsiglo de la biotecnologia,?* de Jeremy Rifkin, y Repensar la vida y la muerte,” de
Peter Singer, son lecturas que no s6lo nos introducen en la problematica a la que
el ser humano tiene y tendrd que enfrentarse sino también en los argumentos
en que pudieran basarse las decisiones derivadas del impacto del progreso bio-
tecnoldgico y sus consecuencias.

El siglo de la biotecnologia

Se trata de un libro visionario publicado en 1998 pero que goza de plena actua-
lidad puesto que su autor, Jeremy Rifkin, nos sitda en un contexto donde las
«biotécnicas», segtin sus palabras, son las protagonistas y provocan repercusio-
nes éticas, sociales y culturales. Lo realmente interesante es que a través de los
siete elementos que componen lo que el autor llama «la matriz operativa» sub-
yacen importantes retos para el derecho a escala mundial en el siglo xx1, el siglo
de la biotecnologia: el aislamiento, identificacion y recombinacién de genes y el
patrimonio genético como base de la economia del futuro; los bancos de datos
genéticos como nueva materia prima; la posibilidad de patentar lineas celulares,
genes, tejidos y érganos; la creacién de un nuevo mercado como fruto de la
unioén entre industria y ciencias de la vida y el impulso de la eugenesia patroci-
nada por la ingenieria genética y la economia; una nueva sociobiologia basada

21. Castells, M., La Sociedad Red, La Era de la Informacién, vol. 1, Alianza, 1996.

22. Rifkin, J., El siglo de la biotecnologia. El comercio genético y el nacimiento de un nuevo mundo fe-
liz, Critica-Marcombo, Barcelona, 1999.

23. Singer, P, Repensar la vida y la muerte. El derrumbe de nuestra ética tradicional, Paid6s, Barce-
lona, 1997.

24. En este sentido y en relacién con el aborto, la eutanasia y la libertad individual, se recomienda
Dworkin, J., El dominio de la vida, Ariel, Barcelona, 1998.
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en la determinacion genética de la conducta humana; la alianza entre informa-
tica y genética y, por dltimo, el planteamiento de nuevas ideas sobre la naturale-
za. Todas estas cuestiones se plantean desde un punto de vista critico que vis-
lumbra la capacidad del ser humano de alterar su entorno y a la vez ser alterado
él mismo por completo® hasta limites insospechados. El fin de la era industrial
ha llegado y ahora debemos preguntarnos mas que nunca cudl es el papel del ser
humano, antes movido por la necesidad y parece que ahora por sus deseos. No
solo se trata de nuestros fines sino, sobre todo, de como queremos actuar o tal
vez de como queremos «rehacernos».?

La revolucién genética, caracterizada por su eficacia y rapidez, ya estd aqui
y, tal como senala el autor, tiene como objetivo el mundo vivo, es «la herra-
mienta de herramientas»: los genes se convierten en el «oro verde» de nuestro
tiempo y el ADN recombinante en estrella. La otra cara de la moneda son los
riesgos que su aplicaciéon pueda generar.

El autor plantea la biopirateria como una nueva forma de colonialismo.
Con fines comerciales y la industria farmacéutica como telén de fondo, la pros-
peccién de genes marca atin mas la distancia entre el primer y el tercer mundo.
A quién pertenecen los medios y a quién los recursos no es dificil de adivinar. Lo
que ya no resulta tan facil es compartir el lucro que se obtenga de las patentes.?”
La eterna cuestion de proteger patentando o compartir.

A través de la exposicion de una serie de casos como el de John Moore —la
Universidad de California creé una linea celular a partir del tejido de su bazo
que fue patentada sin su conocimiento y vendida a una farmacéutica—?* mues-

25. «Adoptamos un papel nuevo en la ordenacion de las cosas [...]. Por primera vez en la historia
nos convertimos en los ingenieros de la vida misma. Empezamos a reprogramar los c6digos gené-
ticos de las cosas vivas de acuerdo con nuestros deseos y necesidades culturales y econémicas. Asu-
mimos la tarea de crear un segundo Génesis, esta vez sintético y unido a los requisitos de eficacia y
productividad». Rifkin, J., op. cit., pag. 31.

26. «Estamos a punto de rehacernos a nosotros mismos y al resto de la naturaleza, poco prepara-
dos y habiendo hablado atin menos de adénde nos podria llevar este camino. Pero esta claro que
lo mas seguro es que nuestras nociones sobre la vida cambien de manera fundamental en el veni-
dero siglo de la biotecnologia». Rifkin, J., op. cit., pag. 46.

27. «El debate que enfrenta el conocimiento cientifico del norte con los conocimientos naturales
del sur». Rifkin, J., op. cit., pag. 61.

28. Moore vs. the Regents of the University of California et al., 793 P. 2d 479 (Cal 1990).
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tra al ser humano como objeto de propiedad intelectual, abre el debate sobre la
compraventa de érganos y tejidos y se plantea si los incentivos econémicos son
la panacea de la investigacion o pueden existir otras alternativas que la fomen-
ten. Al hilo de esta cuestidn, la industria farmacéutica adquiere un papel prota-
gonista, puesto que el interés por los productos «vivos» —el genoma humano,
sus caracteres y desérdenes— genera una tendencia a formar alianzas entre gran-
des empresas del sector para copar el mercado «bioindustrial».

Resulta curioso como compara la patentabilidad de 6rganos, tejidos y cé-
lulas con la esclavitud del siglo X1x y cuestiona si los argumentos del abolicio-
nismo en pro del valor intrinseco del hombre pueden argiiirse para proteger la
instrumentalidad del cuerpo humano.

La experimentacién con animales y el sufrimiento que se les pueda infligir y
su utilizacién como contenedores de firmacos para los humanos es otro de los
temas que plantea el autor extendiéndose a la posibilidad de los xenotrasplantes.

Es necesario centrarse ahora en tres cuestiones que, a mi entender, precisan
especial relevancia puesto que afectan a nuestros valores y a nuestra capacidad
para ser responsables.

En primer lugar, el autor se pregunta si estamos en condiciones de contro-
lar el proceso evolutivo. Cree que el objetivo dltimo de la revolucién biotecno-
légica no es otro que cruzar la linea divisoria entre especies. Quizas lo mds re-
marcable sea la relacién que establece entre ciencia y ética y, con ello, los valores
que poseemos. Se trata de nuestra vision de la vida y la naturaleza: jexiste la ver-
dad objetiva o siempre se halla condicionada por los valores humanos? ;Cudles
son los valores que gufan nuestras investigaciones?

En segundo lugar, y dentro del dmbito de la salud humana, alude a la res-
ponsabilidad de padres que quieren tener hijos sanos y de médicos que pueden
corregir ciertos defectos antes del nacimiento. El autor sefiala que la terapia gé-
nica debe ir acompanada de decisiones que tienen su reflejo juridico y no sé6lo
moral. Al hilo de la explicacién de una serie de querellas de «vida por negligen-
cia» 0 «nacimiento por negligencia» planteadas en Estado Unidos,?’ cuestiona la

29. En inglés, wrongful birth y wrongful life; véase, por ejemplo, la sentencia Berman v. Allan, 404
A.2d$80 N.J. 421 (1979).

Revista catalana de dret public, nim. 36, 2008, p. 221-248

227



228

Itziar de Lecuona Ramirez

responsabilidad parental y anuncia la posibilidad de nifios a la carta o la selec-
cién de sexo. El determinismo genético, las viejas ideas de eugenesia y la condi-
cién genética como nueva forma de discriminacién entran en juego en este dm-
bito pero tal vez lo hacen de forma confusa. Por ello Rifkin aboga por la
existencia de un debate sobre estas cuestiones en el que la opinién publica pue-
da participar y entender de la mejor forma posible cudl es la relacién entre la
genética y su entorno. La gran pregunta que el autor se formula es quién estd
verdaderamente legitimado —los poderes publicos, las empresas o la comunidad
cientifica— para tomar decisiones y en qué direccién debe ir la terapia génica, te-
niendo en cuenta que el objetivo consiste en reducir el sufrimiento humano.
Esta cuestién enlaza de pleno con la proteccién de los derechos fundamentales
de los sujetos implicados y con la necesidad de ponderar los bienes juridicos en
juego pero también con la politica como lugar en el que se van a tomar decisio-
nes sobre como serd la sociedad en el futuro.

