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Presentacion

ANA MARIA MARCOS DEL CANO

Directora del Curso y Coordinadora de esta obra

Los recientes avances técnico-cientificos en el campo de la Medicina
y la Biologia han hecho que se produzcan situaciones que, impensables
hace algunos aiios, plantean hoy problemas de dificil solucién. Proble-
mas que colocan al hombre ante la necesidad de dar respuesta a inte-
rrogantes que, rozando los extremos de la vida —ées legitimo clonar a un
ser humano? écudl es la decisién que debe tomar el médico ante un pa-
ciente terminal que le pide que le ayude a morir?— son, en el fondo, las
grandes cuestiones que han ocupado a pensadores de todos los tiempos:
équé es la vida? éa quién pertenece? équé es la libertad?

Estas cuestiones alcanzan al jurista, sorprendiéndole y sacandole de
su “torre de marfil” e introduciéndole en cuestiones que, en ocasiones,
le resultan muy resbaladizas e incémodas, pues en ellas confluyen temas
muy suyos —como las relaciones entre Derecho y Moral, la delimitacién
entre lo publico y lo privado— pero también, nuevos aspectos derivados
de la interdisciplinariedad de la problematica. Y es ahi donde se cons-
tata una evidente paradoja. Si, por un lado, existe una tendencia a des-
pojar al Derecho de su funcién de velar por los bienes juridicos prima-
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rios de la persona cuando, por ejemplo, se entra en el escenario médi-
co-sanitario, y a dejar iinicamente a la lex artis la capacidad de regula-
cién; por otro, se revela un sustancial acuerdo entre varios colectivos so-
bre la urgente necesidad de que el Derecho se pronuncie sobre ciertas
cuestiones de frontera, para eliminar la inseguridad juridica que se pro-
duce.

El jurista no puede sustraerse de dar una respuesta, pues es precisa-
mente a quien compete proporcionar soluciones a los conflictos de va-
lores fundamentales que se presentan, en aras de lograr una mayor cer-
teza juridica en el desarrollo de las relaciones sociales. E]l cémo lo haga
va a ser decisivo para el futuro, pues, sin duda, variard la comprensién
de valores, vitales para el ser humano, que cuentan con una clara pro-
yeccién en la organizacion social. De ahi que se requiera una profundi-
zacion en el estudio de las implicaciones éticas y juridicas de tales valo-
res (vida humana, dignidad, autonomia individual, intimidad,
identidad,...), con el fin de orientar la labor legislativa y jurisprudencial.

Este ha sido precisamente el objetivo de las Jornadas sobre Bioética
y Derecho, cuyo contenido se recoge ahora en esta publicacion: reunir a
profesores de la més alta cualificacion, en su mayoria filésofos del De-
recho, para debatir los dltimos interrogantes que las ciencias de la vida
plantean a la Etica y al Derecho.

Los distintos capitulos que integran este libro se dirigen a analizar es-
tas nuevas cuestiones que contextualizan lo que se podria denominar el
marco del Bioderecho, a saber, su fundamentacién y su desarrollo legis-
lativo y jurisprudencial. Se ha intentado con ello que quedasen expre-
sados los problemas mas acuciantes para el mundo juridico. De un mo-
do muy genérico, se podria afirmar que se pone de manifiesto: primero,
la relacidn de estas cuestiones con momentos muy criticos de la vida hu-
mana (concepcién, nacimiento, salud, enfermedad, muerte,...); segundo,
la dificultad para adoptar criterios de decision validos y universalizables,
debido a las discrepancias ideoldgicas, en ocasiones, insalvables; y ter-
cero, el papel relevante de los avances técnico-médicos en este drea.
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Es evidente que al Derecho le compete una funcién primordial en la
resolucién de las cuestiones referentes a la Bioética. Sin embargo, la so-
lucién a estos dilemas no puede ser univoca, sino que el especialista en
Derecho debe convertirse en otro interlocutor junto con los demas espe-
cialistas de otras ramas del saber. Es imprescindible que el debate se abra
en distintos frentes para poder ofrecer una respuesta valida a los interro-
gantes ante los que nos colocan los descubrimientos cientificos. La pre-
sente publicacién pretende ser una aportacién desde el mundo juridico
(sobre todo, filoséfico-juridico) al debate que esta surgiendo entre la Bio-
ética y el Derecho, conjugando a la vez los discursos mas abstractos y fi-
loséficos con las cuestiones mds préicticas, tratando de llegar a una com-
prensién global de los problemas.

Como manifesté anteriormente, este trabajo recoge el contenido de
las ponencias presentadas en las JORNADAS SOBRE BIOETICA Y DE-
RECHO que se celebraron en el Centro Asociado de la UNED de Meli-
lla en diciembre de 2002, gracias a la inestimable ayuda de la Conseje-
ria de Educacién, Cultura y Deporte de la Ciudad Auténoma de Melilla
y al Centro Asociado de la UNED.

Debo comenzar mi relaciéon de agradecimientos expresandolo a D. Ja-
vier Martinez Monreal, Consejero de Educacién, Cultura y Deporte; al Di-
rector del Centro Asociado, D. Ramén Gavildn Aragén y al coordinador
del curso, D. Angel Castro, cuyo apoyo ha sido imprescindible para la re-
alizacién de estas Jornadas y la posterior publicacién del libro. También
debo hacer extensivo mi reconocimiento a todos y cada uno de los po-
nentes que tan generosamente aceptaron mi invitacion a participar en es-
tas Jornadas. Y mencién aparte, last but not least, merecen todos los asis-
tentes a las mismas que, sin duda, contribuyeron con su participacién a
enriquecer el debate que se suscito.

UNED, Madrid, noviembre de 2003
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Biotecnologia y derechos humanos:
écomplementariedad o conflicto?

BENITO DE CASTRO CID
Catedratico de Filosofia del Derecho, UNED

Entre otros motivos de esperanza o de preocupacién, el pasado siglo
nos ha traido la posibilidad real de adentrarnos, a través de los miste-
riosos tuneles del ADN, hasta la cimara en que se mantenia oculto el
oscuro germen de la vida. De ahi que el gran potencial que encierra la
biotecnologia para la transformacién de los dinamismos que, con férreo
automatismo, han venido dirigiendo durante millones de afos el desa-
rrollo de los seres vivos haya disparado de inmediato la alarma de nues-
tras tradicionales convicciones éticas. En efecto, segin los primeros in-
dicios, nos encontramos situados ante la inquietante frontera de un
nuevo territorio cientifico y moral que no sabemos cémo ni por dénde
ha de ser caminado. Y, aunque intuimos que puede sernos util el mapa
de carreteras de los derechos humanos!, no sabemos todavia con cer-
teza hasta qué punto... Por eso, tenemos que sopesar atenta y cuida-
dosamente la ayuda que ese mapa puede prestarnos®.
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1.- EL DESAFIO BIOTECNOLOGICO:

Hemos de comenzar reconociendo que el futuro desarrollo de los
principales campos en que se ha centrado tradicionalmente la actuacién
de los hombres sobre el medio en que viven esta colgado del clavo de
las aplicaciones biotecnolégicas. Tanto la industria como la agricultura,
la ganaderia o la medicina, no sélo son ya generosos campos de experi-
mentacién de la biotecnologia, sino que, gracias a esa experimentacién,
estdn registrando avances ciertamente espectaculares.

En el 4mbito de la industria, gracias a los avances de la microbiolo-
gia y de la ingenieria genética molecular, la consecucién de productos
cada vez mas evolucionados y eficaces en el campo de la alimentacién,
los medicamentos, los fertilizantes, los combustibles, las fibras, los plds-
ticos o las pinturas se ha convertido ya en normal desde hace bastante
tiempo. A su vez, en la agricultura, la utilizacién de plantas de creci-
miento rapido, que tengan una produccién mucho mayor, que den fru-
tos con un contenido alimenticio predeterminado artificialmente o que
maduren en un tiempo mucho més corto es ya un hecho. Y lo es tam-
bién el logro de plantas capaces de desarrollarse en suelos hasta ahora
improductivos, plantas resistentes a enfermedades y parésitos e, incluso,
plantas que producen sus propios fertilizantes. Del mismo modo, en el
campo de la ganaderia, las aplicaciones biotecnolégicas han dejado ya
completamente obsoleta la vieja practica de mejora de las razas anima-
les mediante la seleccién y los cruces interespecificos. Hoy, mediante la
manipulacién de las moléculas de la vida, resulta ya posible, no sélo la
procreacién de animales transgénicos que estén especialmente adapta-
dos a determinadas necesidades humanas o que produzcan hormonas,
tejidos y 6rganos que puedan ser ttiles para los humanos, sino también
la propia duplicacién genética del individuo®. Y en el 4mbito de la me-
dicina, el recurso a los avances biotecnolégicos ha permitido conquistar
objetivos casi inimaginables, tanto en la linea diagndstica, como en la te-
rapéutica o la reproductiva"'. En efecto, el diagnostico y terapia génicos,
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tras la localizacién de los genes ‘responsables’ de ciertas enfermedades
hereditarias, permiten eliminar la raiz de tales enfermedades mediante
la sustitucién o modificacién funcional de los genes defectuosos. Y han
abierto también la puerta a la posibilidad real de incorporar al equipa-
miento psicobioldgico del individuo determinados genes que son porta-
dores de rasgos o caracteres considerados deseables (como sexo, grado
y tipo de inteligencia, cualidades psicosomadticas, color del pelo, los ojos
o la piel, etc.)’.

Es, pues, evidente que la biotecnologia tiene hoy la capacidad de al-
terar muy profundamente el curso de los dinamismos naturales que han
guiado durante millones de milenios el nacimiento y desarrollo de los
seres vivos. Y esta inusitada capacidad ha hecho que muchos hombres
contemplen el horizonte de los avances biotecnoldgicos bajo la presion
de dos sentimientos dificilmente conciliables: de un lado, la esperanza
en un considerable despegue de la calidad de su vida y, de otro, el te-
mor a unos riesgos que se entrevén amenazadores y tremendamente gra-
ves para el futuro de la humanidad Hoy se tiene la creencia de que de-
bemos fiarnos de los conocimientos de los cientificos, pero muchos
piensan que no en demasia, pues podria ocurrir que la inevitable limi-
tacién de esos conocimientos les colocara de nuevo en una situacion si-
milar a aquéllas otras del pasado en que no fueron capaces de prever el
desarrollo de bacterias resistentes a los antibi6ticos o los daiiinos efec-
tos de ciertos medicamentos estrella [como la tristemente famosa tali-
domida] y de algunos de los insecticidas mds universalmente empleados
[como el DDT]C.

Se tiene, por tanto, en la actualidad la inquietante conciencia de que,
si bien la biotecnologia estd abriendo paso hacia unas posibilidades iné-
ditas en la lucha por el bienestar de la humanidad en todos los dmbitos
de la vida, su aplicacién incontrolada podria ser también un nuevo ca-
ballo de Troya que despejara el camino a ciertos dafios muy graves para
algunos de los bienes o intereses basicos de esa humanidad. Y ahi, en
esa conciencia escindida, es donde surge el preocupante enigma ético de
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los deslumbrantes avances biotecnoldgicos y la consiguiente necesidad
de contar con unos principios o valores que puedan ser generalmente
asumidos como patrén de contraste de su correccién o incorreccidn.
éDénde encontrarlos? :

Podrén ser ofrecidas sin duda otras muchas direcciones de interés, pe-
ro yo tengo la conviccién intima de que, a fecha de hoy, esos principios
han de ser buscados en el territorio amigo de los derechos humanos. No
en vano estos derechos son generalmente reconocidos y aceptados en la
actualidad como compendio y horizonte de un cédigo ético, juridico y po-
litico universalmente aplicable.

2. EL PAPEL ORIENTADOR DE LOS DERECHOS HUMANOS

¢Qué pueden decirnos los derechos humanos sobre la correccién o
incorreccién ética y juridica de las distintas intromisiones biotecnolégi-
cas en el curso de la fecundacidn, gestacién y desarrollo de los propios
hombres o de los seres que constituyen su entorno existencial mas pré-
ximo?

Es esta una pregunta dificil, ya que el sentido y alcance de la inci-
dencia que las aplicaciones biotecnoldgicas pueden tener en el efectivo
disfrute de los derechos humanos no estdn nunca definidos a priori. Co-
mo simple haz de potenciales actuaciones técnicas, la biotecnologia tie-
ne la capacidad de colaborar en un disfrute mucho més pleno de los de-
rechos, tanto como de convertirse en una seria amenaza para ese
disfrute. Asi que todo dependera de los efectos que produzca en cada ca-
so su aplicacién.

Por otra parte, tampoco estd despejada la incégnita de los derechos hu-
manos cuyo efectivo ejercicio se ve directamente afectado por las diversas
actuaciones biotecnolégicas posibles’. Es cierto que existe entre los estu-
diosos del tema una especie de consenso factico que hace recalar sus ana-

lisis sobre la vida, la dignidad, la libertad, la igualdad, la intimidad, el me-
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dio ambiente o, mds recientemente, el patrimonio genético. Pero no es fa-
cil entender por qué no se detienen también en la consideracién de otros
varios derechos que, como la salud, el nivel satisfactorio de vida, la inte-
gridad psicofisica o la libre investigacidn, parecen encontrarse en la linea
natural de avance de esas actuaciones.

Sin embargo, también resulta evidente que el tiempo asignado a una
sola sesién de las Jornadas no permite realizar el contraste de todos los
derechos presuntamente involucrados, imponiéndose, por tanto, la se-
leccién de aquellos que pueden tener en el momento actual una signifi-
cacién més acusada: derecho a un nivel satisfactorio de vida, derecho al
medio ambiente, derecho a la integridad psicofisica, derecho al libre de-
sarrollo de la personalidad y derecho al patrimonio genético.

A) DERECHO A UN NIVEL SATISFACTORIO DE VIDA

La Declaracién Universal de Derechos Humanos ha proclamado, en
su articulo 25, que “toda persona tiene derecho a un nivel de vida ade-
cuado” A su vez, el articulo 11.1 del Pacto Internacional de Derechos
Econémicos, Sociales y Culturales ha completado este derecho con el de
“una mejora continua de las condiciones de existencia™®. Cabe hablar,
por tanto, del ‘derecho a un nivel satisfactorio de vida’ como derecho
naturalmente complementario del simple y radical ‘derecho a la vida’ (al
menos, si éste no es entendido ya como un derecho general que incluye
todos los aspectos y dimensiones en que se proyecta el disfrute integro
y pleno de la vida como hecho primario de la propia existencia)®. Y, da-
do que las actuaciones biotecnoldgicas siempre terminan incidiendo de
alguna forma en el horizonte de las expectativas vitales de los hombres,
resulta obvio entender que tienen mucho que ver con las posibilidades
de disfrute de un nivel satisfactorio de vida, de modo que podrian esta-
blecerse en este punto dos conclusiones bdsicas. Por un lado, la que afir-
ma que tales actuaciones deben ser amparadas y promovidas siempre en
todos aquellos &mbitos que contribuyan, directa o indirectamente, a in-
crementar la calidad de vida de la humanidad. Y, por otro, la que re-
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chaza el recurso a esas actuaciones siempre que exista un riesgo grave
de que se produzca algin perjuicio irreversible, directo o indirecto, en
las condiciones de vida de cada hombre particular o de todos los hom-
bres en general.

B) DERECHO AL MEDIO AMBIENTE

Hemos de reconocer que el desarrollo industrial ha ido acompanado
casi siempre de una galopante invasién del santuario de la naturaleza y
de un paralelo deterioro del medio en que sobreviven las plantas, los
animales y los hombres. Pero han sido los avances de la biotecnologia
los que han puesto al alcance de la actividad industrial la mutacién in-
terna y profunda de ese medio, a través de las manipulaciones genéticas
de plantas, animales y hombres.

Se teme, pues, no sin cierta razén, que las actuaciones biotecnolégi-
cas incontroladas sobre las plantas y los animales para modificarle algu-
nos de sus caracteres génicos recorten progresivamente la biodiversidad
y lleguen a tener efectos negativos irreversibles sobre el habitat huma-
no. Mas, por otra parte, se entrevé también que la biotecnologia cuenta
con capacidad suficiente para poner remedio al actual desgaste de la
biosfera de forma no traumatica, es decir, sin cortar bruscamente con el
tipo de progreso y bienestar que ha alcanzado la humanidad'. Y, en esa
medida, se tiene la conviccién de que el derecho al medio ambiente
puede encontrar en la biotecnologia un poderoso y eficaz aliado. Pero se
tiene también el temor de que un aliado tan poderoso termine convir-
tiéndose finalmente en un temible enemigo. Y, por eso, se acepta la ne-
cesidad de vigilar todos sus movimientos de forma permanente con el
rabillo del inquieto ojo ético para que su enorme poder técnico no pon-
ga nunca en peligro el equilibrio y la viabilidad del habitat humano.

C) DERECHO A LA INTEGRIDAD PSICOFISICA

No cabe duda de que el aspecto de la biotecnologia que ofrece mas
dificultades a cualquier proyecto de homologacién ética es el que inter-
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viene de forma directa en el equipamiento vital de cada hombre. Por
otra parte, resulta también evidente que cualquier tipo de actuacién bio-
tecnoldgica sobre ese equipamiento termina afectando en alguna medi-
da a la integridad psicofisica del individuo. Pero no facil determinar
cuiando una determinada actuacién estd contribuyendo a la mejor reali-
zaci6n del correspondiente derecho o est4, por el contrario, poniendo en
peligro su pacifico disfrute.