En tercer lugar, la gestién de los riesgos también estd presente en el libro a
través de la preocupacion del autor por la polucién medioambiental y el efecto
de la liberacién de organismos modificados genéticamente en el ecosistema. Las
consecuencias, segun dice, son dificiles de evaluar y trata de alertar, ademds, so-
bre los peligros potenciales a largo plazo. Por ello, apuesta por invertir fondos en
la creacién de una nueva ciencia de evaluacion de los riesgos.

A modo de conclusién, Jeremy Rifkin pretende fomentar el debate —lo mas
abierto posible— sobre los beneficios y las cargas del progreso. Provoca conti-
nuamente la reflexion critica del lector que va perdiendo —a medida que avanza
en su lectura— cierto entusiasmo por subirse al tren de los avances cientifico-téc-
nicos mientras cae en la cuenta de que aquello que se plantea como una situa-
ci6n en incubacién es hoy una realidad cotidiana como, por ejemplo, el uso ge-
neralizado de las técnicas de fecundacién in vitro o casi una realidad, como la
clonacién reproductiva. La importancia de matizar todo aquello que ocurre es
constante a lo largo de las paginas de este libro y nos hace recordar que debemos
ser conscientes de las lecciones de la historia. Toda revolucion contiene elemen-
tos positivos y negativos al mismo tiempo. Los ejemplos de la energia nuclear y
el petréleo dibujan en nuestra mente la idea de progreso pero también incémo-
dos sucesos de los que todavia no podemos escapar. La lectura de este libro se
convierte en apasionante puesto que plantea el futuro inmediato de nuestra so-
ciedad y escenifica el gran cambio que acontece. Coloca al ser humano en situa-
ci6n de cuestionar las consecuencias de nuestros avances y, lo que es mds im-
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portante, decidir qué es lo que queremos y lo que no para que otros puedan
continuar la historia con mayor dosis de optimismo.

Repensar la vida y la muerte. El derrumbe de nuestra ética tradicional

sHasta donde podemos llegar? ;El imperativo tecnoldgico se impone definitiva-
mente o es necesario analizar con precision si todo aquello que el progreso nos
permite hacer debe hacerse? Peter Singer, uno de los fil6sofos contemporéneos
mds influyentes, reflexiona en este libro sobre si la ética tradicional —la que de-
fiende la santidad de la vida— tiene cabida en la sociedad de nuestros dias o si,
por el contrario, es necesario rehacerla y orientarla hacia una ética basada en la
calidad de vida, mucho mas flexible y alejada de cualquier condicionamiento re-
ligioso. A través de la exposicién de una serie de casos médicos, evidencia como
los avances cientifico-tecnolégicos provocan cambios que estan trastocando
nuestras concepciones —que hasta ahora parecfan inmutables— sobre la vida y la
muerte y que sitdian al hombre, como nunca hasta este momento, ante el reto de
decidir. A partir de la segunda mitad del siglo xx, el desarrollo y tecnificaciéon de
las unidades de cuidados intensivos o de trasplantes puso en cuestion si la ética
tradicional podia ayudar a tomar decisiones sin precedentes y responder a pre-
guntas como, por ejemplo, scudndo es razonable dejar de tratar a una persona
conectada a un respirador? Gracias a la técnica, el criterio de muerte cerebral,
consensuado por la comunidad cientifica, sustituye a la definicion clasica de
muerte®® y viene a suponer que quienes todavia respiran han perdido sus dere-
chos mds bésicos. Entonces ;qué es lo que nos hace decidir que una persona esta
muerta? Lo que el autor pretende poner de manifiesto es la asociacién que ha-
cemos entre conciencia y personalidad y que eso es lo que precisamente nos dis-
tingue e identifica a cada uno de nosotros. Esta afirmacién lleva implicito un
juicio ético sobre la muerte en si misma. La muerte cerebral adquiere una nue-
va dimension puesto que facilita la donacién de érganos y el consecuente tras-
plante para salvar vidas. Lo que antes suponia una carga en muchos aspectos,
ahora se convierte en una potencial fuente de vida. Puede parecer escandaloso a
primera vista, pero la argumentacién que el autor desarrolla en pro de la utili-
zacion de nifos anancefdlicos para trasplantes nos obliga a profundizar mds en
nuestra concepcion de la vida y la muerte.

30. «El cese permanente de flujo de los fluidos corporales y vitales». Singer, P., Repensar la vida y
la muerte, op. cit., pag. 34.
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No s6lo la medicina empez6 a estar en el punto de mira, los tribunales
también tuvieron que pronunciarse. El caso de Karen Ann Quinlan’! en Estados
Unidos o el de Anthony Bland?? en Inglaterra plantean la necesidad de analizar
los intereses de los sujetos —que parece que ya no recobrardn nunca el conoci-
miento— mds alld de la esfera puramente bioldgica, teniendo en cuenta la cali-
dad de vida y cuestionando si es licito poner fin a la vida de un ser humano ino-
cente. La vida humana no sélo puede valorarse como pura biologia sino
también, y mds importante, como experiencia consciente y, en ocasiones, man-
tenerla puede resultar perjudicial. Al mismo tiempo que los estamentos médico
y judicial se ven obligados a tomar decisiones ponderando los beneficios y los
perjuicios, en la sociedad existe un interés creciente por poder controlar el pro-
ceso de morir.

La interrupcién voluntaria del embarazo también pone en entredicho la
ética que defiende la santidad de la vida. Los cambios de actitud frente al abor-
to, producidos a mediados del siglo pasado, es otra de las cuestiones que el au-
tor pone de manifiesto para seguir ahondando en la necesidad de una nueva
perspectiva con respecto a las decisiones en torno a la vida y la muerte. A este
propdsito se comentan una serie de sentencias judiciales en las que opera un
cambio de orientacion gracias a la interpretacion que realizan los jueces.*® Con
respecto al aborto y al diagnéstico prenatal también se hacen juicios sobre la ca-
lidad de vida®* en relacion con las discapacidades o malformaciones que puedan
descubrirse antes del nacimiento, por lo que nuestra concepcién de la vida hu-

31. En 1975, tras ingerir alcohol y tranquilizantes, Karen Ann Quinlan entré en coma, posterior-
mente los médicos concluyeron que se encontraba en estado vegetativo persistente. Sus padres so-
licitaron judicialmente —Matter of Quinlan 70 N.J. 10 (1976) Supreme Court of New Jersey— que fue-
ra desconectada del respirador que la mantenia con vida. Esta decision judicial, junto con la del
caso Cruzan —que lleg6 al Tribunal Supremo de los EEUU, Cruzan v Director, Missouri Department
of Health (88-1503), 497 U.S. 261 (1990)—, es central en el debate sobre el derecho a morir.

32. En 1989, Anthony Bland (de 15 afos de edad) sufrié un aplastamiento pulmonar por causa de
la aglomeracion producida en el estadio de futbol de Hillsborough en Sheffield, Inglaterra, que fi-
nalmente le condujo a un estado vegetativo persistente. La sentencia Airdale N.H.I. Trust v. Bland
(C.A.),de 19 febrero de 1993, permitié que le fuera retirada la sonda nasogastrica produciéndose asi
su muerte.

33. Se refiere a la famosa sentencia Roe v. Wade, 410 U.S. 113 (1973) U.S. Supreme Court, con res-
pecto al reconocimiento del derecho a abortar como parte del derecho a la privacidad constitucio-
nalmente reconocido en Estados Unidos.

34. «Eljuicio de que una vida con un tipo concreto de discapacidad no es tan deseable como la
vida de un nifio normal y una expresion de la prioridad de la calidad de vida sobre la santidad de
la vida al menos en lo que se refiere al feto». Singer, P., Repensar la vida y la muerte, op. cit., pag. 100.
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mana estd intimamente ligada al momento de nacer. Singer senala que la medi-
cina reproductiva ha convertido al embrién en un producto que puede mani-
pularse fuera del seno materno y que por ello se hace dificil creer que toda vida
humana tiene el mismo valor desde el momento de la concepcién y que es inti-
til tratar de marcar hitos donde existe un proceso gradual.