En efecto, la posibilidad de que los diagnésticos y las terapias géni-
cas abran el camino de la sustitucién o modificacién de los genes de-
fectuosos!! (asi como de la incorporacién de otros que sean portadores
de rasgos considerados beneficiosos) parece, en principio, una magnifi-
ca contribucién al efectivo disfrute del derecho a tener un equipamien-
to biopsicoldgico plenamente sano. Sin embargo, ha de reconocerse que
pueden dar paso también, no sélo a pricticas eugenésicas de caracter
discriminatorio, sino incluso a intervenciones selectivas que mutilen
gravemente la integridad psicofisica de ciertos individuos asilados o de
los individuos de determinados grupos sociales considerados margina-
les'2. Y, en esa medida, la pregunta verdaderamente importante es la de
si las intervenciones biotecnoldgicas son o no incompatibles con el de-
recho a la integridad psicofisica. Veamos.

Creo, en primer lugar, que las actuaciones biotecnoldgicas en la linea
somdtica no presentan diferencias cualitativas relevantes en relacién
con las intervenciones quirtrgicas tradicionales, por lo que no deberian
considerarse tampoco lesivas del derecho a la integridad psicofisica. Del
mismo modo creo que, en el caso de las aplicaciones realizadas en la li-
nea germinal, resultaria poco razonable llevar la eficacia protectora del
derecho a la integridad psicofisica mds alld de las intromisiones que pro-
duzcan algin tipo de deterioro o pérdida irreversible en el equipamien-
to vital del sujeto. Asi que, cuando las aplicaciones biotecnoldgicas res-
pondan al objetivo de corregir alguna deficiencia grave del propio
individuo directamente afectado, habra que entender que tales aplica-
ciones no se oponen al nicleo basico de exigencias del derecho a la in-
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tegridad. ¢éHabra que entenderlo igualmente cuando esas aplicaciones
van destinadas a corregir las deficiencias de otros sujetos distintos del
directamente afectado o a mejorar la dotacién psicofisica de ciertos in-
dividuos o grupos?

En estos supuestos las cosas estdn mucho menos claras. Considero du-
doso, en primer lugar, que la manipulacién genética orientada al logro de
un organismo humano que pueda proporcionar elementos capaces de co-
rregir las patologias de otros individuos'® no entre en conflicto con el vie-
jo principio fundante de los derechos humanos de que los hombres han
de ser tomados siempre como fines en si mismos y nunca como medios
para la realizacién de fines ajenos. Y no estoy totalmente seguro de que
todas las aplicaciones biotecnoldgicas dirigidas a mejorar la dotacién psi-
cofisica individual queden amparadas siempre por el criterio del mayor
beneficio para el sujeto. Puede haber ocasiones en que esas aplicaciones
obedezcan a una simple utilizacién intrumental de los seres humanos
con vistas al logro de determinados objetivos cientificos o sociales difi-
cilment justificables. En esos supuestos, seran éticamente inadmisibles.

D) DERECHO AL LIBRE DESARROLLO DE LA PERSONALIDAD

Se reconoce generalmente que el nicleo esencial del derecho al libre
desarrollo de la personalidad estd formado por la libertad de eleccién y
configuracién de la trayectoria que va a seguir la propia vida. Y se reco-
noce asimismo que la realizacion del derecho queda directamente vincu-
lada al respeto que se tenga hacia esa libertad de eleccién. En esa medi-
da, puede afirmarse también que la relacién entre las actuaciones
biotecnolégicas y el derecho al libre desarrollo de la personalidad sélo lle-
gard a ser conflictiva si tales actuaciones son realizadas violentando de al-
guna forma la autonomia del sujeto afectado, ya sea porque son realiza-
das en contra de su voluntad expresa, ya sea porque se llevan a cabo al
margen de la misma. Consecuentemente, para salvaguardar la autonomia
individual, se exige que las actuaciones biotecnolégicas queden siempre
subordinadas al previo consentimiento libre e informado del sujeto afec-
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tado (o de quienes estén legitimados para decidir en su lugar), de tal mo-
do que, en caso contrario, serfan siempre injustificables!. Pero esta con-
clusién no parece contar con un aval suficientemente sélido, habida cuen-
ta de que los individuos nacen y se realizan como personas dentro del
contexto existencial de una muy determinada organizacién social'®.

Debera aceptarse, en consecuencia, la conclusién de que la imposi-
cién vinculante de ciertos andlisis o terapias genéticas en determinados
casos podria resultar avalada por razones de tanto o mayor peso que el
del derecho de libre determinacién de la personalidad. Asi podria ocu-
rrir, por ejemplo, en los supuestos de consejos prematrimoniales y pre-
natales, de prevencién sanitaria general o individual frente a ciertos ti-
pos de enfermedad y de pruebas para el desempeiio de trabajos o
funciones sociales que entrafien graves riesgos para terceros. Y podria
ocurrir también en el 4mbito de la administracién de justicia, cuando se
est4 ante litigios relacionados con la paternidad, la vida, la integridad fi-
sica o la libertad sexual.

E) DERECHO AL PATRIMONIO GENETICO

En la actualidad, el debate sobre la correccién o incorreccién ética de
las actuaciones biotecnoldgicas incluye casi siempre la referencia al ‘de-
recho al patrimonio genético’, segin todos los indicios con la pretensién
de levantar una especie de dique frente al posible avance incontrolada-
mente invasivo de tales actuaciones. Sin embargo, en este punto, pare-
ce necesario comenzar con una importante duda: épuede hablarse con
fundamento de un derecho al patrimonio genético o debera pensarse
mds bien que la conservacion de este patrimonio estd amparada ya por
el derecho a la integridad psicofisica?

Yo pienso que esta segunda opcién es la mds plausible, pero no estoy
muy seguro de que vaya a ser la mds aceptada. Y, en consecuencia, en-
treveo la posibilidad de que este nuevo derecho, no sélo tendrd una ge-
nerosa acogida doctrinal, sino que llegard incluso a ser formalmente in-
corporado muy pronto al elenco ‘oficial’ de los derechos humanos. Es,
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pues, probable que el derecho al patrimonio genético forme parte, en un
futuro muy préximo, de la frontera ética que delimita el territorio de las
aplicaciones biotecnolégicas. Tenemos que tomarlo, por tanto, en consi-
deracién'®.

Es, sin embargo, obligado dejar constancia de que la afirmacién de es-
te nuevo derecho ofrece todavia miltiples flancos de incertidumbre, por
lo que ha de ser considerada, cuando menos, prematura. Por ejemplo, no
hay constancia de que, a la hora de establecer el valor objetivo y los li-
mites del llamado patrimonio genético de la humanidad (y de todos los
demas seres de la naturaleza), se haya ponderado adecuadamente el im-
pacto que las mutaciones genéticas espontineas han tenido en él a lo lar-
go de la historia. Y no se tiene claro tampoco si (al margen de las creen-
cias ético-religiosas) la medida de su valor directivo y regulador ha de ser
la mayor o menor ‘naturalidad’ o ‘artificialidad’ del proceso o, por el con-
trario, la propia calidad vital de los resultados conseguidos.

Por otra parte, la consideracién del patrimonio genético humano co-
mo un valor supremo y como un bien unitario del que seria titular uni-
co la humanidad en su conjunto (incluidas las generaciones futuras),
implica un grado de exaltacién sacralizadora muy dificil de admitir, tal
como ha sefialado C. M. ROMEO CASABONA en referencia al genoma'”.

Asi que el recurso a este posible derecho nos coloca ya en la frontera del
futuro. Y, tal vez, cuando llegue a ser rigurosamente formulado, no ampa-
rard, como ahora, la defensa del actual patrimonio frente a las manipula-
ciones biotecnoldgicas, sino mds bien algo directamente opuesto a la con-
servacion de ese patrimonio: el deseo de beneficiarse de las hoy imprevistas
ventajas de esas manipulaciones para transformarlo profundamente.

F) DERECHO A LA LIBERTAD DE INVESTIGACION

La libertad de investigacién, como la libertad de pensamiento o la li-
bertad de creencia, ha tenido que convivir siempre con la sospecha de
constituir una peligrosa trampa para la seguridad y tranquilidad de los
individuos o para la integridad de los respectivos sistemas sociales. Pe-
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ro ese triste destino cultural se ha visto desmentido siempre por una lar-
ga y acrisolada experiencia y hoy tenemos ya clara constancia de que, a
lo largo de todas las épocas histéricas, ha sido precisamente esa libertad
el verdadero motor del progreso y del bienestar de la humanidad en to-
dos los dmbitos de la vida. De modo que, a pesar del inmenso potencial
destructor que posee actualmente, la biotecnologia no puede ser exclui-
da del campo de aplicacién de un principio que, como el de libre inves-
tigacién, forma parte del patrimonio espiritual de los hombres y ha sido
siempre el principal motor de desarrollo de todos los saberes'®,

Debe reconocerse, no obstante, que el ejercicio del derecho a la li-
bertad de investigacion en el campo de la biotecnologia podria entrar en
conflicto con otros derechos preferentes, si ese ejercicio implicara un
riesgo directo o indirecto, pero cierto, para el justo disfrute de los mis-
mos por parte de sus titulares'®. Y, en esa medida, como en el caso de
todos los demas derechos humanos, el ejercicio de la libertad de inves-
tigacién estd sujeto a limitaciones?. Consecuentemente, la libertad de
aplicacién técnica de los conocimientos biotecnoldgicos podria quedar
también sujeta a limitaciones, no sélo para el biotecnélogo, como pare-
ce obvio, sino también para los demds miembros de la sociedad?!. Pero,
fuera de esos supuestos, la libre investigacion deber ser respetada y pro-
movida como bien originario de la autonomia individual y como valor
bésico de la organizacién social abierta y progresiva®.

3. ¢éUN POSIBLE CODIGO ETICO-JURIDICO DE
LAS APLICACIONES BIOTECNOLOGICAS?

El breve repaso testimonial de la influencia que las aplicaciones bio-
tecnolégicas pueden tener sobre las expectativas de realizacién de los
derechos examinados permite establecer algunas conclusiones que, a
pesar de su inevitable caricter provisional, podrian ser asumidas, en mi
opinién, como nicleo inicial de un futuro cédigo fundamental de direc-
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trices o principios ético-juridicos de orientacién. Entre esas conclusio-
nes podrian figurar las siguientes:

1°. No es razonable entender que los derechos humanos estén ‘natu-
ralmente’ llamados a actuar como dique o frontera infranqueable frente
a los avances cientifico-técnicos relacionados con las posibilidades de
intervencion en los procesos bioquimicos de reproduccién de los seres
vivos. Debe entenderse, por el contrario, que la propia funcionalidad
protectora y promotora de los derechos humanos incluye el compromi-
so de impulsar la aplicacién de tales avances en la medida en que éstos
puedan contribuir a mejorar la calidad de vida de los hombres. Asi que
la pregunta sobre si la relacion que une a la biotecnologia con los dere-
chos humanos se estructura en torno al conflicto o, por el contrario, en
torno al principio de la complementariedad ha de ser contestada en el
sentido predominante de esta ultima.

2", Los derechos humanos no pueden ser utilizados como una fuen-
te general de orientacion ética y juridica de la experimentacién genéti-
ca y de las actuaciones biotecnoldgicas cuando los seres manipulados no
reunen las condiciones vitales que obligarian a reconocer que son ver-
daderos sujetos humanos o cuando tales experimentos o actuaciones no
afectan de una forma relevante a ninguno de los sujetos de los que pue-
den predicarse esos derechos.

Sin embargo, por cuanto parece evidente que el material genético
humano participa siempre en algin grado de la dignidad propia de los
hombres, las précticas que supongan un trato denigrante 0 meramente
instrumental de ese material deberdn ser radicalmente rechazadas, sal-
vo que resulte razonable prever que proporcionaran importantes efectos
beneficiosos para los individuos o para la colectividad. Y, por razones de
afinidad biol6gica, deberan ser rechazadas también en los mismos su-
puestos todas las préacticas con material genético animal o vegetal.

3" No parece tampoco razonable invocar los derechos humanos de
integridad psicofisica para bloquear la aplicacion de la terapia génica en
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la linea somadtica, con independencia de que los pacientes estén en fase
embrionaria, sean fetos o hayan nacido. Y, por lo que se refiere a la apli-
cacion de esa terapia en la linea germinal, no deberian oponerse mas
objeciones que a cualquier otra técnica de prevencién de enfermedades.
De modo que, en principio, cualquier duda debera resolverse mediante
la aplicacién de la regla prudencial de que el calculo de las ventajas pa-
ra el individuo o para la especie supere, en cantidad y calidad, al de los
riesgos.

4% No se ve razén fuerte que impida legitimar las intervenciones eu-
fenésicas en el genoma humano, aunque no tengan un caricter estricta-
mente curativo. Pero debe darse siempre una condicién grave: que los
potenciales riesgos para el propio individuo, para sus descendientes o
para alguno de los valores basicos de la humanidad tengan menos rele-
vancia que las ventajas y beneficios previsibles.

5% La libertad de investigacion es un valor cultural de primer orden
y un derecho humano bdsico, pero esta libertad, al igual que todos los
demads derechos de libertad, estd limitada por los bienes o valores que,
siendo tan importantes o mas que ella misma, son sometidos a un ries-
go probable por el desarrollo de la investigacién. El limite de la libertad
investigadora estd, por tanto, no sélo en la existencia de dafios ciertos,
sino también en la presencia de un riesgo probable de que esos dafios
lleguen a producirse.

6°. En el supuesto de conflicto entre una determinada actuacién bio-
tecnoldgica y el pacifico disfrute de un determinado derecho humano,
el correspondiente proceso de valoracién debera abrirse a la pondera-
cion de todos los diferentes derechos e intereses bdsicos que puedan es-
tar en juego®.

Son seis reglas que podrian resumirse incluso en un unico criterio
bésico de orientacién. Este: las actuaciones biotecnoldgicas son, en
principio, un buen camino para que todos los seres humanos puedan ac-
ceder con mayor plenitud al disfrute de sus derechos primarios, pero
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tendran un déficit radical de legitimacién siempre que impliquen un pe-
ligro cierto de producir danos irreversibles y graves en la vida, la salud
y la integridad psicofisica de los hombres o del conjunto de plantas y
animales sin los que parece que resultaria inviable la vida humana. El
interés o bien objetivo de los hombres, como individuos y como huma-
nidad, es, pues, el principio supremo y definitivo para la valoracién éti-
co-juridica de cualquier actuacién biotecnolégica.
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1 El imprevisible horizonte abierto en ¢l campo
de la ética por los avances biotecnolégicos
obliga a disponer de un cédigo de principios
que pucdan ser asumidos como guia para
contrastar el nivel de correccién de las diversas
actuaciones biotecnolégicas. Y ese codigo
puede encontrarse sin duda en el campo de los
derechos humanos, ya que éstos son
generalmente aceptados en la actualidad como
supremo referente ético de toda la humanidad.
Pero resulta evidente al mismo tiempo que los
procesos de valoracién ética deberin ponderar
también muchos otros datos, principios y
directrices de cardcter social, cultural,
cientifico o técnico.

2 He analizado ya anteriormente esta
problemiitica en dos ocasiones: primero en el
estudio “Biotecnologia: la nueva frontera de
los derechos humanos” (Horizontes de la
Filosofia del Derecho. Homenaje a Luis Garcia
San Miguel, Tomo I, Universidad de Alcal4,
2002, pp. 547-574), después, en forma mds
sintética, en “Biotecnologia y derechos
humanos: presente y futuro™, leccién impartida
en A Coruria el 19 de julio de 2002, en un
curso de verano sobre Investigaciones Médicas,
Derecho y Dignidad Humana. Ahora no he
hecho més que replantear las principales
cuestiones ante los participantes en las
Jornadas sobre bioética y derecho, que tuvieron
lugar en Melilla durante los dias 10-12 de
diciembre de 2002.

3 El detalle de estos y otros datos, por ejemplo,
en 8. PRENTIS (Biotecnologia. Una nueva
revolucién industrial, cit., pp. 4-5), S. GRISOLA
(“La Biotecnologia en el tercer milenio™, cit.,
pp- 7-8) o 1. Zarazaca BuriLLo (“Biotecnologia
genética en agricultura y ganaderia (de la
produccion a la carta... a las nuevas normas

ético-juridicas™, cit., pp. 332-336))

4 Segiin J. R. LacADENA (“Células troncales
humanas: ciencia y ética”, en Moralia. Revista
de ciencias morales, Vol. XXIV (2001-4), p.
433), “la utilizacién de la terapia celular,
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basada en la transferencia de células o tejidos
a los tejidos u drganos dafiados, es una de las
grandes esperanzas de la Medicina del futuro”

5 De momento, las actuaciones sobre los seres
humanos parecen haberse limitado a la
seleccion del sexo de los hijos, pero el camino
hacia la eleccion de cualquier otro rasgo del
genotipo del individuo que va a nacer estd ya
abierto. Y, en consecuencia, los términos del
debate ético se han puesto de manificsto con
suficiente claridad. Asi, E. GARZON VALDES
(“éQué puede ofrecer la ética a la medicina?,
en el libro colectivo Bioética y Derecho.
Fundamentos y problemas actuales, [R.
Vizquez, comp.], Itam-FCE, México, 1999, pp.
54/55), F. Mantovani (“Investigacion en el
genoma humano y manipulaiones genéticas”,
en el libro colectivo Biotecnologia y Derecho.
Perspectivas en Derecho Comparado, cit., pp.
77-81), H. NYs (“Terapia génica humana”, en ¢l
libro colectivo Biotecnologia y Derecho, cit., pp.
207/210) o D. TETTAMANZ! (Bioetica. Difendere
le frontiere della vita, Piemme, Casale
Monferrato, 1996, pp. 219/233) han
delimitado ya, entre otros muchos y desde
perspectivas doctrinales bastante distantes, el
campo de actuacién de los diagnésticos y las
terapias génicas, asi como su respectivo

horizonte de riesgos.