Una vez expuestas estas cuestiones tan controvertidas, el autor lanza la si-
guiente pregunta que, desde luego, no deja indiferente al lector: ;por qué esta
mal poner fin a una vida humana? Intimamente relacionada se halla la cuestiéon
de si los médicos pueden «matar» a pacientes conscientes y auténomos si éstos
ultimos asi lo solicitan. El tema de la eutanasia se ha convertido en un debate ya
clasico en nuestros dias, en especial en relacién con el famoso argumento de la
pendiente resbaladiza.* El autor considera necesario definir los conceptos de
eutanasia voluntaria y no voluntaria, activa y pasiva, y reflexiona sobre por qué
no nos preocupa tanto la muerte cuando es el resultado de la supresion del tra-
tamiento como cuando es el resultado de una inyeccion letal.

El autor reivindica que el ser humano debe verse como parte de la natura-
leza y no como duefio, con el fin de abandonar la visién antropocentrista del
mundo potenciada por la religion cristiana. Afirma que la distancia entre ani-
males y humanos no es tan grande —la genética ahora lo estd demostrando— por
lo que no descarta la posibilidad de cruces entre humanos y chimpancés. Es sa-
bido que Singer encabeza el movimiento de liberacién de los animales®® y que
defiende el reconocimiento de sus derechos.

De la lectura de este libro se desprende la necesidad de observar las cues-
tiones relativas a la vida y la muerte desde un nuevo prisma a partir del cual se
pueda construir una nueva ética basada en la calidad de vida que permita refle-
xionar sobre lo mismo mds de una vez. No podemos dejar de tomar decisiones
pero no resulta suficiente acudir a una ética prefabricada ni tampoco hecha a
medida. Por ello propone la reelaboracién de cinco mandamientos de la vieja
ética para aportar un nuevo enfoque:

35. Significa, en palabras del autor, que «una vez que empecemos a permitir que unas personas
maten a otras, nos encontraremos deslizindonos por una resbaladiza pendiente que conduce a un
tipo de muertes que nadie quiere». Singer, P., Repensar la vida y la muerte, op. cit., pag. 152.

36. Singer, P, Liberacién animal, Trotta, Madrid, 1975.
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1. Reconocer que el valor de la vida humana es variable. Ya no podemos
considerar que toda vida humana tiene el mismo valor, pues la vida sin expe-
riencia consciente no tiene sentido.

2. Responsabilizarnos de las consecuencias de nuestras decisiones como
contrapartida a no poner fin intencionadamente a una vida humana en ningtin
caso.

3. Respetar el deseo de vivir o morir de una persona®” contra la prohibi-
cién de quitarse la vida o evitar que otros se la quiten en cualquier circuns-
tancia.

4. Traer al mundo tinicamente hijos deseados en lugar de «creced y multi-
plicaos».

5. No discriminar por razén de la especie en vez de considerar cualquier
vida humana siempre mds valiosa que cualquier vida no humana.

Repensar la vida y la muerte se convierte en lectura obligada para aquellos
que quieran cuestionarse el imperativo tecnoldgico que nos rodea. Tal vez la
mejor aportaciéon de Singer es que sus reflexiones y propuestas consiguen que
las personas piensen por si mismas y estén en condiciones de asumir los resul-
tados de sus decisiones.

3. Textos de referencia: Informe Belmont,*® Convenio sobre
Derechos Humanos y Biomedicina del Consejo de Europa®’
y la Declaracion de Bioética y Derechos Humanos de la UNESC0%°

La propuesta y andlisis de estos textos —el primero de cardcter filoséfico y los
dos restantes de cardcter juridico— pretenden aportar pautas para que el derecho pu-

37. «Igualmente el aspecto mds importante de tener derecho a la vida es que uno puede elegir si
acogerse a él 0 no. Singer, P., Repensar la vida y la muerte, op. cit., pag. 214.

38. The Belmont Report: Ethical Principles and Guidelines for the Protection of Human Subjects of
Research, National Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical and Beha-
vioural Research, 1979, USA.

39. Convenio para la proteccién de los derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto a
las aplicaciones de la biologia y la medicina del Consejo de Europa, hecho el 4 de abril de 1997 en
Oviedo y en vigor en Espaiia desde el 1 de enero de 2000 (BOE nim. 251, de 20 de octubre de 1999),
también conocido como Convenio sobre derechos humanos y biomedicina o Convenio de Oviedo.

40. Aprobada por aclamacién por la 33@ Conferencia General de la UNESCO, el 19 de octubre de
2005.
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blico pueda dar respuesta a los retos que plantea el progreso en el dmbito de las cien-
cias de la vida. En este punto se especifican cudles son los derechos fundamentales
implicados*! y, a través de ellos, cudles son los temas en torno a los que la bioética
reflexiona a causa del impacto de la biotecnologia en el ser humano.

Informe Belmont

El Informe Belmont se publicé en 1979 como resultado del encargo para la
identificacion de los principios éticos que debian regir la investigacion cientifi-
ca en seres humanos efectuado por el Gobierno estadounidense a la Comisién
Nacional para la Proteccién de los Sujetos Humanos en la Investigaciéon Cien-
tifica y Conductual creada en 1974. El caso Tuskegee*> denunciado por Jean He-
ller o los de Willowbrook y The Jewish Hospital revelados por Henry Beecher®
provocaron un doble efecto. Por un lado, la sociedad norteamericana tomé con-
ciencia de los abusos cometidos al experimentar con seres humanos. Por otro, el
Congreso de los Estados Unidos aprobé una ley de investigacién (National Re-
search Act) en la que se establecia la creacién de la mencionada Comisién. Con-
siderado como uno de los textos fundacionales de la moderna bioética,** el In-
forme Belmont proporciona un marco analitico para dar respuesta a los dilemas
éticos estableciendo una serie de principios generales que deben respetarse en
las investigaciones en que participen seres humanos:* principio de respeto por

41. Sobre esta cuestion véase Romeo Casabona, C., Los genes y sus leyes. El derecho ante el Genoma
Humano, Catedra Interuniversitaria Fundacién BBVA-Diputacion Foral de Bizkaia de Derecho y
Genoma Humano-Comares, Bilbao-Granada, 2002, y Casado, M., «Los derechos humanos como
marco para el Bioderecho y la Bioética», en Romeo Casabona, C., Derecho biomédico y bioética, op.
cit.,, pdg. 113 a 135.

42. Desde 1932 hasta 1972 se realiz6 un estudio epidemioldgico de la evolucion de la enfermedad
de sifilis en varones negros, analfabetos y procedentes de zonas marginales en Tuskegee, Alabama
(EEUU). Se les negd el tratamiento con penicilina. Sobre este tema Reverby, S. M., «More than Fact
and Fiction. Cultural Memory and the Tuskegee Syphilis Study», Hastings Center Report, ntim. 31,
2001, pag. 22 a 28. En 2007 se cumpli6 el 75 aniversario de su inicio, véase Segura, A., «Los coba-
yas de Tuskegee», El Pais, suplemento de salud, 13 de octubre de 2007, pag. 27.

43. Beecher H. K., «Ethics and Clinical Research», The New England Journal of Medicine, nim.
274, 1966, pag. 1354 a 1360.

44. Segun senala Ferrer, J., «Historia y fundamentos de los comités de ética», en Martinez, J. L.
(ed.), Comités de Bioética, Desclée de Brower, Bilbao, 2003, pag. 27.