6 Hoy se tiene la creencia de que debemos
fiarnos de los conocimientos de los cientificos,
pero muchos piensan que no en demasia, pucs
podria ocurrir que la inevitable limitacién de
esos conocimientos les colocara de nuevo en
una situacién similar a aquéllas otras del
pasado en que no fueron capaces de prever el
desarrollo de bacterias resistenies a los
antibiéticos o los daiiinos efectos de ciertos
medicamentos estrella [como la tristemente
famosa talidomida] y de algunos de los
insecticidas mds universalmente empleados
[como el DDT]. P. UNALKAT (“Alubias, genes y
temas. La necesidad de precaucién”, en el libro
colectivo Biotecnologia y Derecho. Perspectivas
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en Derecho Comparado, cit., pp. 460-401) se
ha apuntado irénicamente a esta desconfianza
de partida.

7 Basta con contrastar, por ejemplo, las
correspondientes indicaciones de R. JUNQUERA
DE ESTEFANI (“Los Derechos Humanos en la Era
de la biotecnologia”, en el libro colectivo Utopia
y realidad de los Derechos Humanos en el
cincuenta aniversario de su Declaracion
Universal [N. MARTINEZ MORAN edit.], UNED,
Madrid, 1999, pp. 102-103), L. A. Marozzo
(“La biotecnologia y el derecho a la identidad”,
en Cuadernos de Bioética, V11, 25, 1996, p.), M.
PALACI0S (“Genes y técnicas (bioética)", en El
libro de la sexualidad, El Pais, Madrid, 1992, p.
343) o La Declaracion Universal sobre el
Genoma Humano y los Derechos Humanos
(articulos 5-8 y 12, sobre todo).

8 Por su parte, la Declaracién Americana de los
Derechos y Deberes del Hombre (en su articulo
4) y la Carta Social europea (en sus articulos 4
y 14) habian proclamado ya este mismo
derecho de manera incidental, al consagrar el
derecho a beneficiarse de servicios de
bienestar social o el derecho de los
trabajadores a una remuneracién capaz de
proporcionarles un nivel de vida decoroso.

9 Como he sefialado ya en otra ocasién
(“Dimensién cientifica de los derechos del
hombre”, en el libro colectivo Los Derechos
Humanos. Significacién, estatuto juridico y
sistema [J. L. Cascaio CASTRO y OTROS],
Universidad de Sevilla, Sevilla, 1979, pp. 122-
124), una interpretacién integradora del
derecho a la vida llevaria a fundir en él todos
aquellos derechos que contribuyen de forma
directa a la conservacién de la propia vida y a
su realizacién en constante plenitud.

10 Por eso se mira con esperanza al futuro,
pensando que problemas actuales tan
acuciantes como la persistencia de varias
enfermedades endémicas, la escasez de
alimentos, la desertizacién galopante, el

agotamicnto de los recursos energéticos, la
esquilmacién de los fondos marinos serdn
pronto resueltos mediante la generalizacién de

determinadas actuaciones biotecnolégicas.

11 No existe ain acuerdo definitivo sobre el

nimero de enfermedades fisicas graves que
estén determinadas por genes. Hace una
treintena de afios, eran conocidus unas dos
mil; hoy se habla ya de una cantidad
aproximada a las cuatro mil

12 En cualquier caso, puede entenderse que toda

intervencién biotecnoldgica sobre un
organismo vivo constituye una flagrante
intromisién en la integridad del sujeto, con
independencia de que esa intromisién le
produzea efectos beneficiosos o perjudiciales.
Del mismo modo que la profundidad, el
alcance y el propio significado de la
intromisién dependerdn del nivel en que actie
la respectiva intervencion. Si ésta se realiza en
el nivel somatico, sus efectos serin poco
profundos y quedarin circunscritos al propio
individuo afectado. Pero si la intervencién se
hace en las células germinales o en los
embriones, no sélo condicionara en su misma
raiz el equipamiento vital del sujeto
directamente afectado, sino también, con toda
probabilidad, el de sus descendientes, por lo
que podria afirmarse que tales intervenciones
alteran de alguna forma el equipamiento vital
de la especie.

13 El 04-10-02 nacié Adam en uno de los

Estados Unidos de Norteamérica. El nifo
habia sido gestado a partir de un embrién
clegido mediante diagndstico genético
preimplantatorio y manipulado para eliminar
el gen que provoca la aparicién de la ‘anemia
de Franconi,, con el fin de hacer posible un
trasplante que permitiera salvar la vida de una
hermana que padecia dicha enfermedad.

14 Ver, por ejemplo, F. MANTOVANI, “Investigacién

del genoma humano y manipulaciones
genéticas”, en el libro colectivo Biotecnologia y



Derecho. Perspectivas en Derecho Comparado,
cit,, pp. 216-217. El principio ha sido
expresamente consagrado por el articulo 5 del
Convenio sobre los Derechos Humanos y la

Biomedicina.

15 En efecto, no puede pasarse por alto el

significativo dato de que, en dltima instancia,
la individual autonomia moral y politica de
cada ciudadano solamente encuentra
realizacién en el seno de la organizacién social,
quedando siempre, por tanto, autométicamente
limitada por la presencia de los derechos de los
demds ciudadanos y por los consiguientes
deberes que cada uno tiene hacia éstos y hacia
la comunidad. Y, desde este punto de vista, ha
de reconocerse también que la comunidad (y,
en consecuencia, la propia organizacién
estatal) tiene siempre algin grado de
legitimacién para imponer a los individuos
cierto tipo de actuaciones, aunque éstas vayan
en menoscabo de su autonomia personal o de
su intimidad.

16 De hecho, sc viene hablando de ¢l desde hace

varios afios en diferentes foros y ambitos. Asi,
en 1982, la Recomendacion 934 sobre la
ingenieria genética, de la Asamblca
Parlamentaria del Consejo de Furopa,
mencionaba ya expresamente este derecho,
aunque lo vinculaba, con notable imprecisién,
al derecho a la vida y al derecho a la dignidad.
Afirmaba, en efecto, esa Recomendacién que
“los derechos a la vida y a la dignidad humana
protegidos por los articulos 2 y 3 del Convenio
Europeo sobre Derechos Humanos implican ¢l
derecho a heredar un patrimonio genético que
no haya sido manipulado”™ Ademis, la
Recomendacidn incluia asimismo, en su
apartado 7, b, la sugerencia de que el Comité
de Ministros previera “el reconocimiento
expreso, en el Convenio Europeo de Derechos
del Hombre, del derecho a un patrimonio
genético que no haya sufrido ninguna
manipulacidn, salvo en aplicacién de ciertos
principios reconocidos como plenamente
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compatibles con ¢l respeto de los derechos
humanos (por ejemplo, en el campo de las
aplicaciones terapéuticas)™ Y esa misma
sugerencia fue recogida en el afio 1986 por ¢l
principio 1 de la Recomendacién 1046, del
Consejo de Europa, relativa a la utilizacién de
embriones y fetos humanos con fines
diagnisticos, terapéuticos, cientificos,
industriales y comerciales.

“Genética y Derecho™, en el libro colectivo
Biotecnologia y Derecho. Perspectivas en Derecho
Comparado [C. M. RomEO CASABONA, editor],
Citedra de Derecho y Genoma Humano,
Editorial Comares, Bilbao-Granada, 1998, pp.
25-27. Por aniadidura, la afirmacién de este
nuevo derecho obligaria a resolver una amplia
bateria de interrogantes previos cuya respuesta
no parece ficil en la actualidad. Por ejemplo, el
derecho al propio patrimonio genético ¢ha de ser
entendido como un derecho individual, como un
derecho colectivo de grupo o como un derecho
cuya titularidad corrcsponde a la humanidad en
su conjunto?, équién es el titular directo de ese
derecho: los individuos y generaciones actuales
de cada momento o mas bien los futuros?,
écudles son los elementos integrantes de ese
patrimonio que se constituye en contenido del
derecho y, por consiguiente, en barrera que no
podra ser franqueada en ningin caso por las
actuaciones biotecnolégicas cugenésicas: los de
la actual estructura éntico-existencial del
hombre o los que vienen estando presentes en
los seres humanos desde las primeras etapas de
su evolucién?

Segiin ha establecido el articulo 15 del Convenio
sobre los Derechos Humanos y la Biomedicina,
“la investigacién cientifica en el terreno de la
biologia y la medicina se ejerce libremente, con
sujecion a las disposiciones de este Convenio y a
lus otras disposiciones juridicas que aseguran la
proteccién del ser humano™

Por ejemplo, la autonomia, la integridad
psicofisica o el patrimonio genético de los
seres animados que resulten involucrados en
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los procesos de investigacién. Pero ese
conflicto debe ser siempre contrastado; no
puede darse por supuesto. De ahi que, en
relacién con el derecho a la libertad de
investigacién y con las limitaciones que sc
pretende imponer a su cjercicio desde la
defensa del lamado patrimonio genético
humano, D. GRACIA GUILLEN (“Libertad de
investigacién y biotecnologia™ en el libro
colectivo Etica y Biotecnologia [J. GAro,

editor], Fundacién Humanismo y Democracia,

Fundacion Konrad Adenauer, Universidad de

Comillas, Madrid, 1993, pp. 22 y ss.) no ha

dudado en afirmar que se estd incurriendo una

vez mds en la vieja falacia naturalista,

20 A veces sc afirma expresamente la

subordinacién de la libertad de investigacién a

todos los demds derechos humanes. Asi lo
hace, por ejemplo, La Declaracion Universal
sobre el Genoma Humano y los Derechos
Humanos en su articulo 10, al establecer que
“ninguna investigacion relativa al genoma

humano (...} pedra prevalecer sobre el respeto

de los derechos humanos, de las libertades
fundamentales y de la dignidad humana del
individuo”,

Por otra parte, resulta obvio que el ejercicio de
la libertad de investigacién, en cuanto derecho

constitucionalmente reconocido {es decir, en
cuanto derecho fundamental), puede estar
sometido a cualesquiera limitaciones que
cstablezca el propio sistema constitucional de
reconocimiento y ejercicio, sean o no
conformes con las exigencias derivadas del
cardcter humano de tal derecho fundamental.
Ahora bien, no creo que esté justificada la

distincion tripartita que se hace habitualmente

dentro del anélisis doctrinal de las posibles
limitaciones de la libertad de investigacién,

(Ver, por ejemplo, la posicién que manticne C.

M. Romeo CASABONA en su estudio
“Consideraciones juridicas sobre las técnicas
genéticas”, Anuario de Filosofia del Derecho,
Nueva Epoca, XII, 1995, pp. 22-23).

30

21 Desde el punto de vista de la axiologia de los

derechos humanos, la aplicacién de los
conocimientos genéticos a la eliminacion de
deficiencias positivas o negativas, scan
somiticas o genéticas, no parece
contraindicada, en tanto en cuanto no resulte
manifiestamente lesionado algin derecho
humano preferente. Pero parece también
evidente (al menos, en principio) que cualquier
individuo o grupo puede, en el dmbito de su
respectiva autonomia, optar por mantener su
propio equipamiento psicofisico en ¢l nivel de
desarrollo alcanzado hasta ese momento. Y, en
esa medida, podria poner también limites a las
diferentes précticas tendentes a la eliminacién
de determinadas taras o al desarrollo de
determinadas cualidades. El momento dificil
surgiria una vez més cuando el interés o la
voluntad de los individuos entrara en conflicto
con ¢l interés o la voluntad del grupo humano
politicamente organizado: écuél deberia
prevalecer?

22 En consecuencia, como ha proclamado C. M.

Romeo Casabona (“Genética y Derecho, cit.,
p- 31). “los poderes publicos —pero no sélo
ellos— deben asumir la responsabilidad de
promover la ciencia y la investigacion cientifica
y écnica en beneficio del interés general™

23 Asi y a modo de ejemplo, en relacidn con las

exigencias del respeto a la integridad
psicofisica o a la intimidad, debera resolverse
en cada caso dénde estd el mejor derecho: éen
la intimidad e integridad del seropositivo o en
la salud y vida de quienes tienen el riesgo de
contagio (para el supuesto de que llegaran a
establecer con él algiin tipo de contacto
arriesgado)?; éen la intimidad e integridad del
presunto padre o madre o en el conocimiento
de su propia identidad parental por parte del
presunto hijo?; éen la intimidad e integridad
del presunto agresor y delincuente o en el
honor, la libertad y la vida del presunto
inocente?
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1. INTIMIDAD Y PROTECCION DE DATOS PERSONALES

Parece ser tributo inevitable de los conceptos y categorias més recu-
rrentes en la teoria juridica adolecer de un déficit de intensién concep-
tual proporcionalmente inverso a su extension de uso. Esa tendencia
puede predicarse de la nocién de intimidad, utilizada en la nuestra mas

{*) Deseo agradecer a los Profesores Rafuel Gonzalez-Tablas, Alvaro Sinchez Bravo y Enrique Sinchez Jiménez, su
atenta lectura critica y estimulantes sugerencias, que me han sido de gran provecho intelectual para la elabora-
cién de este trabajo.

3



Antonio-Enrique Pérez Lufio

que en cualquier otra época, pero con tal grado de indeterminacién y
equivocidad que dificultan precisar su sentido y su alcance juridico. A
ello se referia Vitalis al considerar a la intimidad como un concepto in-
descifrable (1981,151); o Hixson que achacaba a la asiduidad y ampli-
tud de su empleo el que fuera imposible precisar su contenido (1987, 60
ss.). Esas ambigiiedades significativas gravitan sobre la propia posibili-
dad y eficacia de los cauces juridicos de proteccién de los bienes o va-
lores que se pretenden tutelar bajo ese incierto término de referencia.

La intimidad no tiene un solo perfil como los antiguos relieves de
Egipto o Asiria; al abordar su anélisis se suceden una serie de bifurca-
ciones o dilemas. El dilema preliminar y bdsico a que debe hacer fren-
te cualquier consideracién juridica de la intimidad es, precisamente, el
de si es posible un concepto juridico de intimidad. El término intimi-
dad ahonda su raiz etimolégica en el vocablo latino intimus, que evoca
la idea de lo més interno o recéndito. Intimidad ser4 la interioridad de
la persona, como disposicién peculiar del ser humano a la introspec-
cién, a lo recéndito y secreto. No en vano el término germano “Ge-
heim”, es decir, lo secreto o reservado, evoca etimolégicamente aquello
que se encierra en el hogar; y tiene su correlato en el adagio inglés:
“My home is my Castle™. Desde esas premisas se desemboca inevitable-
mente en la identificacién de la intimidad con la soledad y el aisla-
miento. En el célebre trabajo pionero The Right to Privacy, publicado
el afio 1890, en el que Samuel Warren y Louis Brandeis sientan las ba-
ses técnico-juridicas de la nocién de privacy, la conciben como un de-
recho a la soledad, como la facultad “to be let alone”; como la garantia
de los individuos frente a cualquier invasién del sagrado recinto de su
vida privada y doméstica (1890-91,193). De modo anélogo, en su ex-
celente Ensayo sobre la vida privada, cuya primera edicién data de
1935, Manuel Garcia Morente no vacila en sostener que: “La soledad
es la forma m4s perfecta de la vida privada”(1992,49. Aborda también
el concepto de lo intimo, aunque con menor enjundia y profundidad,
Bejar, 1988, 141 ss.).
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Desde ese angulo, lo mismo para Garcia Morente que para Ortega, la
intimidad tiene como condicién esencial el ensimismamiento; “el poder
que el hombre tiene de retirarse virtual y provisionalmente del mundo
y meterse dentro de si”. Este concepto de intimidad, que corresponde a
lo que en la terminologia heideggeriana popularizada en la filosofia del
Derecho por Werner Maihofer representa la esfera del Selbstsein, sitia
la definicién de la intimidad en el plano de la autoconsciencia, la iden-
tidad y la propia personalidad del individuo (Maihofer, 1968, 10 ss.). La
intimidad, en esta acepcidn, “requiere para ser vivida ese fondo de in-
sobornable personalidad” (Garcia Morente, 1992,36).

Esa nocidn filoséfica de intimidad ha sido progresivamente descarta-
da en sus proyecciones juridicas. En éstas no cabe operar con una no-
cién de intimidad circunscrita a un “ius solitudinis . La elaboracién ju-
ridica de la privacidad ha tendido a trasportarla desde la esfera de la
soledad a la de las relaciones sociales. Un concepto de la intimidad que
no trascendiera al dmbito de la alteridad y del Mitsein, es decir, a la es-
fera de la “convivencia”, careceria de relevancia juridica. El problema de
la intimidad se plantea con respecto a las manifestaciones o incidencias
exteriores de o en nuestra vida privada, cuyo ejercicio se halla garanti-
zado juridicamente. Eso muestra que el problema de la intimidad como
tal o es un problema juridico o no existe; se trata de un problema juri-
dico que, por supuesto, tiene una raiz filoséfica, pero que en el momen-
to en el que incide en relaciones con los demds, o sea, cuando empieza
a ser problematico deviene juridico.