45. El Cédigo de Nuremberg de 1946, op. cit., puede ser considerado como el precedente del Infor-
me Belmont y de cualquier intento de normativizacién de la ética en investigacién. La Declaracién
de Helsinki, de 1964, de la Asociacién Médica Mundial, que ha sufrido numerosas revisiones (la tl-
tima en 2004), sefiala explicitamente la necesidad de crear comités de ética en investigacion ade-
mds de senalar los principios que deben respetarse en este ambito.
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las personas o de autonomia; principio de beneficencia y principio de justicia.
Posteriormente, dos de los autores de este informe, Beauchamp y Childress,*°
afiadirdn un cuarto principio, el de no maleficencia, conformando asi los deno-
minados cuatro principios de la bioética.*”

La intencién del Informe Belmont va mas alld de una mera declaracion de
principios, ya que dedica un apartado especifico a la reflexion sobre los mis-
mos y a su aplicacion. El principio de respeto por las personas o de autonomia
supone respetar las decisiones de cada individuo y pivota sobre el llamado con-
sentimiento informado, el cual debe integrar los elementos de informacion,
comprension y voluntariedad para que sea vélido. La participacion de incapa-
ces 0 de menores® es tenida en cuenta estableciéndose una gradacién en su
proteccién en funcion de la capacidad de cada persona. La figura del represen-
tante permite salvaguardar el interés del sujeto en todo momento. El principio
de beneficencia supone no provocar dafio pero también la obligacién implici-
ta de esforzarse por asegurar el bienestar de los sujetos participantes, minimi-
zando los riesgos y maximizando los beneficios de la investigacion. El Informe
indica que resulta fundamental establecer un método para examinar todos los
datos relevantes y que justifique los riesgos existentes. El principio de justicia o
de equidad se refiere a determinar quién debe soportar las cargas de cada ensa-
yo y quién debe sufrir sus inconvenientes. La complejidad que entrana la selec-
ci6n de los sujetos que van a ser objeto de un ensayo es un problema de dificil
solucién, por lo que el propio texto sefiala que es necesario detectar los sesgos
que se hallan implicitos para evitar la discriminacion de aquellas personas que
se encuentran en inferioridad de condiciones o que son mds vulnerables. El
marco de andlisis que brinda el texto persigue mantener la integridad del sujeto
en todo momento y con ello respetar el libre desarrollo de la personalidad, la in-
timidad (tanto fisica como psiquica), la propia vida y la no discriminacién por

46. Royes, A., «Comentarios al libro «Principios de ética Biomédica» de Beauchamp, T. y Chil-
dress, J. Ed. Masson, Barcelona, 1999», Revista de Calidad Asistencial, nim. 16,2001, pag. 144-147.

47. Buisén, L., «Bioética y principios de ética médica», en Casado, M. (comp.), Nuevos Materiales
de Bioética y Derecho, Fontamara, México, 2007, pag. 73 a 90.

48. Formulado en un primer momento en el &mbito de la investigacién, posteriormente se ex-
tiende al ambito de la sanidad. Véase Galan Cortés, J. L., Responsabilidad médica y consentimiento
informado, Civitas, Madrid, 2001.

49. Romeo Malanda, S., «El valor juridico del consentimiento prestado por los menores de edad
en el ambito sanitario», La Ley: Revista juridica espafiola de doctrina, jurisprudencia y bibliografia,
num. 7, 2000, pag. 1453-1472.
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causas de raza, sexo o condicion social. El Informe otorga a los comités de revi-
sién ética, como asi los llama, un papel preponderante, pues son los encargados
de velar por la aplicacién de los principios y sus requisitos aunque también se
apela a la responsabilidad tanto de los investigadores como de la sociedad.

Convenio sobre Derechos Humanos y Biomedicina del Consejo
de Europa®®

Mis conocido como Convenio de Oviedo, es el primer texto de cardcter juridico
creado especificamente para la proteccién los derechos fundamentales del ser
humano con respecto a las aplicaciones de la medicina y la biologia de las gene-
raciones presentes y futuras en el dmbito internacional. Los estados que lo rati-
fiquen —estd abierto a estados parte y a estados no miembros— deben adecuar
sus legislaciones con el fin de cumplir los preceptos que en €l se establecen pues-
to que pasa a formar parte de su ordenamiento juridico interno. Asimismo es
pionero en el reconocimiento del derecho a otorgar voluntades anticipadas®!
como extension del consentimiento informado inserto en el respeto a la auto-
nomia de las personas® en el ambito sanitario y de investigacion. La caracteris-

50. Cabe recordar que el Consejo de Europa —organismo internacional encargado de la promo-
ci6n y la proteccion de los derechos humanos en el ambito europeo— promulgé el 4 de noviembre
de 1950 el Convenio para la Proteccién de los Derechos Humanos y Libertades Fundamentales. E Tri-
bunal Europeo de Derechos Humanos es su 6rgano jurisdiccional.

51. Articulo 9. Deseos expresados anteriormente. «Seran tomados en consideracién los deseos ex-
presados anteriormente con respecto a una intervencién médica por un paciente que, en el mo-
mento de la intervencion, no se encuentre en situacién de expresar su voluntad». En este sentido
véase Royes, A., Casado, M. (coord.), Documento sobre Voluntades Anticipadas, Signo, Barcelona,
2000, en el que se incluye un modelo para su elaboracién, disponible en http://www.bioeticayde-
recho.ub.es/documentos, y también véase Navarro, M., «Médicos, familia y pacientes. Sobre las vo-
luntades anticipadas», Revista Juridica de Catalunya, num. 3, 2007, pag. 39 a 70. Al respecto cabe
destacar el Real decreto 124/2007, de 2 de febrero, por el que se regula el Registro nacional de ins-
trucciones previas y el correspondiente fichero automatizado de datos de caracter personal (BOE
num. 40, de 15 de febrero de 2007).

52. En Espafia, la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bésica reguladora de la autonomia del pa-
ciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica, supone la
adecuacion a las pautas del Convenio sobre derechos humanos y biomedicina en este ambito y la
reforma de la Ley 14/1986, de 25 de abril, general de sanidad. Es preciso mencionar que la eutana-
sia se puede considerar como una extension del principio de autonomia, cuestion que el Convenio
no contempla. Sobre la eutanasia véase Méndez, V., Sobre morir, eutanasia, derechos, razones, Trot-
ta, Madrid, 2002, y Casado, M., Royes, A. (coord.), Documento sobre la disposicién de la propia vida
en determinados supuestos: Declaracion sobre la eutanasia, Signo, Barcelona, 2003, disponible en
http://www.bioeticayderecho.ub.es/documentos.
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tica fundamental del Convenio es que, por primera vez en un texto juridico vin-

133 sobre las cues-

culante, se establece la necesidad de fomentar un debate socia
tiones que los avances de la biologfa y la medicina —y sus posteriores aplicacio-
nes— generan, en el que debe participar la sociedad en su conjunto teniendo en
cuenta las implicaciones éticas, médicas, sociales y juridicas como paso previo a

la toma de decisiones politicas.

El texto del Convenio destila cierta preocupacion por la amenaza que supo-
ne el uso inadecuado de los avances cientificos, por lo que la proteccién debe es-
tablecerse en varios niveles: individual, social y como especie humana,> sobre
todo en el campo de la genética.>® La dignidad y la identidad como valores esen-
ciales del ser humano tienen que se respetadas y aseguradas, por lo que el interés
de la ciencia y de la sociedad estan en segundo término. Se persigue el acceso equi-
tativo a los beneficios de la sanidad con la prohibicién de discriminacién por cau-
sas injustificadas. Se trata de un mandato para los estados, los cuales deben pro-
mover las medidas necesarias al respecto. Es importante destacar que los codigos
de ética profesional® de los agentes implicados y otras normas de conducta estin
presentes en el articulado del Convenio formando un entramado normativo legal
y ético que permite garantizar los derechos e intereses del paciente/usuario y pue-
de incluir el derecho a la objecién de conciencia del profesional sanitario.”

El derecho a la privacidad de la informacion®® en el ambito de la salud in-
cluye tanto el derecho a conocer toda la informacién recogida sobre la salud,

53. El Convenio dedica un capitulo al debate publico «apropiado» (articulo 28).

54. Para abundar sobre el objeto y alcance del Convenio, se recomienda consultar el Informe explica-
tivo del Convenio sobre derechos humanos y biomedicina, disponible en http://www.coe.int/T/E/Le-
gal_affairs/Legal_co-operation/Bioethics/.

55 Véase Corcoy, M., «Limites y controles de la investigacion genética: la proteccion penal de las
manipulaciones genéticas», en Morales, F. y Quintero, G. (coord.), El nuevo derecho penal espafiol:
estudios penales en memoria del profesor José Manuel Valle Muiiiz, Pamplona, 2001, p4g. 1103
all24.

56. Se recomienda Casado, M., «Etica y Deontologia Profesional», Revista de Derecho y Salud,
vol. 6, num. 1, enero-junio 1998, pag. 30 a 35.

57. En relacién con esta materia véase Corcoy, M., «Problemas juridico-penales de la objecién de
conciencia en el &mbito de las actividades sanitarias», en Zugaldia, M., Lépez Barja, J. (coord.),
Dogmiatica y Ley Penal. Libro Homenaje a Enrique Bacigalupo, tomo I, Marcial Pons, 2004, y Casa-
do, M. y Corcoy, M. (coord.), Documento sobre la objecién de conciencia en sanidad, Signo, Barce-
lona, 2007. Disponible en www.bioeticayderecho.ub.es/documentos.

58. En este sentido véase Sdnchez Urrutia, A, Silveira, H. y Navarro, M., Tecnologia, intimidad y so-
ciedad democrdtica, Icaria, Barcelona, 2003.
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diagndstico y pronoéstico o cualquier otro dato relevante de una persona asi
como el derecho a no saber e incluso a rechazar un tratamiento. Es preciso re-
cordar, como sefala el Convenio, que los datos sanitarios son considerados
como sensibles® y requieren una especial proteccion. Este tipo de datos cobran
especial relevancia en el ambito de la genética,®® cuyas aplicaciones abren un
amplio abanico de posibilidades.®! En este sentido, se prohibe la discriminacién
por causas genéticas. S6lo se admiten las pruebas predictivas terapéuticas que
conlleven un adecuado asesoramiento genético® y las intervenciones que se re-
alicen sobre el genoma humano estdn permitidas siempre y cuando no modifi-
quen el genoma de la descendencia. La seleccion de sexo se permite inicamen-
te por razones terapéuticas.®> La creacion de embriones in vitro® para
investigacion no estd permitida; por el contrario, el Convenio deja en manos de
los estados —los cuales deben asegurar una proteccion adecuada al embrion—5
la regulacién de la experimentacién relacionada con embriones sobrantes de
procesos de reproduccion asistida.®® El Convenio dedica un capitulo a la liber-

59. Véase el Informe explicativo del Convenio sobre derechos humanos y biomedicina y la Ley or-
génica 15/1999, de 13 de diciembre, de proteccién de datos de caracter personal (BOE num. 298,
de 14 de diciembre de 1999).

60. Sobre esta cuestion, Nicolds, P., La proteccion juridica de los datos genéticos de cardcter personal,
Comares, Granada, 2006, Declaracién Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos de la UNES-
CO, de 16 de octubre 2003, y Comité consultatif national d’éthique pour les sciences de la vie et de
la santé, Avis n° 77 Problémes éthiques posés par les collections de matériel biologique et les données
d’information associées: «biobanques», «biothéques», de 20 de marzo de 2003.

61. Véase al respecto Comité consultatif national d’éthique pour les sciences de la vie et de la san-
té, Avis n° 100 Migration, filiation et identification par empreintes génétiques, de 9 de octubre de
2007, y Alonso Bedate, C., Mayor-Zaragoza, F. (coord.), Gen-Etica, Ariel, Barcelona, 2003, y Carra-
cedo, A., Casado, M. y Gonzilez-Duarte, R. (coord.), Documento sobre pruebas genéticas de filia-
cién, Signo, Barcelona, 2006. Disponible en www.bioeticayderecho.ub.es/documentos.

62. Véase Emaldi, A., El consejo genético y sus implicaciones juridicas, Comares, Granada, 2001.

63. Se recomienda la lectura de Egozcue, J. (coord.), Documento sobre seleccion de sexo, Barcelona,
Signo, 2003, en el que se aboga por permitir la seleccién de sexo no sélo por causas terapéuticas.
Disponible en http://www.bioeticayderecho.ub.es/documentos.

64. Véase Ballesteros, J., La humanidad in vitro, Comares, Granada, 2002, y De Miguel, 1., El em-
brién y la biotecnologia, Comares, Granada, 2004.

65. Sobre este tema, en Espaiia, resultan imprescindibles las sentencias del Tribunal Constitucio-
nal 53/1985, 212/1996 y 116/1999. Véase también Roca, E., «El Derecho perplejo: los misterios de
los embriones», Revista de Derecho y Genoma Humano, ndm. 1, 1994, pag. 121 a 152, y el informe
de la Comissié Assessora sobre Tecniques de Reproduccié Humana Assistida de la Generalitat de
Catalunya «La utilitzacié d’embrions de técniques de reproduccié humana assistida per a experi-
mentacié», de 2 de octubre de 2001.

66. En Espana, véase Ley 14/2006, de 26 de mayo, sobre técnicas de reproducciéon humana asisti-
da, y Ley 14/2007, de 3 de julio, de investigacién biomédica. Véase también Egozcue, J. y Casado,
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tad de investigacion que, como todo derecho, posee sus limites, estableciendo
las condiciones que deben cumplirse para que se dé una proteccién efectiva de
las personas participantes en un ensayo, tanto aquellas que pueden prestar su
consentimiento como las que no, refiriéndose a los menores y a los incapaces.®”

La extraccion de 6rganos y de tejidos de donantes vivos para trasplantes®
estd permitida siempre que no exista un método terapéutico alternativo de efi-
cacia comparable y que no sea posible obtenerlos de una persona muerta. El
dnimo de lucro con respecto al cuerpo humano y sus partes® esta terminante-
mente prohibido por el Convenio, que ademds seniala que la utilizacién de una
parte extraida del cuerpo humano™ en una intervencién sélo podra utilizarse
con la finalidad para la que se extirpé mediando la informacién y el consenti-
miento necesarios.

Hasta el momento acompaiian al Convenio tres protocolos adicionales so-
bre la prohibicién de clonar seres humanos,’! trasplantes de 6rganos y tejidos de
origen humano’? e investigacién biomédica.”” Actualmente se encuentra en

M. (coord.), Documentos sobre investigacion con embriones, Signo, Barcelona, 2000, y Documentos
sobre células madre embrionarias, Signo, Barcelona, 2001, disponibles en http://www.bioeticayde-
recho.ub.es/documentos; Roca, E., «Derechos de reproduccion y eugenesia», en Romeo Casabona,
C. (ed.), Biotecnologia y perspectivas en derecho comparado, Catedra Interuniversitaria Fundacién
BBVA-Diputacion Foral de Bizkaia de Derecho y Genoma Humano- Comares, Granada, 1998,
pag. 125 a 164; Alkorta, L., La Regulacién Juridica de la Medicina Reproductiva, Derecho espafiol y
Comparado, Aranzadi, 2003.

67. Sobre incapacitacién véase Roca, E., «Bioética e incapacitacién», en Casado, M. (coord.), Ma-
teriales de Bioética y Derecho, op. cit., pag. 383 a 399.

68. Sobre este tema Rodés, J. (ed.), Trasplantes de érganos y células. Dimensiones éticas regulatorias,
Fundacién BBVA, 2006, y Romeo Casabona, C., El nuevo régimen juridico de los trasplantes de 6r-
ganos y tejidos, Comares, Granada, 2005.

69. En relacion con las patentes biotecnoldgicas véase Bergel, D., «Patentamiento de material ge-
nético humano: implicaciones éticas y juridicas», Revista de Derecho y Genoma Humano, ntm. 15,
2001, pag. 35 a 64, y European Group on Ethics in Science and New Technologies, Opinion n°16,
Ethical aspects of patenting inventions involving human stem cells, de 7 de mayo de 2002.

70. Nicolds, P., «Los derechos del paciente sobre sus muestras bioldgicas: opiniones jurispruden-
ciales», Revista de Derecho y Genoma Humano, nim. 19, 2003, pag. 207 a 228.