Estas circunstancias conducen a un insoslayable dilema conceptual:
si se desea mantener fidelidad a la significacién primigenia de la inti-
midad hay que radicarla en la esfera del “fuero interno”, de la soledad,
el ensimismamiento y el autoconfinamiento personal, pero entonces ese
concepto corre el riesgo de situarse en el plano de lo inefable y carece
de cualquier operatividad juridica; si, por el contrario, tomamos como
punto de referencia sus implicaciones y proyecciones intersubjetivas en
el dmbito del “fuero externo” se cierne la amenaza de deformar la inti-
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midad, de cosificarla, de diluirla en un conjunto de tépicos sociales y en
suma de alienar la intimidad en su anténimo, es decir, en la “altera-
cion”; o sea, en que deje de ser si misma para verse traida, llevada y ti-
ranizada “por lo otro ” (Ortega y Gasset, 1983,7,83).

¢Existe algin punto de mediacién entre estas polaridades de un dile-
ma, en apariencia, irreductible? Personalmente estimo que si. La con-
cepcién de la intimidad como aislamiento y ensimismamiento no es ne-
cesariamente incompatible con sus proyecciones sociales, si se la reputa
como un primer momento de su proceso formativo. Ese “intus * o fase
solitaria e interna de la intimidad se hallaria conformado por ideas, que
reclamarian su ulterior exteriorizacion en acciones. El ensimismamien-
to confinado en si mismo, sélo seria capaz de fabricar mundos interio-
res, fantasmagorias condenadas a degenerar en puro solipsismo. La di-
mensién interna y ensimismada de la intimidad para realizarse
plenamente precisa extrovertirse; porque, por decirlo con palabras de
Garcia Morente, “la convivencia nos es indispensable,... nuestra vida pa-
ra vivir, necesita apoyarse en otras vidas” (1992,50). Esa apertura a la
convivencia se ejercita a través de las formas de comunicacién y de len-
guaje que se integran y socializan lo més intimo de nuestro ser y, en ese
sentido, concluye Ortega que: “El ser més intimo de cada hombre estd
ya informado, modelado por una determinada sociedad” (1983,7,254).
Entre otras cosas, porque la propia nocién de intimidad es una catego-
ria cultural, social e histdrica. Esa dimension abierta, social y dindmica
de la intimidad se halla corroborada, en su proyeccién juridica, desde
premisas doctrinales, legislativas y jurisprudenciales.

1) En el 4mbito doctrinal se ha pasado desde una concepcion cerra-
da vy estdtica de la intimidad a otra abierta y dindmica. El contenido de
la primera, identificada con el “ius solitudinis”, podia ser perfectamente
explicada con las modalidades dednticas de Wesley Newcomb Hohfeld
(1913,16 ss); es decir como pretensi6n, libertad, poder e inmunidad a
disponer de un dmbito de vida personal sustraido a cualquier tipo de in-
tromisiones perturbadoras o, simplemente, no deseadas. Pero en la ac-
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tualidad esa visién cerrada y defensiva de la intimidad ha sido sustitui-
da por una concepcidn activa y dindmica en la que la intimidad se con-
templa como la posibilidad de conocer, acceder y controlar las informa-
ciones que conciernen a cada persona.

En nuestra época, la doctrina ha trasladado el centro de gravedad o, si
se quiere, la delimitacién conceptual del derecho a la intimidad desde la
facultad al aislamiento al poder de control sobre las informaciones que
son relevantes para cada sujeto. Un testimonio elocuente de estos nuevos
perfiles de la intimidad se desprende del planteamiento de Adalbert Pod-
lech. A su entender, la intimidad, mas que un estado de autoconfina-
miento, supone una determinada calidad de la relacién con los otros. Se
trata, por tanto, de una condicién o calidad social de la persona, que es
objeto de tutela constitucional en la medida en que ésta puede tener legi-
timo derecho a no revelar a los demds determinados aspectos de sus rela-
ciones con otras personas, que el titular del derecho juzga deben perma-
necer en un plano reservado o privado. Precisamente esa facultad de
eleccion de la persona sobre la revelacion o no de informaciones que di-
rectamente le conciernen constituye el nicleo de la autodeterminacién in-
formativa (informationelle Selbstbestimmung) en cuanto aspecto bdsico de
la intimidad (Podlech, 1984, 341 ss.; Denninger, 1987; Garriga, 1999; Lu-
cas Murillo de la Cueva, 1990; Pérez Lufio, 1989). Esas nuevas facetas de
la intimidad propias de las sociedades avanzadas requieren nuevos ins-
trumentos de tutela juridica. La defensa de la intimidad respecto al trata-
miento automatizado de datos personales se halla garantizada por un cau-
ce procesal denominado habeas data. Al tradicional habeas corpus
corresponde en las sociedades tecnoldgicas del presente el habeas data,
que cumple una funcidén paralela, en el seno de los derechos humanos de
la tercera generacién, a la que en los de la primera generacién correspon-
di6 al habeas corpus respecto a la libertad fisica 0 de movimientos de la
persona. No es dificil, en efecto, establecer un marcado paralelismo entre
la “facultad de acceso” en que se traduce el habeas data y la accién ex-
hibitoria del habeas corpus (Pérez Luiio, 1992 a).
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2) La legislacién actual en materia de intimidad muestra una crecien-
te decantacién hacia la componente externa y social de este derecho.
Quizas la manifestacién mas rotunda de esta tendencia haya hallado cau-
ce expresivo en la Ley Orgdnica 1/1982 de 5 mayo, de Proteccién civil
del derecho al honor, a la intimidad personal y familiar y a la propia ima-
gen. Se afirma en dicha disposicién que la tutela civil de la intimidad
“quedard delimitada por las leyes y por los usos sociales atendiendo al
ambito que, por sus propios actos, mantenga cada persona reservado pa-
ra s misma o su familia” (art. 2.1). Esa apelacién a los usos, quizds la més
importante contenida en nuestro ordenamiento juridico, denuncia la
precipitacién de los tedricos del Derecho que habian expedido acta de
defuncién respecto a la normatividad de los usos sociales. El legislador
justifica la remision a los usos como categoria delimitadora de la intimi-
dad por considerar que ésta se halla determinada en forma decisiva “por
las ideas que prevalezcan en cada momento en la sociedad” (Exposicién
de Motivos). La propia decantacién en el Derecho comparado desde la
tutela juridica de la intimidad, a la de la privacidad que pretende tradu-
cir a las culturas europeas la nocién anglosajona de privacy, asi como a
las categorias de los denominados “datos personales” y “perfiles de la
personalidad”, que se proyectan sobre un conjunto mas amplio y global
de relaciones intersubjetivas, reflejan esa tendencia paradéjica hacia la
“socializacién de la intimidad” (Cabezuelo Arenas, 1998).

3) También en el plano jurisprudencial hoy se tiende a abandonar de-
finitivamente la denominada “teoria de las esferas”(Sphirentheorie),
que tuve ocasién de exponer en anteriores trabajos sobre la vida priva-
da, y con la que la jurisprudencia constitucional de la Republica Fede-
ral de Alemania habia establecido unos cauces para la tutela de la inti-
midad. Segun esta orientacién, se puede establecer una proteccién
gradual situando los comportamientos en sucesivas esferas a tenor de su
referencia social (Sozialbezug). Se distinguen asi: 1) una esfera intima
(Intimsphdre), que corresponde al 4mbito més recéndito y secreto de la
persona; 2) una esfera privada (Privatsphdre), que hace referencia a la
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dimensién de vida personal y familiar; y 3) una esfera individual (Indi-
vidualsphdre), que afecta a cuanto define la peculiaridad o individuali-
dad de una persona (nombre, imagen...). A tenor de esta artificiosa dis-
tincién, el Bundesverfassungsgericht establecia una intensidad de tutela
inversamente proporcional a la dimensién social de la conducta o acti-
vidad concernida (Pérez Luiio, 1989, 157ss.; 2002, 327 ss.).

Frente a esta construccién abstracta e irreal, se aboga ahora por un sis-
tema de tutela de la intimidad basada no en la “intensidad social” de la
conducta, puesto que todo comportamiento, para tener relevancia juridi-
ca, debe poseer una dimensién social, sino en los valores e intereses, pi-
blicos y/o privados, que pueden contraponerse al deseo de la persona con-
cernida de mantener sus datos en un plano de reserva. Esa nueva faceta
de la intimidad ha hallado nitida expresién en la célebre sentencia de 15
de diciembre de 1983 del Bundesverfassungsgericht aleman sobre la Ley
del censo de poblacién (Volkszihlungsgesetz), en la que la jurisprudencia
germana concibe la intimidad como “autodeterminacién informativa” (in-
Jormationelle Selbstbestimmung), es decir, como la libertad del ciudadano
para determinar quién, qué y con qué ocasién (wer, was ,wann, bei wel-
chen Gelegenheit ) puede conocer y/o utilizar datos que le afectan.

En suma, se trata de insistir, como corolario de lo hasta aqui apuntado,
que en nuestra época resulta insuficiente concebir la intimidad como un
derecho (status negativo) de defensa frente a cualquier intromisién de la
esfera privada, sin contemplarla, al propio tiempo, como un derecho acti-
vo de control (status positivo) sobre el flujo de informaciones que concier-
nen a cada sujeto. De ahi que la estrecha conexién que liga el derecho a la
autodeterminacion informativa con el derecho a la intimidad no tiene por
qué traducirse en una concepcion individualista de ésta, en la medida en
que la propia intimidad ha dejado de ser un privilegio del hombre aislado
para devenir en un valor constitucional de la vida comunitaria.

Estas consideraciones permiten inferir la posibilidad de superar las
polaridades dilematicas de la intimidad en funcién de tres premisas: 1°)
La pluralidad de manifestaciones en las que la intimidad se manifiesta
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(privacidad/privacy, datos personales, perfil de personalidad, autodeter-
minacién informativa...) no implican una disolucién del concepto unita-
rio de intimidad, sino mas bien su ampliacién y adaptacién a las exi-
gencias de un mundo en cambio. No existe, en consecuencia, una
pluralidad de conceptos de intimidad, sino un concepto unitario de tex-
tura abierta, plural, dindmica y globalizadora.

2°) La metamorfosis del concepto de intimidad desde la esfera intra-
subjetiva del ensimismamiento a la intersubjetiva del control de datos
personales, no ha significado la pérdida de su funcién tutelar de los va-
lores de la personalidad. El derecho a la intimidad trata siempre de de-
fender facultades de autodeterminacién del sujeto, pero no de un suje-
to aislado irreal y abstracto, producto de una antropologia individualista,
sino del ciudadano concreto que ejerce su intimidad en el seno de sus
relaciones con los demds ciudadanos y con el poder piblico.

3") Todo ello permite superar una concepcién tautolégica y circular
de la intimidad en funcién de remisiones “autopoiéticas”, a la intros-
peccion, la soledad y el ensimismamiento y sustituirla por una nocién
abierta, dinamica y proyectiva. Asi, se supera el dilema entre una inti-
midad interna y auténtica y una intimidad externa alienada, porque la
dimensién interna y su exteriorizacion son dos momentos complemen-
tarios e insoslayables.

2. LOS DATOS PERSONALES BIMEDICOS

Las proyecciones sociales del derecho a la intimidad se han visto co-
rroboradas en todo cuento concierne a la esfera de las informaciones re-
lativas a los datos sobre la salud. Del mismo modo que una de las gran-
des tensiones juridicas de la intimidad es la que afecta a su
confrontacién con el derecho a la libertad de expresar y recibir infor-
maciones, también se plantea una insoslayable antitesis entre el derecho
a la intimidad y el derecho a la salud.
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Como se ha indicado, la intimidad aparece hoy como un derecho ci-
frado en la informacién, acceso y control de los datos personales que
conciernen a los titulares de derechos fundamentales (habeas data). En
el seno de esos datos ocupan un lugar relevante, hasta el punto de con-
siderarse como informaciones especialmente sensibles, todos los datos
que hacen referencia a la salud de cada persona. Desde la perspectiva
de la tutela del derecho a la intimidad cabria admitir la existencia de un
derecho de informacién, acceso y control por parte de cada ciudadano a
su historial clinico (habeas data biosanitario). En el seno de una socie-
dad tecnoldgicamente avanzada cada sujeto va forjando, desde su naci-
miento hasta su muerte, un amplio y, en ocasiones, complejo y prolijo,
historial de informaciones médicas. En la medida en que la asistencia
sanitaria se ha convertido en uno de los derechos sociales mas impor-
tantes cuya tutela exigen los miembros de las sociedades avanzadas, se
ha ampliado de modo muy considerable el nimero de datos médicos re-
lativos a cada ciudadano. Podria incluso afirmarse que uno de los para-
metros para medir el grado de desarrollo de un Estado seria el de la am-
plitud de informaciones relativas a la salud de sus ciudadanos (cfr.:
Martinez Calcerrada, 1986; Rodriguez del Pozo, 1994).

Esas informaciones pueden ser hoy exhaustivamente procesadas, al-
macenadas y transmitidas gracias al desarrollo de la informitica. Pero
ese desarrollo tecnoldgico supone, al propio tiempo, un grave peligro de
violacién del caracter intimo de tales datos.

La tensién surge, precisamente, de la exigencia de los poderes publi-
cos de utilizar la transmision de esos datos médicos, especialmente de
los que hacen referencia a enfermedades contagiosas, o de aquellos que
pueden ser utilizados para el desarrollo de avances en la investigacién
cientifica y el deseo de los ciudadanos de mantener un control sobre las
informaciones que les conciernen.

La legislacion y la jurisprudencia de los Estados de derecho con un
importante desarrollo tecnoldgico tiende a establecer una ponderacién
de bienes, de modo que los avances médicos no supongan una agresién
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al derecho a la intimidad, pero sin consagrar como absoluto un derecho
al control de los datos personales que impidiera hacer efectivo el dere-
cho a la salud.

El derecho a la salud, en cuanto derecho social, es decir, en cuanto
un derecho del que deben beneficiarse cuantos integran una comunidad
politica, requiere que no se establezcan cortapisas insalvables que pue-
dan menoscabar su desarrollo. Un desarrollo que se manifiesta, bdsica-
mente, en dos esferas: la primera tendente a prevenir, tratar y erradicar
las enfermedades infecciosas y contagiosas; y la segunda referida a la
necesidad de no crear obsticulos que impidan el desarrollo de investi-
gaciones médicas que tiendan a prolongar la vida y la calidad de la vi-
da, limitando incluso las posibilidades de una disposicién absoluta de la
misma por parte de los ciudadanos (cfr.: Marcos del Cano, 1999; S4n-
chez Jiménez, 1999). En ambos casos, suele ser necesario contar con
numerosos datos personales concretados en las historias clinicas que sir-
ven de base para la experimentacion. Dichos datos, en ocasiones, pue-
den ser utilizados de forma anénima y con plenas garantias para la inti-
midad de los afectados. Pero, en otros supuestos, la eficacia de la
investigacién médica exige el poder elaborar y transmitir datos persona-
les identificados siendo este el supuesto limite de tensién entre el dere-
cho a la intimidad y el derecho a la salud. En la legislacién y la juris-
prudencia espafiola se pueden detectar algunos supuestos que permiten
ilustrar los términos de la tensién apuntada (cfr.: Sénchez Carazo, 2000;

Sanchez-Caro, 2001).

3. LEGISLACION RELATIVA A LA TUTELA DE LA INTIMIDAD
RESPECTO A DATOS SANITARIOS

En el ordenamiento juridico espaiiol existen una serie de normas di-

rigidas a garantizar el derecho a la intimidad de los ciudadanos con res-
pecto a las informaciones referentes a sus datos sanitarios. Alguna de es-
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tas normas suponen la incorporacién a nuestro sistema juridico de De-
claraciones y Tratados internacionales, que al haber sido ratificados por
Espaiia y publicados en el BOE han pasado a formar parte de nuestro
Derecho interno, a tenor de cuanto dispone el articulo 96.1 de la Cons-
titucién Espafiola.

Entre estos textos, debe hacerse mencién al Convenio para la pro-
teccién de los derechos humanos y la dignidad del ser humano con res-
pecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina (Convenio relativo
a los derechos humanos y la biomedicina), hecho en Oviedo el 4 de
Abril de 1997 y ratificado el 23 de Julio de 1999 (BOE de 29 de Octu-
bre de 1999). A este Convenio se le afiadié un Protocolo adicional he-
cho en Paris el 12 de Enero de 1998, ratificado el 7 de Enero de 2000
(BOE de 1 de Marzo de 2001). El Protocolo adicional de este Convenio
del Consejo de Europa, reviste especial importancia y actualidad, por-
que prohibe la clonacién de seres humanos (cfr. Garcia San José, 2002).

Por lo que respecta a la intimidad de los datos sanitarios, el articulo
10 dispone lo siguiente, bajo el titulo “vida privada y derecho a la in-
formacién”: “1. Toda persona tendrd derecho a que se respete su vida
privada cuando se trate de informaciones relativas a su salud. 2. Toda
persona tendra derecho a conocer toda informacion obtenida respecto a
su salud. No obstante, debera respetarse la voluntad de una persona de
no ser informada. 3. De modo excepcional, la ley podra establecer res-
tricciones, en interés del paciente, con respecto al ejercicio de los dere-
chos mencionados en el apartado 2”.