71. Hecho en Paris el 12 de enero de 1998, fue ratificado por Espana en 2001 (BOE ntm. 52, de 1
de marzo de 2001).

72. Hecho en Estrasburgo el 24 de enero de 2002, entré en vigor el 1 de mayo de 2006. Firmado
por Espania, estd pendiente de ratificacion.

73. Hecho en Estrasburgo el 25 de enero de 2005, entr6 en vigor el 1 de septiembre de 2007. So-
bre este tema véase Council of Europe, Biomedical Research, Ethical Eye, Estrasburgo, 2004.
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proceso de elaboraciéon un cuarto Protocolo sobre tests genéticos por razones
de salud.”

Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos
de la UNESCO

No es la primera vez que la UNESCO promulga una declaracién universal
en el dmbito de la bioética’ pero si puede afirmarse que con la Declaracién Uni-
versal de Bioética y Derechos Humanos establece, por primera vez, una serie prin-
cipios comunes sobre cuestiones éticas relacionadas con la medicina, las cien-
cias de la vida y las tecnologias aplicadas a los seres humanos teniendo en cuenta
sus dimensiones sociales, juridicas y ambientales.”® Se trata de proporcionar un
marco universal de principios y procedimientos que sirvan de guia a los estados
en la formulacién de sus legislaciones, politicas u otros instrumentos en el 4m-
bito de la bioética.”” Es una declaracién sin eficacia juridica vinculante para los
estados que, aprobada por unanimidad en la 332 Conferencia General, les com-
promete a respetar y aplicar los principios que contiene para garantizar el res-
peto por la vida de las personas. El titulo resulta muy significativo: la Declara-
cién reconoce la relaciéon que existe entre la ética y los derechos humanos en el
dmbito de la bioética.” Insiste en que las cuestiones que contempla esta disci-
plina deben ser tratadas de forma global con el fin de conseguir un cierto equi-
librio entre los paises del primer y del tercer mundo.

Con respecto a la estructura de la Declaracién, tras establecer cudl es el al-
cance y los objetivos —entre los que se reconoce la importancia de la libertad de
investigacion y sus beneficios—, dedica un apartado a enumerar los principios
—quince en total—, otro a su aplicacién —todo el peso recae sobre los comités de

74. Se puede consultar el borrador del Protocolo y el borrador del Informe explicativo del Proto-
colo a través de http://www.coe.int/T/E/Legal_affairs/Legal_co-operation/Bioethics/.

75. Declaraciéon Universal sobre Derechos Humanos y Genoma Humano, de 11 de noviembre de
1997, y Declaracién Internacional sobre Datos Genéticos Humanos, de 16 de octubre de 2003.

76. Para una vision critica de la Declaracién se recomienda Wolinsky, H., «Bioethics for the
World», EMBO Reports, vol. 7, num. 4, 2006.

77. Articulo 2.a.

78. Se recomienda la lectura de la traduccién catalana de la Declaracion por las aclaraciones que
contiene con respecto a sus antecedentes, desarrollo, implicaciones y repercusion, que ademas re-
conoce el vinculo entre ciencia y politica. Declaracié Universal sobre Bioética i Drets Humans,
Unescocat, Comissié Nacional Andorrana per a la UNESCO-Angle Editorial, Andorra-Barcelo-
na, 2006.
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ética’ que deben crearse en los estados a distintos niveles— y finalmente se re-
fiere a la promocién de la misma, cuyos encargados son los estados —a través de
la educacion, la formacién y la informacién en materia bioética y de la coope-
racién internacional- y la propia UNESCO —a través de actividades de segui-
miento—, para acabar con una serie de disposiciones finales.

En cuanto al contenido, el respeto por la dignidad humana, la autonomia y
la responsabilidad social, el consentimiento,? el respeto por la vulnerabilidad
humana y la integridad personal, la privacidad y la confidencialidad, la igual-
dad, la justicia y la equidad, la no discriminacién ni estigmatizacion, el respeto
por la diversidad cultural y el pluralismo, la solidaridad y la cooperacién, la res-
ponsabilidad social, el aprovechamiento compartido de los beneficios, la pro-
teccion de las generaciones futuras y la preservacion del medio ambiente, la
biosfera y la diversidad®! permiten constatar que la Declaraciéon contempla la
proteccion de la persona desde un nivel individual hasta llegar a un nivel colec-
tivo® incluyendo a las generaciones venideras. En muchos puntos coincide con
el Convenio sobre Derechos Humanos y Biomedicina pero se distancia con res-
pecto a su eficacia juridica. La virtualidad de la Declaracién sobre bioética y de-
rechos humanos es que vincula definitivamente, y a escala internacional, la bio-
ética —como disciplina y como marco comun para alcanzar acuerdos— con los
derechos humanos.®

79. Se refiere al establecimiento de comités de ética independientes, pluridisciplinares y pluralis-
tas a escala nacional, regional, local o institucional (articulo 19). Concretamente sefiala la creacion
de comités nacionales, de investigacion y asistenciales u hospitalarios.

80. Cabe destacar que en la Sentencia del Tribunal Europeo de Derechos Humanos Case of Evans
v. The United Kingdom (Application number 6339/05), de 10 de abril de 2007, sobre la irrevocabili-
dad del consentimiento en un proceso de reproduccién asistida, se menciona el articulo 6 de la De-
claracién —sobre consentimiento informado— dentro del apartado de textos internacionales de re-
ferencia. Véase también sobre este caso Alkorta, I., «El caso Evans y el derecho a no ser forzado a
procrear», Revista de Derecho y Genoma Humano, ntm. 24, 2006, pag. 129 a 153.

81. Convenio sobre la diversidad bioldgica, de 10 de junio de 1992, y Protocolo de Cartagena so-
bre seguridad de la biotecnologia, de 2000.

82. Puede afirmarse que nos encontramos en un momento en el que ya no existe una preocupa-
cién tan marcada por la autonomia individual sino que la tendencia se encamina hacia observar
los problemas desde una perspectiva colectiva, por ejemplo, la preocupacion por la pobreza, las
pandemias y el bioterrorismo. Véase Cierco, C., Administracion puiblica y salud colectiva: Marco ju-
ridico de la proteccion frente a las epidemias y otros riesgos sanitarios, Comares, Granada, 2005; Con-
seil d’Europe, Ethique et médicine des catastrophes, Estrasburgo, 2002, y Luna, E, Reflexiones desde
el Sur, Fontamara, México, 2001.

83. En este sentido Gros, H., Gémez, Y., La Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Huma-
nos de la UNESCO, Comares, Granada, 2006.
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4. Recursos electronicos

Se proponen a continuacién una serie de recursos electrénicos —tanto de carédc-
ter normativo como técnico— considerados necesarios para dotar de herramien-
tas utiles a quienes quieran adentrarse en las bases bioéticas que permiten com-
pletar el abordaje de los retos del derecho puiblico ante las ciencias de la vida.

La Divisién de Etica de la Ciencia y Tecnologia en Ciencias Humanas y So-
ciales de la UNESCO ofrece multiples recursos on line especificamente relacio-
nados con la bioética y la ética de la ciencia.®* El Programa de bioética fue crea-
do en 1993 y en él se enmarcan, en primer lugar, las actividades del Comité
Internacional de Bioética (IBC), cuyo cometido es fomentar el debate y el inter-
cambio de ideas sobre cuestiones bioéticas elaborando informes y recomenda-
ciones,® y las reuniones del Comité Intergubernamental de Bioética (IGBC)®
que tiene como objetivo poner en préctica las recomendaciones del IBC. En se-
gundo lugar, es posible acceder a los instrumentos normativos aprobados por la
UNESCO vy a su proceso de elaboracién: la Declaracién Universal sobre Genoma
Humano y Derechos Humanos,* 1a Declaracion Internacional sobre Datos Genéticos
Humanos® y la Declaracién sobre Bioética y Derechos Humanos.® En tercer lugar,

las guias de comités de ética, elaboradas por la UNESCO® para que los estados

84. http://portal.unesco.org/shs/en/ev.php-URL_ID=1837&URL_DO=DO_TOPIC&URL_SEC-
TION=201.html. A través de este enlace se puede ir accediendo a los distintos items que se rela-
cionan en el texto.