Por otro lado, el articulo 26, bajo el titulo de restricciones al ejerci-
cio de los derechos, dispone lo siguiente: “1. El ejercicio de los derechos
y las disposiciones de proteccién contenidos en el presente Convenio no
podréan ser objeto de otras restricciones que las que, previstas por la ley,
constituyan medidas necesarias, en una sociedad democrética, para la
seguridad piblica, la prevencién de las infracciones penales, la protec-
cién de la salud piblica o la proteccién de los derechos y libertades de
las demés personas™.
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El Convenio entr6 en vigor para Espaiia el 1 de enero de 2000, de
conformidad con lo previsto en su articulo 38.

Entre las Leyes Orgénicas que desarrollan el articulo 18 de la Constitu-
cién espariiola, que consagra el derecho a la intimidad, debe mencionarse
la Ley Orgénica de Proteccién Civil del Derecho al Honor, a la Intimidad
Personal y Familiar y a la Propia Imagen, que regula lo que se entiende por
intromisiones ilegitimas a dichos derechos y delimita el 4mbito de protec-
ci6n civil de la intimidad (Ley Orgénica 1/82, de 5 de Mayo).

Especial importancia reviste la norma que desarrolla el articulo 18.4
de la CE. Se trata de la Ley Orgénica de Proteccién de Datos de Caréc-
ter Personal 15/1999, de 13 de Diciembre (LOPRODA). Esta Ley esta-
blece en su articulo 8, la regulacién de los “datos relativos a la salud™.
Se prescribe, en dicho precepto: “Sin perjuicio de lo que se dispone en
el art. 11 respecto de la cesidn, las instituciones y los centros sanitarios
publicos y privados y los profesionales correspondientes podrén proce-
der al tratamiento de los datos de cardcter personal relativos a la salud
de las personas que a ellos acudan o hayan de ser tratados en los mis-
mos, de acuerdo con lo dispuesto en la legislacién estatal o autonémica
sobre sanidad™

Por su parte, el articulo 11, referido a la “comunicacién de datos”, es-
tablece que: “1.Los datos de caracter personal objeto del tratamiento s6-
lo podrin ser comunicados a un tercero para el cumplimiento de fines
directamente relacionados con las funciones legitimas del cedente y del
cesionario con el previo consentimiento del interesado. 2.El consenti-
miento exigido en el apartado anterior no serd preciso: f)*“Cuando la ce-
si6n de datos de cardcter personal relativos a la salud sea necesaria pa-
ra solucionar una urgencia que requiera acceder a un fichero o para
realizar los estudios epidemioldgicos en los términos establecidos en la
legislacién sobre sanidad estatal o autonémica” (sobre el alcance y sig-
nificado de esta norma, cfr. Pérez Luiio, 2001 a y b).

De acuerdo con la normativa espafiola sobre proteccién de datos mé-
dicos, aqui resefiada, cuando un paciente facilita sus datos a un profe-
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sional sanitario para que éste forme su ficha médica o en caso de ingre-
so hospitalario, puede exigir al médico que le informe sobre que va a
pasar con esos datos. El paciente debe ser informado de modo expreso,
preciso e inequivoco que sus datos van a ser recogidos en un fichero, de
la finalidad de la recogida y de los destinatarios de los mismos.

Asi mismo, el paciente puede ejercitar los derechos de acceso, recti-
ficacién, cancelacion y oposicién, y para ello debera ser informado de la
identidad del responsable del tratamiento y de la direccién del mismo.
El tratamiento de estos datos es totalmente reglamentario siempre que
se realice con fines asistenciales y con el expreso consentimiento del
afectado o autorizacion legal basada en razones de interés general.

Respecto al Insalud existe una Circular 9/97 de 9 de Julio: Instruc-
ciones del Insalud sobre seguridad y proteccién de datos, que establece
la obligacién de informar sobre la existencia de un fichero, la finalidad
de la recogida, del cardcter obligatorio o facultativo de la recogida de da-
tos y de la existencia de cesidn o transferencia internacional de datos.

Asimismo, conviene aludir a cuanto dispone la Ley sobre Reproduc-
cién Asistida Humana, Ley 35/1988, de 22 de Noviembre, en particular
los articulos 2.5, 5 y 8.3. En dichas normas se establece el caricter de
contrato secreto de la donacién de gametos y preembriones para las fi-
nalidades autorizadas por dicha ley y el anonimato de la donacién, has-
ta el punto de que los hijos nacidos tienen derecho a obtener informa-
cién general de los donantes que no incluya su identidad,
correspondiendo igual derecho a las receptoras de los gametos. Sélo ex-
cepcionalmente, en circunstancias extraordinarias que comporten un
comprobado peligro para la vida del hijo, o cuando proceda con arreglo
a las leyes procesales penales, puede revelarse la identidad del donante,
siempre que dicha revelacién sea indispensable para evitar el peligro o
para conseguir el fin legal propuesto, si bien la revelacién en dichos ca-
sos no implica determinacidn legal de la filiacién. En todo caso, el men-
cionado caricter restringido de la revelacién no implica publicidad de
la identidad del donante.
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La Ley 30/1979, de 27 de Octubre, sobre Extraccién y Trasplante de
érganos. En particular el articulo 4 d, garantiza el anonimato del recep-
tor y con cardcter general la identificacién del donante.

La Ley Orgénica de Medidas Especiales en Materia de Salud Publi-
ca, que indirectamente admite la posibilidad de revelar informacién
confidencial con la finalidad de controlar las enfermedades transmisi-
bles (Ley Orgénica 3/1986, de 14 de abril, de medidas especiales en ma-
teria de salud publica).

La Ley General de Sanidad (Ley 14/1986, de 25 de abril, en parti-
cular, los articulos 10.1 y 3 y el articulo 61), reconoce el derecho de to-
dos los usuarios y pacientes a la intimidad y a la confidencialidad de to-
da la informacién relacionada con su proceso y con su estancia en las
instituciones sanitarias y exige, ademas, en lo que hace referencia a la
historia clinica, que quede plenamente garantizado el derecho del en-
fermo a su intimidad personal y familiar y el deber de guardar secreto
por quien, en virtud de sus competencias, tenga acceso a las historias
clinicas. En esta norma no se definen los datos personales sanitarios. No
obstante, la Recomendacién n° (97)5 de 13 de Febrero de 1997, del Co-
mité de Ministros del Consejo de Europa a los Estados miembros sobre
Proteccién de Datos Médicos, da una definicién general de “dato médi-
co” definiéndolo como todo dato personal relativo a la salud de un in-
dividuo, incluyendo aquellos que tienen una clara y estrecha relacién
con la salud y los datos genéticos. Dicha Ley se aplica, por igual, y en lo
que aqui concierne, tanto al &mbito publico como al privado.

En lo concerniente a la tutela de los datos biomédicos, las disposi-
ciones de la Ley General de Sanidad han sido expresamente derogadas
por la Disposicién Derogatoria unica de la Ley 41/2002, de 14 de no-
viembre, bésica reguladora de la Autonomia del Paciente y de Derechos
y Obligaciones en Materia de Informacién y Documentacién Clinica. El
Capitulo III de dicha norma contiene un articulo dedicado a la garantia
de: El derecho a la intimidad, en el que se prescribe:
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“1. Toda persona tiene derecho a que se respete el caracter confi-
dencial de los datos referentes a su salud, y a que nadie pueda acceder
a ellos sin previa autorizacién amparada por la Ley.

2. Los centros sanitarios adoptaran las medidas oportunas para ga-
rantizar los derechos a que se refiere el apartado anterior, y elaboraran,
cuando proceda, las normas y los procedimientos protocolizados que ga-
ranticen el acceso legal a los datos de los pacientes.”

La Exposicién de Motivos de esa Ley expresa las circunstancias que
han conducido a su promulgacién. Se indica, a tal efecto, que en sep-
tiembre de 1997, en desarrollo de un Convenio de colaboracién entre el
Consejo General del Poder Judicial y el Ministerio de Sanidad y Consu-
mo, tuvo lugar un Seminario conjunto sobre informacién y documenta-
cién clinica, en el que se debatieron los principales aspectos normativos
y judiciales relacionados con dichas cuestiones. En esa misma época, se
constituy6 un grupo de expertos a quienes se encargé la elaboracion de
unas directrices para el desarrollo futuro de este tema. Este grupo sus-
cribi6 un dictamen el 26 de noviembre de 1997, que ha sido tenido en
cuenta en la elaboracién de los principios fundamentales de esta Ley.

En la profesion médica han tenido siempre gran importancia los Cé-
digos deontolégicos, cuya tradicién se remonta al célebre Juramento
Hipocratico. Un ejemplo reciente, a escala espafiola de estos textos es el
Cédigo de Etica y Deontologia médica de la Organizacién Médica Cole-
gial. Se trata de un texto que fue establecido por la asamblea de presi-
dentes y consejeros de los colegios de médicos y aprobado el 25 de sep-
tiembre de 1999. Conviene destacar su capitulo IV bajo la ribrica
“Secreto profesional del médico™ Algunos de los articulos recogidos en
el cédigo hacen referencia expresa a la tutela de la intimidad de los da-
tos médicos. Asi, por ejemplo, el articulo 14 prescribe:

“1. El secreto médico es inherente al ejercicio de la profesion y se es-

tablece como un derecho del paciente a salvaguardar su intimi-
dad ante terceros.
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2. El secreto profesional obliga a todos los médicos cualquiera que
sea la modalidad de su ejercicio.
3. El médico guardara secreto de todo lo que el paciente le haya con-
fiado y de lo que €l haya conocido en el ejercicio de la profesién.
4. La muerte del paciente no exime al médico del deber del secreto”.
El articulo 15, sefiala que: “1. El médico tiene el deber de exigir a sus
colaboradores discrecién y observancia escrupulosa del secreto profe-
sional. Ha de hacerles saber que ellos también estdn obligados aguar-
darlo.

2. En el ejercicio de la medicina en equipo, cada médico es respon-
sable de la totalidad del secreto. Los directivos de la institucién tienen
el deber de facilitar los medios necesarios para que esto sea posible™

A su vez, el articulo 16, establece: “1 Con discrecién, exclusivamen-
te ante quien tenga que hacerlo, en sus justos y restringidos limites y, si
lo estimara necesario, solicitando el asesoramiento del Colegio, el mé-
dico podrd revelar el secreto en los siguientes casos”:

a) Por imperativo legal.

b) En las enfermedades de declaracion obligatoria.

¢) En las certificaciones de nacimiento y defuncién.

d) Si con su silencio diera lugar a un perjuicio al propio paciente o a
otras personas, o a un peligro colectivo.

e) Cuando se vea injustamente perjudicado por causa del manteni-
miento del secreto de un paciente y éste permita tal situacién.

f) Cuando comparezca como denunciado ante el Colegio o sea lla-
mado a testimoniar en materia disciplinaria.

g) Cuando el paciente lo autorice. Sin embargo, esta autorizacién no
debe perjudicar la discrecion del médico, que procurara siempre man-
tener la confianza social hacia su confidencialidad”.

Merece, por ultimo ser también citado el articulo 17, que indica: “1.
Los sistemas de informacién médica no comprometeran el derecho del
paciente a la intimidad”.
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De las distintas normas resefiadas aqui, asi como de aquellas otras
que conforman el Derecho comparado de la tutela de los datos perso-
nales sanitarios, se desprenden algunos principios bésicos que, en sinte-
sis, pueden cifrarse en los siguientes:

1) Principio de sensibilidad. Los datos personales concernientes a la sa-
lud se consideran un capitulo cualificado de las informaciones “sensibles”,
es decir, de aquellas que deben ser objeto de una tutela juridica reforzada
por afectar al nicleo mismo del derecho a la intimidad de las personas.

2) Principio de informacion y control. Debe reconocerse a toda per-
sona, como facultades que dimanan de su derecho a la intimidad, la po-
sibilidad de conocer y acceder a cuantas informaciones sobre su salud
se hallan registradas en los distintos tipos de archivos médicos. Asimis-
mo, todos los ciudadanos deben estar facultados para ejercer un control
sobre los datos sanitarios que les conciernen. Tal control se desglosa en
las facultades de conocimiento de la finalidad para el que tales infor-
maciones son registradas, las posibilidades de su transmisién a terceros,
las garantias de su almacenamiento y seguridad frente a cualquier tipo
de manipulacion, el consentimiento previo para su uso...

3). Principio de solidaridad. Las informaciones personales sanitarias
conciernen prioritariamente a los individuos de quienes las mismas pro-
ceden, pero poseen también un interés social y colectivo. En el Estado
social de derecho existe un interés de los poderes piblicos por promo-
ver el derecho a la salud de todos los ciudadanos. Por ello, los datos sa-
nitarios de cada ciudadano constituyen una porcién integrante del per-
fil de la salud colectiva de la sociedad. Se advierte, por tanto, un interés
publico en salvaguardar la salud de cada ciudadano en cuanto miembro
de la comunidad. De otro lado, cuando se trata de enfermedades epide-
miolégicas y/o contagiosas, existe un interés piblico en la utilizacién y
transmisién de los datos personales de los afectados necesarios para pre-
venirlas o erradicarlas. En esos supuestos el principio de solidaridad exi-
ge el sacrificio del derecho a la intimidad de esos datos personales sani-
tarios en funcién de la garantia del derecho a la salud de la colectividad.
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4) Principio de la restriccion menor posible. En la teoria de la inter-
pretacion de los derechos fundamentales se invoca, por parte de la ju-
risprudencia constitucional de los Estados de Derecho, el principio a te-
nor del cual cuando una libertad debe ser limitada por concurrir con
otra libertad o derecho fundamental que se considera prevaliste, el sa-
crificio de la libertad afectada debe ser el minimo posible. Por esta ra-
zon, en aquellos casos en los que el derecho a la intimidad de los datos
personales sobre la salud deba ser restringido por razones de solidari-
dad, debera limitarse tal restriccién a cuanto sea estrictamente necesa-
rio. Ello implica la exigencia de salvaguardar cuantas garantias sean po-
sibles para evitar la indefension o el sacrificio absoluto de la intimidad
de las personas afectadas.

4. APROXIMACION A LA JURISPRUDENCIA DEL TRIBUNAL CONSTITUCIONAL

Un aspecto de incuestionable importancia para poder calibrar el gra-
do de eficacia de las normas de tutela de la privacidad de los ciudada-
nos en la esfera médica, se halla constituido por la jurisprudencia. En
este aspecto, en lo que hace referencia a nuestro ordenamiento juridico,
tienen especial relevancia las decisiones referidas a esta materia proce-
dentes del Tribunal Constitucional. Sin pretensién alguna de exhausti-
vidad, se pueden mencionar algunos casos de incuestionable interés.

Una decisién del TC, que adquirié notable celebridad fue la referen-
te al amparo interpuesto por Isabel Pantoja contra la comercializacién
de un video que reproducia imdgenes de la cogida y agonia de su mari-
do, el torero Paquirri, el Tribunal Constitucional anula una sentencia
anterior del Tribunal Supremo en la que se sustentaba que la cogida,
agonfa y muerte del torero no formaban parte de su intimidad (STS de
28, octubre 1986). Frente a esta tesis el Tribunal Constitucional estima
que ha de rechazarse que las escenas vividas dentro de la enfermeria
formasen parte del especticulo taurino, afiadiendo ademas que: “en
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ningin caso pueden considerarse piiblicos y parte del especticulo las in-
cidencias sobre la salud y vida del torero, derivada de las heridas reci-
bidas, una vez que abandona el coso, pues ciertamente ello supondria
convertir en instrumento de diversion y entretenimiento algo tan perso-
nal como los padecimientos y la misma muerte de un individuo, en cla-
ra contradiccién con el principio de dignidad de la persona que consa-
gra el art.10 de la C.E(STC. 231/1988, FJ 8).

Merece también ser destacada como un ejemplo decidido de tutela de
los datos personales sobre la salud, la sentencia en la que se otorgé el
amparo en defensa a la intimidad de un enfermo del sida de quien la
prensa habia publicado datos que permitian su identificacién. Se dice en
dicha sentencia que: “la intimidad personal y familiar es, en suma un
bien que tiene la condicién de derecho fundamental (art.18.1 de la
Constitucién) y sin el cual no es realizable, ni concebible siquiera, la
existencia en dignidad que a todos quiere asegurar la norma fundamen-
tal (art.10.1)” (STC 20/1992 FJ 3).

Resulta también muy ilustrativa, en orden a calibrar la sensibilidad
del TC respecto a la tutela de la intimidad de los datos sanitarios, la STC
232/1993, en la que no se admitié el amparo interpuesto por la revista
“Cambio 167, la cual habia sido condenada previamente por el TS por
haber publicado un articulo en el que en grandes titulares se aludia a:
“ El prepucio del Marqués™ En esta sentencia se alude a la presentacién
del libro Las malas compariias, por parte de los periodistas Giménez Ar-
nau y Lépez Robers. En dicho acto el Sr. Giménez Arnau relaté pabli-
camente que el Administrador del Marqués de Urquijo, se vio obligado
a realizar una serie de curas en el prepucio del Marques, quien padecia
de un herpes en esa intima y delicada zona de su anatomia. El TC en-
tendi6 que esa informacién representaba un grave atentado para el ho-
nor y la intimidad de las personas, en aspectos relativos a su salud, sin
que ello tuviera ningiin interés piblico que pudiera justificarlo.

Asimismo, debe ser resefiada la STC 202/1999, en la que, con oca-
si6n de la delegacion a un trabajador de la cancelacién de sus datos mé-
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dicos en un fichero informatizado de una entidad de crédito sobre bajas
por incapacidad temporal, se aprecié que el almacenamiento sin cober-
tura legal en soporte informitico de los diagnésticos médicos del traba-
jador sin mediar su consentimiento expreso constituia una despropor-
cionada restriccién del derecho fundamental a la proteccién de datos
personales.

Aunque no se refieran especificamente a la tutela de la intimidad en
la esfera médica, debe aludirse, por su importancia para la proteccién
constitucional de los datos personales en Espaiia, a las sentencias del TC
290/2000 y 292/2000, ambas de 30 de noviembre. En la primera se re-
suelven los recursos de inconstitucionalidad presentados contra la LOR-
TAD (Ley Orgénica de Regulacién del Tratamiento Automatizado de los
Datos de Cardcter Personal) de 29 de octubre de 1992; en la segunda,
los recursos de inconstitucionalidad interpuestos contra la LOPRODA
(Ley Orgénica de Proteccién de Datos de Caracter Personal de 13 de di-
ciembre de 1999). No se aborda aqui el andlisis pormenorizado de es-
tas Sentencias, por haberlo llevado a cabo en algunas publicaciones an-
teriores a las que remito (Pérez Luno, 2001, a y b; id., 2003; vid.,
también Seoane Rodriguez, 2002).

En estos pronunciamientos se ha ido perfilando una doctrina del TC
dirigida a extraer art.18.4 CE, una doble consecuencia en orden al sis-
tema constitucional de los derechos fundamentales: 1) de una parte, un
instituto de garantia o derecho instrumental tendente a tutelar el pleno
ejercicio de todos los derechos fundamentales, en particular de la inti-
midad, frente a cualquier abuso informdtico; 2) de otra, como un dere-
cho auténomo a la libertad informdtica, entendida como el poder de con-
trol de los ciudadanos de las informaciones que les conciernen, y que se
desglosa en facultades de informacién, acceso, rectificacion, oposicién y

cancelacion de sus datos personales, que integran la accién de habeas
data (cfr. Pérez Luiio, 2001 a y b).
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5. APOSTILLAS SOBRE LA COMUNICACION DE DATOS
PERSONALES SANITARIOS EN INTERNET

La era de la informética y de la telemética ha sido la que més decisi-
vamente ha contribuido a que se adquiera la conviccién de que el habi-
tat civico del presente es el de la “aldea global” o, mas exactamente, “el
hogar global”; en la medida en que hoy con el acceso a Internet cada
ciudadano puede establecer, sin salir de su domicilio, una conversacién
en tiempo real, sin limites en el espacio ni en las personas.

En estos tltimos afios se han acelerado, con ritmo creciente, estos
procesos de renovacién tecnoldgica que tan profundamente inciden en
las relaciones humanas. El influjo de las redes de informacién y comu-
nicacién en los dmbitos juridicos y politicos, asi como en el campo de la
medicina, ha determinado que se adquiera consciencia de que nunca
como hoy se habia sentido tan intensamente la necesidad de concebir
los valores y derechos de la persona como garantias universales. De esa
exigencia de universalidad se infiere la reivindicacién de que los dere-
chos de la persona se tutelen sin discriminacién alguna por razones de
raza, de lengua, de sexo, de las religiones profesadas o de las conviccio-
nes ideoldgicas (cfr.: Pérez Lufio, 2000; Porras del Corral; 1996; Sén-
chez Bravo, 2001).

Se siente hoy con mayor intensidad que en cualquier etapa histérica
precedente, la exigencia de que los derechos y las libertades no se vean
comprometidos por el trinsito de las fronteras estatales.

Estos requerimientos vienen impuestos por esos procesos de mutua
implicacién econémica que reciben el nombre de la “globalizacién™; y
porque vivimos en el seno de sociedades interconectadas a escala pla-
netaria, cuyo testimonio mds evidente es, la ya mencionada red de uso
ineludible y omnipresente que supone Internet.

Las revistas especializadas en temas médicos revelan que cerca de
una cuarta parte de las consultas realizadas en buscadores de Internet
estdn relacionadas con la salud. Se cita un estudio de la consultora PWC
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que eleva esta cifra hasta el 40% de las busquedas realizadas. Los inter-
nautas preocupados por su salud son millones y, atendiendo a este inte-
rés, muchas empresas han lanzado sus webs y portales médicos con el
objeto de satisfacer esta demanda de informacién sobre cuestiones rela-
tivas a la salud.

Los poderes piiblicos y algunos especialistas alertan de los peligros de
las consultas médicas por Internet debido al elevado fraude y la infor-
macién errénea existente en la red, y, en la materia que aqui es objeto
de estudio, por la dudosa confidencialidad de los datos médicos de los
paciente que son transmitidos a través de la red.

Millones de personas emplean Internet para consultas relacionadas
con la salud o de las enfermedades que les afectan. Foros, chats o pagi-
nas webs permiten a los enfermos localizar a otras personas que sufren
los mismos males, y aprender juntos a superarla, mejorando de esta for-
ma su estado animico y su calidad de vida (Odontorret, 2002).

La medicina alternativa también estd presente en la Red. El Club de
las plantas medicinales tiene su web con sus peculiares consejos en
www.geocities.com/yerba2001, mientras que diversas Asociaciones Ho-
meopéticas ofrecen en su web todo tipo de informacién.

No huelga recordar que cualquier persona puede crear su propia pd-
gina web, y por lo tanto, dar sus consejos médicos. Por esta razén es re-
comendable actuar con la maxima cautela antes de ofrecer datos perso-
nales sanitarios a portales del ciberespacio, cuya solvencia y garantia de
confidencialidad no se halle plenamente asegurada.

La Red es un lugar habitual al que acuden los profesionales sanita-
rios cuando necesitan conseguir nuevos datos e informacién. La rapidez
de esta nueva tecnologia ha permitido que Internet sustituya, en gran
medida, a las revistas de medicina como lugar de consulta profesional.
Esto es posible por las 35.000 revistas médicas, y cinco millones de ar-
ticulos sobre medicina, publicados en Internet. Pero a nadie escapa que
en el seno de esa ingente cantidad de informaciones y de documenta-
cién médica pueden existir datos relativos a la salud de personas iden-

52



BIOETICA E INTIMIDAD. LA TUTELA DE LOS DATOS PERSONALES BIOMEDICOS

tificadas o identificables, cuya intimidad en este dmbito se ve agredida
0, al menos, amenazada.

En su informe de Julio de 2001 la Comisién de Informitica y liber-
tades de Francia, que es un ombudsman especializado en la proteccién
de los derechos fundamentales frente a eventuales abusos informaticos,
denunci6 la practica ilicita de determinadas empresas farmacéuticas que
utilizan datos médicos recabados por entidades aseguradoras, o de pagi-
nas web, especializadas en temas de salud, con fines de propaganda co-
mercial. De cuanto antecede se desprende que los portales sobre medi-
cina y salud tienen una presencia destacada y creciente en la red, por lo
que se hace necesario tutelar los datos personales médicos de los usua-
rios de dichos servicio.

Entre los mas importantes aspectos de la transmisién de datos médi-
cos en Espaiia a través de Internet, debe aludirse al Sistema TAIR (Ter-
minal Auténomo de Identificacién de Registros). El TAIR es un termi-
nal de registro y almacenamiento de datos que utilizan los médicos en
su consulta. El médico pasa la tarjeta sanitaria del paciente por el lector
y éste crea una etiqueta que se pega a la receta que el médico prescri-
be. En esta etiqueta aparece el CIP (Cédigo de Identificacién del Pa-
ciente) y el CIAS (Cédigo de Identificacién del Area Sanitaria), datos de
caracter administrativo, necesarios para la gestién del paciente por el In-
salud y para determinar los perfiles de consumo de los usuarios. De es-
ta manera se posibilita el establecimiento de medidas de racionalizacién
del gasto y un mejor control y lucha contra el fraude en la presentacién
farmacéutica.

Los datos personales del paciente quedan siempre bajo el control del
Insalud, pudiendo acceder a ellos también, de forma restringida, las Far-
macias y los Colegios Farmacéuticos. La receta pasa a la farmacia, y el
licenciado/a pasa el cédigo de barras de la etiqueta por el lector y expi-
de el medicamento, sin conocer datos personales sobre el sujeto, mas
que el CIP. En este caso no se produce una cesién de datos puesto que
las farmacias no se consideran terceros.
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Las farmacias envian las recetas al Colegio Oficial de Farmacéuticos,
los cuales envian los datos a terceras empresas que prestan el servicio de
recogida y grabacién de estos datos, creando un gran fichero.

Este proceso esta regulado por un Convenio de 17 de Noviembre de
1998, suscrito por el Presidente Ejecutivo del Insalud y la Direccién Ge-
neral de Colegios Oficiales de Médicos y Farmacéuticos. Cualquier uso
distinto que el Colegio quisiera dar a estos datos necesitaria autorizacién
del Insalud, ya que éste es el responsable del fichero.

Para la existencia de este fichero de titularidad publica era necesa-
rio que una norma autorizase su creacién, por ello se dicté la Orden Mi-
nisterial del Consejo General de Consumo de 21 de Julio de 1994.

Este sistema suscité dudas sobre la seguridad de la garantia del ca-
récter privado de ese ingente nimero de informaciones personales sa-
nitarias. Sin embargo, el Director de la Agencia de Proteccién de Datos
(APD) entendié que este procedimiento era conforme a la LOPRODA,
ya que se respetaba la intimidad del usuario y la confidencialidad de sus
datos médicos.

Especial relevancia, a efectos de la necesaria tutela de la intimidad de
los datos personales en ellos almacenados, poseen los FICHEROS CON
DATOS SOBRE VIH. En la actualidad existe un fichero nacional, de-
pendiente del Ministerio de Sanidad (Plan Nacional de Sida) en el que
se registran los datos de los pacientes enfermos de SIDA (Sindrome de
Inmunodeficiencia Adquirida). Se trata de una enfermedad de declara-
cién obligada (EDO), por lo que los médicos han de informar de que tie-
nen un paciente enfermo de SIDA, esta informacién pasa a las delega-
ciones provinciales, que la envian a las autoridades autonémicas, que a
su vez envian las actualizaciones del fichero al Ministerio de Sanidad.

Los médicos han de informar al paciente de la existencia de este fi-
chero, que contiene su nombre y apellidos, direccién, fecha de naci-
miento y fecha de defuncién. La finalidad de la existencia de este fiche-
ro es el interés general, para seguir un control de la enfermedad. Como
quiera que estas informaciones sobre el Sida se transmiten a través de
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la red, las garantias de confidencialidad y de seguridad en la comunica-
cion deben ser reforzadas, dado el cardcter especialmente sensible de ta-
les datos y la grave repercusién que para los enfermos concernidos en-
trafiarfa la divulgacién de los mismos (Portaley, 2002).

El desciframiento del genoma humano ha generado un volumen in-
menso de datos que para su correcta elaboracién y aprovechamiento
exigen la utilizacién de las nuevas tecnologias informaticas telematicas.
Gracias a la informatica y, en particular a Internet se podra facilitar el
trabajo cientifico y la transformacién de los datos en conocimiento (cfr.:
Malem Seiia, 1995).

Los proyectos de genoma humano han producido en los ultimos 3
anos la misma cantidad de informacién que toda la humanidad habia
generado en los ltimos 40.000 afios, y esa no es mas que la primera fa-
se porque ahora la decodificacién del proteoma (la estructura de prote-
inas asociadas a los genes), estd generando més informacién adn, que no
serviria de nada si no se pudiera analizar (ciberafondo, 2002). Esta ma-
sa ingente de datos e informaciones que tienen su principal vehiculo co-
municativo en Internet y que, de modo necesario, hacen referencia a
personas, constituyen un reto para las actuales técnicas juridicas de tu-
tela de los datos sanitarios.

La red, en definitiva, en lo que atafie a los datos personales sanita-
rios, presenta la misma ambivalencia que en otras esferas de la vida so-
cial, cultural y politica. En su anverso, constituye un fenémeno de ex-
cepcional alcance para reforzar el derecho a la salud, mediante la
transmisién en tiempo real de informaciones, investigaciones, diagnds-
ticos tendentes a prevenir, tratar y erradicar la enfermedad. La red re-
presenta un instrumento bésico para el logro de una medicina cada vez
mas personalizada y eficaz. Pero, en el reverso de estas virtualidades, In-
ternet supone un riesgo constante de perforacién de la intimidad de los
datos personales sanitarios.
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6. CONCLUSION: LA TUTELA DE LOS DATOS PERSONALES BIOMEDICOS
EN LA ERA BIOTECNOLGGICA

La revolucién tecnolégica ha redimensionado las relaciones del hom-
bre con los demés hombres, las relaciones entre el hombre y la natura-
leza, asi como las relaciones del ser humano para consigo mismo. Estas
mutaciones no han dejado de incidir en la esfera de los derechos hu-
manos (Pérez Luiio, 1991a y b).

1) En el plano de las relaciones interhumanas la potencialidad de las
modernas tecnologias de la informacién ha permitido, por vez primera,
establecer unas comunicaciones a escala planetaria. Ello ha posibilitado
que se adquiera consciencia universal de los peligros mas acuciantes
que amenazan la supervivencia de la especie humana. El desarrollo ac-
tual de la industria bélica sitiia a la humanidad ante la ominosa pers-
pectiva de una hecatombe de proporciones mundiales capaz de conver-
tir nuestro planeta en un inmenso cementerio. De ahi, que la temética
de la paz haya adquirido un protagonismo indiscutible en el sistema de
las necesidades insatisfechas de los hombres y de los pueblos del wltimo
periodo de nuestra historia colectiva

Tampoco puede soslayarse que el contexto en el que se ejercitan los
derechos humanos es el de una sociedad donde la informdtica ha deve-
nido el simbolo emblemitico de nuestra cultura, hasta el punto de que
para designar el marco de nuestra convivencia se alude reiteradamente
a expresiones tales como la “sociedad de la informacién”, o a la “socie-
dad informatizada™

El control electrénico de los documentos de identificacién, el proce-
so informatizado de datos fiscales, educativos y médicos, el registro y
gestién de las adquisiciones comerciales realizadas con tarjetas de cré-
dito, asi como de las reservas de viajes, representan algunas muestras
bien conocidas de la omnipresente vigilancia informatica de nuestra
existencia habitual. Nuestra vida individual y social corren, por tanto, el
riesgo de hallarse sometidas a lo que se ha calificado, con razén, de “jui-
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cio universal permanente”. Ya que, en efecto, cada ciudadano fichado en
un banco de datos se halla expuesto a una vigilancia continua e inad-
vertida, que afecta potencialmente incluso a los aspectos mds sensibles
de su vida privada; aquellos que en épocas anteriores quedaban fuera de
todo control por su variedad y multiplicidad.

2) En el curso de estos tltimos afios pocas cuestiones han suscitado
tan amplia y heterogénea inquietud como la que se refiere a las relacio-
nes del hombre con su medio ambiental, en el que se halla inmerso, que
condiciona su existencia y por el que, incluso, puede llegar a ser des-
truido. La plurisecular tensién entre naturaleza y sociedad corre hoy el
riesgo de resolverse en términos de abierta contradiccién, cuando las
nuevas tecnologias conciben el dominio y la explotacién sin limites de
la naturaleza como la empresa mas significativa del desarrollo. Los re-
sultados de tal planteamiento constituyen ahora motivo de preocupa-
cién cotidiana. El expolio acelerado de las fuentes de energia, asi como
la contaminacién y degradacién del medio ambiente, han tenido su pun-
tual repercusién en el habitat humano y en el propio equilibrio psico-
somatico de los individuos. Estas circunstancias han hecho surgir, en los
ambientes mas sensibilizados hacia esta problematica, el temor de que
la humanidad pueda estar abocada al suicidio colectivo, porque como
I'apprenti sorcier, con un progreso técnico irresponsable ha desencade-
nado las fuerzas de la naturaleza y no se halla en condiciones de con-
trolarlas. En estas coordenadas debe situarse la creciente difusién de la
inquietud ecoldgica.

La ecologia representa, en suma, el marco global para un renovado
enfoque de las relaciones entre el hombre y su entorno, que redunde en
una utilizacién racional de los recursos energéticos y sustituya el creci-
miento desenfrenado, en términos puramente cuantitativos, por un uso
equilibrado de la naturaleza que haga posible la calidad de la vida.

La inmediata incidencia del ambiente en la existencia humana, la con-
tribucién decisiva a su desarrollo y a su misma posibilidad, es lo que justi-
fica su inclusién en el estatuto de los derechos fundamentales. Por ello, no
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debe extrafiar que la literatura sobre el derecho medioambiental, derecho
y ecologia, y el derecho a la calidad de vida constituyan uno de los aparta-
dos més copiosos en la bibliografia actual sobre los derechos humanos. Y
parece poco razonable atribuir este dato al capricho, o a la casualidad.