85. El dltimo informe del grupo de trabajo del IBC trata sobre el consentimiento informado: Recomn-
mendations of the International Bioethics Committee of UNESCO (IBC) on consent, UNESCO, 2007.

86. Permite acceder a informacion relativa a las reuniones del IGBC.

87. Aprobada por la 292 Conferencia General, el 11 de noviembre de 1997,y adoptada el 9 de diciem-
bre de 1998 por la Asamblea General de las Naciones Unidas, promulga que el genoma humano es pa-
trimonio de la humanidad. A través de la web se pueden conocer los antecedentes de su elaboracion,
acceder a la guia elaborada por la UNESCO para su implementacién por parte de los estados miem-
bros y otros agentes de la sociedad civil y un cuestionario para valorar el impacto de la Declaracion.

88. Aprobada por la 322 Conferencia General, el 16 de octubre de 2003, al objeto de establecer una
serie de principios con respecto a su recoleccion, procesamiento, almacenamiento y uso a fin de pro-
teger los datos genéticos de un uso ilicito que pueda provocar cualquier discriminacién por causas
genéticas afectando a la dignidad y libertad de cualquier ser humano o comunidad de individuos.

89. Aprobada el 19 de octubre de 2005, es la que ofrece una informacién mas completa sobre su
proceso de elaboracién y permite acceder al Informe explicativo.

90. Establishing Bioethics Committees, UNESCO, 2005, Bioethics Committees at work: Procedures
and Policies, UNESCO, 2005, y Educating Bioethics Committees, UNESCO, 2007. Disponibles en
varios idiomas.

Revista catalana de dret public, nim. 36, 2008, p. 221-248

241



242

Itziar de Lecuona Ramirez

implementen, a distintos niveles, los principios reconocidos en las mencionadas
declaraciones, con el fin de construir las capacidades necesarias para promover
y asegurar el respeto por los derechos humanos. En cuarto y altimo lugar, el Ob-
servatorio de Etica Global UNESCO (GEOBs),”! de reciente creacién, es una ini-
ciativa a escala mundial que consiste en una base de datos electrénica sobre per-
sonas, instituciones, comités y programas de ensefianza no sélo de bioética sino
también de ética de la ciencia.

El Programa de Etica de la Ciencia de la UNESCO se inici6 con la creaciéon
de la Comisién Mundial para la Etica de la Ciencia y la Tecnologia (COMEST)
en 1998 para reflexionar sobre los avances cientificos y sus aplicaciones ayudan-
do a crear el marco ético y normativo adecuado® mediante la deteccion de las
situaciones de riesgo,” la promocion del didlogo entre cientificos y sociedad y la
ensefianza de la ética en el dmbito de la educacién cientifica atendiendo a las
particularidades de cada region.

Desde 1976, el Consejo de Europa muestra un especial interés por la bioé-
tica, tal como puede verse en el sitio web dedicado a esta disciplina,” que per-
mite realizar consultas por dreas temadticas y acceder a las resoluciones y reco-
mendaciones del Comité de Ministros® y a las recomendaciones, resoluciones y
opiniones de la Asamblea Parlamentaria®® relativas a cuestiones bioéticas, en las
que se pretende encontrar un equilibrio entre la proteccion de la persona y la li-
bertad de investigacién y la aplicacién de nuevas tecnologias, en especial en el
campo de la medicina. También permite conocer el proceso de elaboraciéon y
aprobacion del Convenio de Oviedo sobre derechos humanos y biomedicina y

91. http://www.unesco.org/shs/ethics/geo/user/?action=select&lng=en&db= permite el acceso directo
al GEOBs.

92. Se refiere ala creacién de codigos de conducta ética para cientificos e incluso se refiere a la po-
sibilidad de elaborar un instrumento internacional sobre ética medioambiental, tal como indica
en la web.

93. COMEST, Nanotechnology and Ethics: Policies and Procedures, UNESCO, 2007, y COMEST,
The Precautionary Principle, UNESCO, 2005.

94. http://www.coe.int/T/E/Legal_affairs/Legal_co-operation/Bioethics/.

95. Un ejemplo reciente es la Recomendacién (REC 2006) 4 del Comité de Ministros a los estados
miembros sobre la investigacién con material biol6gico de origen humano, adoptada el 15 de mar-
z0 de 2006.

96. Por ejemplo, la Recomendacion 1611(2003) sobre el tréfico de 6rganos en Europa y la Opi-
nién nimero 202(1997) sobre el borrador del Protocolo adicional al Convenio sobre derechos hu-
manos y biomedicina con respecto a la prohibicién de clonacién.
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sus protocolos,” llevado a cabo por el Comité Director de Bioética —antes Comi-
té ad hoc de expertos en bioética— bajo la direccion del Comité de Ministros del
Consejo de Europa.” Es posible hacer un seguimiento on line de las reuniones y
actividades de la Conferencia Europea de Comités Naciones de Etica (CO-
METH)® que, bajo el auspicio del Consejo de Europa, promueve la coopera-
cion de las estructuras nacionales de ética de cada Estado miembro con el obje-
tivo de compartir experiencias e informacion.!%

Los informes publicados por el Grupo Europeo de Etica de la Ciencia y
Nuevas Tecnologias (EGE) —creado con caracter independiente y pluridiscipli-
nar para analizar las cuestiones éticas de las nuevas aplicaciones biotecnoldgicas
y, de esta forma, poder asesorar a la Comisién Europea en la adopcién de nor-
mativas y politicas comunitarias— pueden consultarse a través de su propia pé-
gina web,!%! que permite realizar un seguimiento sobre el proceso de elabora-
cién de los mismos desde sus inicios en 1993'%% hasta la actualidad.'®

La Unién Europea dispone de un apartado de bioética'® dentro de la sec-
cién de biosociedad dependiente del drea de investigaciéon de la Comisién de
Europea. Las ciencias de la vida y la biotecnologia plantean dilemas que deben
ser trasladados a la sociedad para su debate pero al mismo tiempo contribuyen

97. También permite consultar el listado de firmas y ratificaciones del Convenio y sus protocolos
y acceder a sus borradores.

98. Compendium of texts of the Council of Europe on biomedical matters CBI/INF (2005) 2 (vol. I
y II), disponible en formato electrénico en la web de bioética del Consejo de Europa.

99. Las actividades de la Conferencia COMETH —compuesta por representantes de las comisiones
o comités nacionales de ética en cada Estado miembro— pretenden contribuir de manera apropia-
da al debate publico que se senala en el articulo 28 del Convenio sobre derechos humanos y bio-
medicina del Consejo de Europa.

100. En la dltima conferencia celebrada en Berlin, el 23 de mayo de 2007, bajo el titulo «Bioethics
in a democratic society», se concluyé que los derechos humanos son el eje de las relaciones entre la
medicina y la sociedad. La UNESCO est4 invitada a participar en estas reuniones.

101. http://ec.europa.eu/european_group_ethics/index_en.htm.

102. Uno de sus primeros informes: Opinion n° 3 on ethical questions arising from the Commission
proposal for a Council directive for legal protection of biotechnological inventions, de 30 de septiem-
bre de 1993.

103. A modo de ejemplo los dos ultimos informes publicados por el EGE son Opinion n° 22 on the
ethics review of hESC FP7 research projects, de 13 de julio de 2007, y Opinion n° 21 Ethical aspects of
nan medicine, de 17 de enero de 2007.

104. http://ec.europa.eu/research/biosociety/bioethics/bioethics_en.htm.
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a aumentar el bienestar personal y social y a crear nuevas oportunidades para
las economias de los estados miembros, los cuales muestran sus diferencias a la
hora de percibir las consecuencias de los avances. Estos tltimos deben ir acom-
panados de una reflexion ética y una regulaciéon que encuentre un equilibrio en-
tre la libertad de investigacion y la proteccion de los derechos de las personas
implicadas. En este sentido, el texto de referencia al que alude la Unién es la Car-
ta europea de derechos fundamentales,'® como reconocimiento y salvaguarda de
los valores fundamentales compartidos por todos los estados miembros.

A través de la pagina web del Comite Consultiu de Bioética de Catalunya del
Departamento de Salud de la Generalitat de Catalunya!® —creado en 1991 y de
composiciéon pluridisciplinar, asesora al Gobierno cataldn en materia bioética y
pretende fomentar la reflexion y el debate a todos los niveles sobre cuestiones re-
lativas a las ciencias de la vida, la atencidn sanitaria y la salud— es posible acceder
a sus informes,'%” posicionamientos,'® a los informes de la Comissié Assessora so-

bre Tecniques de Reproduccié Assistida'®

110

y alos documentos de referencia elabo-

rados por los grupos de trabajo!'’ nombrados por el Comité, que a su vez contie-

nen enlaces a otros recursos relacionados con los temas objeto de analisis respecto

al desarrollo y aplicacion de las nuevas tecnologias. Finalmente, cabe destacar que

111

contiene un apartado sobre voluntades anticipadas'!! en el que se ofrece informa-

cién sobre su significado, procedimiento de formalizacidn y registro.

105. Hecha en Niza, el 7 de septiembre de 2002, por el Consejo, la Comision y el Parlamento Eu-
ropeo, proclama que la dignidad humana es inviolable y que debe ser respetada y protegida (ar-
ticulo 1), y reconoce el derecho a la integridad de la persona, haciendo alusién especificamente a
que en el dmbito de la medicina y la biologia se debe respetar el consentimiento libre e informado de
la persona. Quedan prohibidas las practicas eugenésicas, la comercializacion del cuerpo humano y
de sus partes y la clonacién de seres humanos con fines reproductivos (articulo 3).

106. http://www.gencat.net/salut/depsan/units/sanitat/html/ca/consells/spbioe00.htm.
107. El més reciente, Consideracions sobre la transferéncia nuclear, de 2006.

108. Por ejemplo, Consideracions sobre els bancs de sang de cordé umbilical per a 1is familiar, de 21
de marzo de 2006.

109. Informe de la Comissi6 Assessora sobre Tecniques de Reproduccié Humana Assistida de la
Generalitat de Catalunya, La utilitzacié d’embrions de técniques de reproduccié humana assistida per
a Pexperimentacid, op. cit.; otro ejemplo, Consideracions etiques entorn el diagnostic preimplantacio-
nal, de 1 de octubre de 1999.

110. Sobre eutanasia, investigaciéon biomédica, multiculturalismo y salud, autonomia del menor
en el dmbito de la salud y la buena muerte.

111. Permite acceder, a su vez, a la normativa sobre los derechos y deberes de los ciudadanos en
Cataluna.
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Itziar de Lecuona Ramirez, Licenciada en derecho y master en bioética y derecho por la Uni-

versitat de Barcelona. Investigadora del Observatori de Bioetica i Dret

es Textos y recursos de referencia para abordar los retos del derecho publico ante
las ciencias de la vida desde una perspectiva bioética

p.221-247

La proteccion de los derechos fundamentales
del ser humano es el reto mds importante al
que se enfrenta el derecho publico en relacién
con las ciencias de la vida. La bioética —estre-
chamente ligada al derecho— surge con la fi-
nalidad de reflexionar sobre las implicaciones
éticas, juridicas y sociales de las nuevas tecno-
logias desde una perspectiva interdisciplinar.

El objetivo del presente trabajo es proponer
y analizar algunos de los textos de referencia
para la bioética asi como los recursos dispo-
nibles en red, en los que el derecho publico
pueda encontrar las pautas necesarias para el
abordaje de los conflictos que la biotecnolo-
gfa genera, en aras de establecer una protec-
cién efectiva de los derechos fundamentales
implicados. En primer lugar, se recomien-
da una bibliograffa introductoria sobre la
problematica a la que el ser humano tiene
que enfrentarse y sobre los argumentos en

que pudieran basarse las decisiones deriva-
das del impacto del progreso biotecnolégico
y sus consecuencias. En segundo lugar se
profundiza en el estudio del Informe Belmont,
del Convenio sobre Derechos Humanos y Bio-
medicina del Consejo de Europa y la Decla-
racién Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos de la UNESCO, que permiten es-
pecificar cudles son los derechos fundamen-
tales implicados vy, a través de ellos, cudles
son los temas en torno a los que la bioética
reflexiona. Finalmente, se sefialan una serie
de recursos electrénicos —tanto de cardcter
normativo como técnico— para dotar de he-
rramientas utiles a quienes quieran aden-
trarse en las bases bioéticas que permitan
completar el andlisis de los retos que las cien-
cias de la vida plantean al derecho publico.
Al hilo de los mencionados textos y recursos
se van introduciendo amplias referencias bi-
bliograficas.

Palabras clave: bioética; derechos humanos; biotecnologia; biomedicina; investigacion.
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La protecci6 dels drets fonamentals de I'ésser
huma és el repte més important a que
s’enfronta el dret public en relacié amb les
ciencies de la vida. La bioetica —estretament
lligada al dret— sorgeix amb la finalitat de re-
flexionar sobre les implicacions etiques, juri-
diques i socials de les noves tecnologies des
d’una perspectiva interdisciplinaria.

Lobjectiu d’aquest treball és proposar i analit-
zar alguns dels textos de referencia per a la
bioetica aixi com els recursos disponibles en
xarxa, en els quals el dret puiblic pugui trobar
les pautes necessaries per abordar els conflictes
que la biotecnologia genera, per tal d’establir
una protecci6 efectiva dels drets fonamentals
implicats. En primer lloc, es recomana una bi-
bliografia introductoria sobre la problematica
a que P'ésser huma s’ha d’enfrontar i sobre els

arguments en que es podrien basar les deci-
sions derivades de 'impacte del progrés bio-
tecnologic 1 les seves conseqiiencies. En segon
lloc s’aprofundeix l'estudi de I'Informe Bel-
mont, del Conveni sobre Drets Humans i Bio-
medicina del Consell d’Europa i la Declaracié
Universal sobre Bioetica i Drets Humans de la
UNESCO, que permeten especificar quins son
els drets fonamentals implicats i, a través d’ells,
quins s6n els temes entorn dels quals la bioeti-
ca reflexiona. Finalment, sassenyalen una série
de recursos electronics —tant de caracter nor-
matiu com técnic— per dotar d’eines qtils els
qui es vulguin endinsar en les bases bioetiques
que permetin completar 'analisi dels reptes
que les ciencies de la vida plantegen al dret pu-
blic. Al costat dels textos i recursos esmentats
es van introduint amplies referéncies bi-
bliografiques.

Paraules clau: bioetica; drets humans; biotecnologia; biomedicina; investigacié.
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The protection of a human being’s funda-
mental rights is the most important challenge
faced by public law with respect to the life sci-
ences. Bioethics, closely linked to law, emerged
with the purpose of reflecting on the ethical,
legal and social implications of the new tech-
nologies from an interdisciplinary perspective.

The objective of this paper is to propose and
analyze some of the reference texts for
bioethics as well as the resources available on
the Net, where public law may find the guide-
lines necessary to tackle the conflicts generat-
ed by biotechnology, with a view toward
establishing effective protection of the funda-
mental rights that are in play. First, the paper
recommends an introductory bibliography
on the set of problems a human being is
faced with and the arguments on which the

decisions derived from the impact of progress
in biotechnology and its consequences could
be based. Second, the paper engages in an in-
depth analysis of the Belmont Report, the
Council of Europe’s Convention on Human
Rights and Biomedicine, and UNESCO’s Uni-
versal Declaration on Bioethics and Human
Rights, which allows us to specify what are the
fundamental rights involved, and through
them, what are the issues around which
bioethics engages in reflection. Finally, a series
of electronic resources, both normative and
ethical, is presented, in order to provide use-
ful tools to those who wish to delve into the
bioethical foundations that make it possible
to complete the analysis of the challenges the
life sciences raise for public law. Broad biblio-
graphic references are introduced with respect
to the texts and resources cited in the paper.
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