3) De igual modo, las nuevas tecnologias han contribuido decisiva-
mente, a posibilitar un conocimiento mds radical del propio ser humano.
Durante milenios el hombre ha sido un desconocido para si mismo.
Desde la perspectiva de los avances cientificos y tecnolégicos de nues-
tro tiempo, no pueden dejar de considerarse como meras elucubracio-
nes ingenuas e insuficientes las teorias y conjeturas rudimentarias, que
desde la medicina, la biologia, la psicologia y la filosofia se venian ha-
ciendo sobre el significado y la estructura de la naturaleza humana (cfr.:
Casado, 1998; Gracia, 1989)

En los ultimos afios los avances de la ingenieria genética y la biotec-
nologia han permitido trasladar desde la incertidumbre y la penumbra
de las elucubraciones a la seguridad de los datos cientificos, el conoci-
miento de la vida humana. Los estudios sobre el genoma humana y la
consiguiente revelaciéon del mapa genético de nuestra especie constitu-
yen un nuevo marco de referencia para el estudio y la propia tutela de
los derechos humanos (cfr: Malem Sefia, 1995; Porras del Corral, 1996).

Estos progresos no se hallan exentos de riesgos. Es sabido, que la eta-
pa actual de desarrollo biotecnoldgico, junto a avances y desarrollos in-
discutibles, ha generado nuevos fenémenos de agresién a los derechos y
libertades. En esas coordenadas se ha generado un movimiento de la
doctrina juridica y de la jurisprudencia de los paises con mayor grado de
desarrollo tecnoldgico tendente al reconocimiento del derecho a la fi-
bertad informética y a la facultad de autodeterminacién en la esfera in-
formativa. De acuerdo con lo expuesto en los apartados que integran es-
tas reflexiones, este nuevo derecho tenderia a la tutela de la intimidad
de los datos sanitarios procesados a través de las nuevas tecnologias; o
también de aquellos que tienen su origen en dmbitos de experimenta-
cién biotecnolégicos.
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En una sociedad como la que nos toca vivir en la que la informacién
es poder y en la que ese poder se hace decisivo cuando, en virtud de la
informatica, convierte informaciones parciales y dispersas en informa-
ciones en masa y organizadas, la reglamentacién juridica de la informa-
tica reviste un interés prioritario, de modo especial, en lo que afecta a
datos concernientes a la salud. Es evidente, por tanto, que para la opi-
nién publica y el pensamiento filoséfico, juridico, médico y politico de
nuestro tiempo constituye un problema nodal el establecimiento de
unas garantias que tutelen a los ciudadanos frente a la eventual erosién
y asalto tecnoldgico de su intimidad, asi como del resto de sus derechos
y libertades.

En la situacién tecnoldgica propia de la sociedad contemporinea,
que se apresta a iniciar el curso del Tercer Milenio, todos los ciudada-
nos, desde su nacimiento, se hallan expuestos a violaciones de su inti-
midad perpetradas por determinados abusos de la informatica y la tele-
matica. La injerencia del ordenador en las diversas esferas y en el tejido
de relaciones que conforman la vida cotidiana se hace cada vez mas ex-
tendida, més difusa, mas implacable. Este estudio ha pretendido dar
cuenta de esta situacidn, en la esfera de los datos personales concer-
nientes a la salud, asi como de la respuesta juridica que tal reto entra-

-~

na.
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Feminismo y las técnicas
de reproduccion asistida

FRANCESCA PUIGPELAT MARTI

Catedratica de Filosofia del Derecho, Universidad Auténoma de Barcelona

INTRODUCCION

Las técnicas de reproduccién asistida han sido objeto de debate des-
de su inicio. Se han situado criticamente frente a ellas no sélo los sec-
tores mds conservadores de la sociedad, sino también ciertos sectores
progresistas, al percibirlas como un fruto mas del amenazante desarro-
llo cientifico-tecnolégico. Uno de los movimientos sociales emancipato-
rios mds importante desde los afios sesenta ha sido el feminista. Tam-
bién desde él se ha tomado posicion a favor y en contra de dichas
técnicas. Esta diversidad de apreciacién no debe extrafiamos, pues el
movimiento feminista no es un todo monolitico sino que estd integrado
por una pluralidad de puntos de vista. De ahi que las discrepancias se-
an frecuentes en tomo a la valoracién de determinados temas. Esta plu-
ralidad, sin embargo, es la que ha contribuido, también, a dotarlo de una
gran riqueza.

Esta intervencion tiene por objeto mostrar , a grandes rasgos, las dis-
tintas corrientes dentro del feminismo, exponer las razones por las que
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es comprensible que el feminismo no sea indiferente a las técnicas de
reproduccién asistida y las diversas posiciones que frente a ellas ha

adoptado.

1. EL. FEMINISMO

Nadie ha puesto en duda que la posicién social de las mujeres, en las
sociedades que hemos conocido hasta ahora e incluso en las actuales,
no es la misma que la de los hombres. Lo que si se ha cuestionado es
que ello fuese injusto para las mujeres pues para muchas personas esta
desigualdad social se encuentra justificada por la necesidad de distribuir
las tareas sociales de la forma mds operativo posible en relacién con las
caracteristicas bioldgicas propias de cada sexo. Desde esta perspectiva la
relacién existente entre los hombres y las mujeres seria la de la com-
plementariedad. Pero, precisamente, esta idea no es la que comparte el
feminismo.

La tesis basica del feminismo es que la relacién de las mujeres res-
pecto de los hombres es una relacién de subordinacién y que debe lu-
charse para acabar con esta situacién injusta para las mujeres.

Lo que ya no es unitario en el seno del movimiento feminista son las
explicaciones que se aportan sobre las causas que explican esta situa-
cién de discriminacién y las medidas que deben llevarse a cabo para
acabar con ella. En relacidn con estas cuestiones, y a riesgo de caer en
una cierta simplificacién, podemos seiialar la existencia dentro del fe-
minismo de cuatro grandes corrientes:

1. El feminismo liberal.

2. El feminismo marxista-socialista.
3. El feminismo radical.

4. El feminismo cultural.
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1.1. EL FEMINISMO LIBERAL

Las feministas liberales consideran que la mujer, un ser racional y li-
bre como el hombre, se halla discriminada porque no disfruta de los
mismos derechos y oportunidades que los hombres. Aunque los textos
legales garantizan formalmente derechos idénticos para ambos sexos, su
efectividad en la vida real no esta asegurada en el caso de las mujeres.
Para esta corriente la situacién de discriminacién acabard cuando la
mujer tenga realmente los mismos derechos y oportunidades que los
hombres. En el famoso libro de Friedan, La mistica de la feminidad, pu-
blicado en 1963, pueden verse reflejadas estas tesis.

L.2. EL FEMINISMO MARXISTA-SOCIALISTA

El feminismo marxista-socialista concibe la opresién de la mujer
como una mas de las consecuencias que se derivan de la existencia de
la propiedad privada. El modo de produccién capitalista, imperante en
las sociedades actuales, en la medida en que se asienta sobre la pro-
piedad privada de los medios de produccién hereda y refuerza la opre-
sion de la mujer. Las relaciones no igualitarias entre hombres y muje-
res s6lo acabardn cuando se supere el modo de produccidén capitalista.
En una sociedad en la que los medios de produccién estén socializa-
dos desaparecera la explotacién clasista y, con ella, la subordinacién
de la mujer. En la obra de Engels, El origen de la familia, la propie-
dad privada y el Estado, publicada en 1884, tiene su punto de parti-
da este planteamiento,

Pero en el seno del marxismo critico de los afios setenta y ochenta se
discutié ya si la emancipacién de la mujer exige algo mas que la supe-
racién del capitalismo en vista de la situacién de las mujeres en las so-
ciedades en las que ya se habian socializado los medios de produccién
y de la posicién subordinada de éstas en las organizaciones de izquier-
da. Algunas feministas consideraran por ello, que la opresién femenina
no puede verse s6lo como una derivacién de la explotacién clasista. Pa-
recerda mds adecuado admitir, por la influencia del feminismo radical,
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que en las sociedades capitalistas tiene lugar una doble opresién, la de

clase y la de sexo ( Uria, Pineda, Olivan, 1985.)

1.3. EL FEMINISMO RADICAL

El feminismo radical concibe la subordinacién femenina como el pro-
ducto de una determinada construccién social: el patriarcado. Este con-
cepto se introduce en la obra de Millet, Politica sexual, publicado en 1970.
La conceptualizacién del patriarcado como institucién destinada a perpe-
tuar la opresion de los hombres sobre las mujeres ha sido diversa dentro
del feminismo radical. Pero con él quiere destacarse, sobre todo, que las
relaciones entre los sexos estin marcadas por las relaciones de poder que
los hombres ejercen sobre las mujeres en todas las dreas de la vida y no
s6lo en el ambito piblico y econémico. Este poder se articula socialmen-
te en torno a la construccién de género “masculino” y “femenino” y sus
correspondientes roles. Los roles de género “masculino” y “femenino” se
asientan sobre diferencias bioldgicas, pero van mads alld de ellas. Robert
Stoller fue uno de los primeros cientificos que estableci6 la diferencia en-
tre sexo y género. El caso que tuvo como punto de referencia fue el de un
nifio al que por accidente, al hacerle la circuncisién, le amputaron el pe-
ne. Los padres y los médicos consideraron que era mejor que fuese una
“mujer” y lo socializaron como tal. Ni el nifio, ni las personas que lo ro-
deaban, desconocedoras de su identidad sexual, tuvieron nunca proble-
mas con la nueva identidad social. Esto le llevd a suponer que lo deter-
minante para la identidad sexual no es el sexo biolégico, sino el estar
socializado segin un determinado rol social (Facio, 1992, p. 58 ss.).

El rol masculino, dotado de superioridad, se articula, a su vez, en tor-
no a unas habilidades, disposiciones y valores que favorecen dicha po-
sicién, mientras que el rol femenino, infrasituado, se vincula a unas ha-
bilidades, disposiciones y valores que perpetian su posicién de
inferioridad. La inteligencia, la fuerza, la independencia, el poder, la ac-
cién se consideran inherentes al rol masculino. La emotividad, la vul-
nerabilidad, la dependencia, el atractivo sexual —preferentemente liga-
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do a la juventud—, la pasividad se consideran propias del rol social fe-
menino. Es ficil entender por qué esta distribucion sitiia a las mujeres
en una posicién de clara desventaja.

Es cierto que desde hace tiempo las mujeres pueden ocupar posicio-
nes sociales que antes sélo estaban atribuidas a los hombres. Pero lo que
se olvida es que estas posiciones sociales han estado disefiadas de forma
tal que los mds adecuados para ocuparlas son siempre los hombres. Ello
se debe a que, como sefala Mackinnon, pese a que las normas legales
se presentan como neutrales al sexo, la primera vez que éste se tuvo en
cuenta fue cuando los trabajos se conformaron presuponiendo que quie-
nes iban a desempenarlos no tenian la responsabilidad del cuidado de
los hijos ( Mackinnon, 1987, p. 37.)

Que esto es cierto puede comprobarse claramente observando la dis-
tinta forma en la que un hombre y una mujer se plantean la constitu-
cién de una familia. Una mujer siempre piensa que formar una familia
puede ser un obsticulo para su promocién profesional. Ningin hombre
ha pensado, hasta ahora, que ello pudiese ser para él un problema. Es
mas, para él tener familia puede ser, incluso, positivo para acceder a un
cargo de responsabilidad. La eleccién entre familia o carrera profesional
es una opcion que los hombres no han tenido que plantearse, salvo ca-
sos muy extremos. Si las mujeres hubiesen conformado los trabajos so-
ciales quizds no habrian establecido esta incompatibilidad entre trabajo
remunerado, embarazo y cuidado de los hijos.

Para este planteamiento la igualdad entre hombres y mujeres no pue-
de consistir simplemente en que las mujeres puedan acceder a los roles
disefiados por y para favorecer a los hombres. La igualdad exige que las
mujeres tengan igual poder para crear roles sociales definidos por ellas.
Lo que cuestionan las feministas radicales es , en palabras de Habermas,
que la igualdad entre los sexos pueda llegar a darse en el contexto de
una cultura definida y dominada por los hombres y las instituciones so-
ciales existentes que son coherentes con ella (Habermas, Facticidad y
validez, 1998, p. 507.
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Entre el feminismo liberal y el feminismo radical podrian establecer-

se, segun Cain, las siguientes diferencias:

- El feminismo liberal otorga preferencia al sujeto individual (ya sea
hombre o mujer); el radical visualiza a la mujer como una clase de
sujetos, una clase dominada por otra (los hombres).

- Las liberales en sus andlisis tienden a resaltar las similitudes entre
los hombres y las mujeres; las radicales, las diferencias, aunque ad-
virtiendo expresamente que dichas diferencias han sido construidas
socialmente para situar a las mujeres en una posicién de subordi-
nacién (Lloyd/Freeman, 1994, p. 1106).

- Las liberales no cuestionan el marco politico, econémico y social
existente, las radicales si.

1.4. EL FEMINISMO CULTURAL

A mediados de los afios setenta empieza a utilizarse la expresién “Fe-
minismo cultural”. Bajo esta denominacién cabe situar aquellos plante-
amientos que enfatizan las diferencias existentes entre las mujeres y los
hombres. Pero esta “diferencia” de las mujeres, que se manifiesta en una
cultura propia, distinta de la masculina, no es algo que deba desapare-
cer, por ser el resultado de la dominacién masculina, sino algo que de-
be ser preservado. Y debe serlo, no sélo porque de otro modo pareceria
que el modelo al que han de adaptarse las mujeres es el masculino, si-
no también porque los “valores femeninos” son en si mismo valiosos y
han de ser defendidos.

La contraposicién y, para algunos, superioridad de los valores “feme-
ninos” frente a los “masculinos” se consolidé a partir de la publicacién
en 1982 de la obra de Carol Gilligan,, Una voz diferente. En este libro
la autora, psicéloga, critica las tesis de Kohlberg sobre las diversas eta-
pas en el desenvolvimiento de la conciencia moral. El desarrollo de la
conciencia moral culmina, segin este autor, cuando el agente es capaz
de pensar los problemas morales desde la perspectiva de principios uni-
versales de justicia asumidos de forma reflexiva (Kohlberg, 1984, p. 409
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ss.). Gilligan sostiene, sin embargo, que no hay una tnica secuencia de
etapas en la maduracién moral del ser humano sino que hay dos formas
distintas de entender la moral: la femenina y la masculina. Lo peculiar
de la moral femenina es que las mujeres se sienten obligadas a atender
y aliviar las dificultades, mientras que los hombres, a respetar los dere-
chos de los demés y de esta forma garantizar el derecho a la vida y ala
autorrealizacién (Gilligan, 1985, p. 58ss.).

Asi mientras los hombres se plantean los problemas éticos desde la
perspectiva de los derechos y la justicia, las mujeres lo hacen desde la
responsabilidad y el cuidado de los demas. Una concepcién moral orien-
tada a las tareas de cuidado vincula el desarrollo moral a la compren-
sion de las responsabilidades y las relaciones. Las mujeres se explican a
si mismas, basicamente, en su conexién con otras personas y no como
alguien separado de los demas. Para las mujeres el problema moral sur-
ge cuando hay distintas responsabilidades en conflicto y no cuando en-
tran en competencia distintos derechos. Para resolver esta clase de con-
flicto es necesario operar con una forma de pensar que sea contextual y
narrativa, y no formal y abstracta como es la propia de la ética de la jus-
ticia.

La tesis de Gilligan ha sido objeto de diversas criticas. Una de ellas
ha sido que, aunque las mujeres piensen mas en términos de responsa-
bilidades que de derechos, no puede desconocerse que si las mujeres
creen que tienen el deber de ayudar es porque consideran que los que
han de ser ayudados tienen derecho a ello. Pero es aqui, precisamente,
donde cabe establecer la diferencia més significativa entre los dos plan-
teamientos. Para las mujeres el deber de ayudar viene determinado por
el dolor que alguien siente subjetivamente, sea éste justo o injusto. Los
hombres, sin embargo, suelen considerar inmoral sélo lo que es injusto,
dejando de lado el dafio subjetivo (Harding, 1982, p. 237s.). Por ejem-
plo, si una persona rica, pero generosa, dilapida voluntariamente su for-
tuna y esto le provoca sufrimiento, desde la ética de la justicia no habria
el deber de ayudarla, desde la del cuidado si.

69



Francesca Puigpelat Marti

En relacién a esta diferencia cabria preguntarse: a) si la ética del cui-
dado no conlleva consecuencias socialmente peligrosas, incluso mas pa-
ra las propias mujeres; y b) si hay alguna razén que condicione su exis-
tencia y necesidad de permanencia.

Los defensores de la ética de la justicia consideran que otorgar mas
peso al dafo subjetivo que a la injusticia objetiva puede tener conse-
cuencias sociales muy negativas. Si todo el mundo confia en que cuan-
do se halle en una situacién que le provoque dolor, sea cual sea su cau-
sa, los otros estin obligados a ayudarle esto fomentard la
irresponsabilidad general sobre los intereses propios. Tampoco parece
justo obligar a las personas que cuidan responsablemente de sus intere-
ses que se hagan cargo de las personas que no asumen sus propias res-
ponsabilidades. Ademas, si desvinculamos el deber de actuar de expec-
tativas justas seria imposible acabar con las situaciones de privilegio.
Como ha sefialado Kymlicka los opresores sufririn mucho cuando pier-
dan sus privilegios, mientras que los oprimidos, al estar socializados en
esta situacion, no suelen sentir como un daifio su opresién. En esta si-
tuacion estarian las mujeres. Por ello, desde la ética de la justicia se in-
siste en la bondad de su perspectiva, sefialando que las obligaciones mo-
rales han de estar fijadas por reglas que las concreten, sin tener en
cuenta las valoraciones de los deseos individuales que se manifiestan en
contextos concretos. Las responsabilidades deben estar prescritas por
reglas y hay que admitir que algunos dafios subjetivos no pueden ser
fuente de exigencias morales. Los tedricos de la ética del cuidado con-
traargumentan diciendo que esta exclusién sélo puede defenderse si se
cree que las personas sélo tienen relaciones con sujetos adultos, sanos y
mentalmente capaces (Kymilicka, 1995, p. 301 ss.).

b) El que en la sociedad deban llevarse a cabo tareas de cuidado so-
cialmente necesarias es lo que condiciona la existencia y permanencia
de la ética del cuidado. Precisamente, el que ésta sea patrimonio de las
mujeres tiene su razon de ser en que esta ética es mas apropiada para
satisfacer las necesidades de los sujetos a los que no puede exigirselas
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reciprocidad. Los nifios, los enfermos, los ancianos y los incapaces tie-
nen necesidades, de las cuales no son responsables, y que han de serles
satisfechas aunque ellos no estén en situacién de corresponder. En la
medida en que la sociedad ha adjudicado a las mujeres ocuparse de los
nifios, los viejos y los enfermos, y a tener una posicion subordinada en
las relaciones con los adultos auténomos, es comprensible que la ética
femenina se articule en torno a la idea de que el deber puede nacer del
dolor que siente otra persona. Dolor que se, determina de forma subje-
tiva y no de forma objetiva. La ética de la justicia, basada en derechos y
reglas, podria ser, en todo caso, sélo vilida para configurar las relacio-
nes entre sujetos adultos y autosuficientes.

La construccién social del rol femenino articulado bdsicamente en
torno a la maternidad y las tareas de cuidado permite, también, dar ra-
z6n de algunas particularidades que se consideran especificamente fe-
meninas: el atractivo sexual, la disposicién al sacrificio, la dependencia
y la intuicién. Reproduccion y atractivo sexual hasta ahora no han sido
posibles de escindir: si una mujer no atraia sexualmente a un hombre,
dificilmente podia tener hijos. La disposicién al sacrificio también es ne-
cesaria en la medida en que tener hijos ha significado durante muchos
siglos un riesgo para la propia vida de la mujer. La dependencia es in-
herente al embarazo y a las tareas de cuidado puesto que las necesida-
des las determina el que es cuidado y no el cuidador. La intuicién es
fundamental porque las necesidades de los nifios, sobre todo en los pri-
meros afios de vida, asi como las de las personas enfermas, mayores o
incapaces sélo pueden captarse intuitivamente.

Que la ética del cuidado sea funcional a las tareas asignadas a las mu-
jeres no excluye que podamos planteamos como un problema de justi-
cia esta distribucién de las tareas de cuidado. ¢Por qué ha de aceptarse
que la sociedad considere que las tareas de cuidado de los demds sélo
formen parte del plan de vida de las mujeres? Una teoria politica no se-
xista ha de incorporar como objeto central de discusién c6mo deben dis-
tribuirse las tareas de cuidado socialmente necesarias y disefiar meca-
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nismos institucionales para que éstas sean efectivamente realizadas tan-
to por las mujeres como por los hombres.

2. EL FEMINISMO ANTE LAS TECNICAS DE REPRODUCCION ASISTIDA

La justificacién iltima de por qué el rol femenino tradicional se ha
articulado en torno a las tareas de cuidado de los demds se hace des-
cansar en el hecho biolégico de la maternidad. Es por ello que las dife-
rentes corrientes dentro del feminismo reconocen la centralidad de la
maternidad en la vida de las mujeres, aunque la valoren de forma dis-
tinta (Chorodow, 1978, p. 169). Para las feministas radicales es un efec-
to de la cultura patriarcal; para las culturales, una expresién genuina de
la naturaleza femenina; para las liberales, una situacién que podria per-
mitir un tratamiento juridico diferenciado. En la medida en que es un
hecho crucial en la vida de la mayoria de mujeres, no ha de extraiiar que
el aborto y los métodos anticonceptivos hayan sido una de las reivindi-
caciones constantes de los colectivos feministas (criticamente Vega,
1988, pp. 17ss.). La exigencia de autonomia reproductora se ha consi-
derado como uno de los derechos de la mujer més importantes (Boetz-

kes, 1999, p.121 ).

Las técnicas de reproduccién asistida han introducido un hecho di-
ferencial en el proceso reproductor: permiten disociar sexualidad y re-
produccién y que las mujeres puedan llegar mas tarde, e incluso solas,
a la maternidad con posibilidades de éxito.

El movimiento feminista no podia ser indiferente frente a ellas (Wi-
kler,1996. P.1080). Pero también en este punto hay, como ya hemos se-
fnalado, distintos planteamientos. Para mostrarlos nos servimos de un es-
quema cronolégico, que toma como punto de referencia el estado de la
cuestion en Norteamérica y cuya finalidad es simplemente marcar las
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tendencias predominantes, dado que en cada uno de estos momentos
temporales pueden coexistir los distintos puntos de vista.

2.1. LAS TECNICAS DE REPRODUCCION ASISTIDA
COMO MECANISMO DE LIBERACION

En un primer momento, en los afios setenta se consideraron positi-
vas. Desde la perspectiva liberal se veian como un bien para las muje-
res en la medida en que ofrecian nuevas posibilidades para controlar la
reproduccién. Firestone, en su libro La dialéctica feminista:: en defensa
de la revolucion feminista, denunciaba los aspectos opresivos de la ma-
ternidad, y creia que, si la reproduccién pudiese tener lugar fuera del
cuerpo femenino, las mujeres podrian abandonar el estado barbaro del
embarazo y alcanzar su liberacién. En la medida en que se superasen los
limites de la maternidad biolégica se podria imponer una cultura an-
drégino en la que las mujeres, igual que los hombres, escogerian esta-
blecer o no relaciones de filiaciéon. Desde esta perspectiva no se cues-
tionaban las técnicas en si mismas como expresion del poder
tecnolégico controlado por los hombres, ni el sistema politico y econé-
mico en el que dichas técnicas se desarrollaban, ya que la libertad re-
productora significaba, sobre todo, verse liberadas de la reproduccién
(Birke, Himmelweit, Vines, 1992, pdgina 15).

2.2. LAS TECNICAS DE REPRODUCCION ASISTIDA
COMO INSTRUMENTO DE LA CULTURA PATRIARCAL

En los afios ochenta este optimismo tecnolégico se truncé, en algu-
nas mujeres, en un pesimismo radical que cuestionaba la capacidad de
estas técnicas para favorecer la liberacién femenina. En Estados Unidos
surge un movimiento denominado FINRRAGE —Feminist International
Network of Resistence to Reproductive and Genetic Engineering— cuyo
objetivo es la denuncia y oposicién a la ingenieria reproductora y gené-
tica. En un documento expresa las razones de su resistencia alegando
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que estas técnicas sirven basicamente de soporte al patriarcado en la
medida en que: a) El poder reproductor de las mujeres queda bajo el
control de los hombres (Ehrenreich, English, 1988); y b) Refuerzan el
papel tradicional de madres que la sociedad ha asignado a las mujeres (
Stolcke, 1988, e Izquierdo, 1993.)

a) Dado que estas técnicas implican una instrumentalizacién de las
mujeres, consideran que estd justificado privar a las mujeres infértiles de
su utilizacién. Entienden que cuando éstas se someten voluntariamente
a esta explotacién cientifica lo que hacen realmente es satisfacer los in-
tereses del staff médico que se vale de su infertilidad para obtener be-
neficios profesionales y econémicos. Su uso conlleva, también, que las
mujeres pierdan el control de decisién sobre su propio cuerpo, culmi-
nando asi el proceso que se inicié cuando la profesién médica medica-
liz6 la gestacion y el parto. El poder de control de los maridos sobre las
mujeres se transfiere a los

médicos. Esta medicalizacidn tiene, a su vez, el inconveniente de que
dificulta llevar a cabo investigaciones sociologicas sobre las causas so-
ciales de la infertilidad.

b) Subrayan, ademas, que las decisiones voluntarias de las mujeres
infértiles no son verdaderamente auténomas, pues se hallan mediatiza-
das por las medidas pronatalistas de la sociedad. Es la sociedad la que
les crea la falsa conciencia de que ellas también quieren tener hijos. El
deseo de tener un hijo no es un deseo nacido de si mismas, sino que es-
té construido socialmente, y a medida que las técnicas se perfeccionen
les serd més dificil a las mujeres poder resistirse a su utilizaciéon. Ponen
en duda que el interés en tener un hijo bioldgico sea especificamente fe-
menino. Creen, mas bien, que se trata de un interés masculino pues pa-
ra los hombres la paternidad es fundamentalmente la transmisién de los
propios genes, mientras que para las mujeres la maternidad es basica-
mente el cuidado del nifio (Shalev, 1992, p. 153).

También les preocupa que estas técnicas sirvan para favorecer prac-
ticas eugenésicas. Estas practicas no se identifican con los programas de
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perfeccionamiento racial, impulsados en los paises occidentales a partir
de los trabajos de Galton (1822-1911), que quedaron totalmente des-
prestigiados después de la Segunda Guerra Mundial. Ellas piensan, so-
bre todo, en lo que se denomina neoeugenesia que las parejas, en el am-
bito estricto de la relacion médico-paciente, presionen no sélo para
tener un hijo, sino para que éste sea perfecto (Mele, 1998,, pagina 147
y siguientes). Son contrarias a la seleccién del sexo del futuro hijo y a la
experimentacion con embriones porque creen que los femeninos serdn
sistematicamente eliminados en favor de los masculinos (Puigpelat,
1997, pp. 104 ss.). .

Este movimiento establece alianzas con los catélicos conservadores,
los movimientos ecologistas y los fundamentalistas cristianos, aunque no
coinciden con éstos en algunos otros temas. Asi, aunque las feministas se
oponen a las nuevas técnicas y a la experimentaciéon con embriones, no
estan en contra del aborto y de los métodos anticonceptivos. En estos ca-
sos no aceptan la actitud paternalista con las mujeres (Charlesworth,
1993, pp. 92 ss.). Si la admiten, por ejemplo, en el caso de la maternidad
subrogada. Consideran que en los contratos de subrogacién las mujeres
que consienten no son libres, sino que suelen estar presionadas por su si-
tuacién socioeconémica o por el deseo de los hombres de tener un hijo
biolégico (Lima Afion, 1999, p. 139). Asi como que con él no se abre la
via para la autonomia femenina, sino que ha de verse “como otra dispo-
sicién del contrato sexual”, como una nueva forma de acceso y uso de las
mujeres por parte de los varones (Pateman, 1995, p.288).

En la medida en que la infertilidad va en aumento y/o muchas de las
mujeres que ocupan posiciones sociales relevantes querran evitar las po-
sibles cargas del embarazo, las mujeres con pocos recursos econémicos
podrian conformar una casta reproductora dispuesta a ser explotada co-
mo lo son hoy las prostitutas. Sostienen, también, que dados los vincu-
los especiales que se establecen entre el hijo y la madre gestante no se

puede obligar a la madre subrogada a cumplir el contrato de subroga-
cién (Shalev, 1992, p.14)
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2.3. LAS TECNICAS DE REPRODUCCION ASISTIDA
BAJO EL CONTROL DE LAS MUJERES.

En los dltimos tiempos las posiciones feministas ante las técnicas de
reproduccidn asistida son mas matizadas. Aunque, en lineas generales,
consideran que las nuevas tecnologias pueden ser peligrosas para las
mujeres, creen que pueden servir para su liberacion si son las mujeres
las que las controlan. Se oponen a la actitud paternalista del FINRRA-
GE y sostienen que las mujeres han de tomar sus propias decisiones
confiando en que son capaces de resistir las presiones de los tecnécra-
tas masculinos. Asi la maternidad subrogada no se visualiza sélo en su
aspecto negativo sino que se considera que puede ser una forma de evi-
denciar el valor econémico del poder procreativo de las mujeres (Sha-
lev, 1992, p. 167; Purdy, 1996, pp. 182 ss.).

Este cambio ha de reinterpretarse en relacién con el propio movi-
miento feminista. En los ultimos afios se habla de feminismo posmoder-
no para aludir a un planteamiento que critica la modernidad y con ello
la idea de una verdad dnica vinculada a la creencia en la objetividad, la
universalidad y el esencialismo.

Las feministas posmodemas creen, como las radicales, que los con-
ceptos “igualdad” y “mujer son construcciones sociales que han de ser
revisadas. Pero no creen que la mejor forma de revisar el constructo pa-
triarcal “mujer” sea construyendo otra categoria abstracta por parte de
las mujeres. Para ellas son tan esencialistas el feminismo radical como
el cultural (Restaino, Cavarero, 1999, p. 94 ss.).

Asi, no creen que la perspectiva de la mujer, en abstracto, sea capaz
de captar el impacto de la clase social, la raza, la etnia, la orientacién se-
xual, las incapacidades y la cultura en la vida de las mujeres, sus expe-
riencias y sus realidades. Abogan por un punto de vista feminista en el
que la igualdad no signifique comparar la experiencia de las mujeres
con la de los hombres, pero tampoco con la de un modelo de mujer uni-
versal y atemporal. Se trataria, més bien, de examinar las situaciones re-
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ales de las mujeres y no de definir la categoria ‘mujer’ pues toda defini-
cién es limitadora y, aunque no se explicite, se construye a partir de
unas experiencias concretas. En este sentido las mujeres de color acu-
san al feminismo de que su punto de referencia son las mujeres blancas;
las lesbianas, las mujeres heterosexuales; las trabajadoras, las de clase
media, etc. La diversidad de intereses y experiencias de las propias mu-
jeres hacen necesario, por tanto, que las soluciones no sean tnicas sino
diferenciadas.

Desde esta perspectiva no parece coherente criticar a la mujer estéril
que utiliza estas técnicas alegando que tiene una falsa consciencia y que
sélo ayuda a perpetuar los estereotipos de la cultura patriarcal y que, da-
do que el interés femenino en la maternidad no es el de la transmisién
de genes, lo que deberia hacer es adoptar a un nifo desprotegido. De-
ben ser las propias mujeres estériles las competentes para decidir qué
quieren y cuales son sus proyectos de vida personales. No parece razo-
nable que sean juzgadas por mujeres que no son estériles y/o por aque-
llas cuyo proyecto vital no es la maternidad biolégica. También debe ser
cada mujer, aunque no sea estéril, la que debe decidir si hace uso sola
de las técnicas de reproduccion asistida.

Sin embargo, el lema feminista ‘lo que es personal es politico’ sigue
teniendo vigencia. Con él quiere seiialarse que los problemas que afec-
tan basicamente a las mujeres —desigualdad en el mundo laboral, vio-
lencia familiar, acoso sexual, doble jornada, etc.—, no son problemas de
caracter individual, sino que éstos estan configurados por estructuras so-
ciopoliticas que deben ser profundamente transformadas para conseguir
la igualdad real entre personas de distinto sexo.

La construccion social de la contraposicién “masculino”/”femenino”
se ha podido mantener tanto tiempo porque construcciones alternativas
mds complejas, aunque eran mentalmente factibles, no lo podian ser en
la vida real. Gracias a las innovaciones cientificas y tecnoldgicas —desde
los anticonceptivos a las lavadoras—, y la critica social —que alerta del
peligro de confundir lo que es con lo que debe o puede ser—, hoy esta-
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mos en condiciones de operar con modelos sociales mas complejos que
el de la divisién del trabajo y de los comportamientos “masculino” y “fe-
menino”. Los esfuerzos deben dirigirse, pues, a transformar los contex-
tos sociales existentes para acabar con la situacién de subordinacién de
la mujer. El problema no son las técnicas de reproduccidén asistida en si
mismas, sino el contexto social discriminador y competitivo en el que
han surgido y se practican.
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Profesor Asociado de Filosofla del Derecho, UNED

1.- PROBLEMAS CONCEPTUALES: LA DIGNIDAD HUMANA

La reciente obra de J. Habermas (“El futuro de la naturaleza huma-
na”, 2002) plantea algunas cuestiones que extienden el d4mbito de los li-
mites éticos al “haber genético de la especie humana”. La capacidad de
manipulacién genética sobre los embriones (diagndstico de preimplan-
tacién y manipulacién genética para evitar enfermedades de transmisién
hereditaria) supone una capacidad decisional sobre los descendientes
que afecta a los fundamentos de la autorregulacién esponténea que con-
lleva una carga de responsabilidad futura. La disposicién orgénica, que
forma el origen de la biografia del nacido, puede ser ahora producto de
una decision libre y voluntaria de los progenitores que debe ser someti-
da a responsabilidad exigible en el futuro. La posibilidad de excluir ca-
racteres hereditarios indeseables éno supone una forma de determina-
cién de la propia especie en términos de mejora biolégica?éCémo
justificar la decisién de no intervencién para corregir cualquier tipo de
patologias? éCémo establecer un criterio universalmente vélido de lo in-
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deseable? No es facil establecer una clara frontera de determinacién y
siempre, la intervencion, supondra una transformacién perfeccionadora
de la especie humana. La humanidad se encuentra en una situacién cri-
tica de cambio orientada hacia una mayor homogeneidad humana, pe-
ro ¢como no evitar condicionamientos biolégicos de vida futura y cargar
sobre un ser humano cualquier tipo de patologias, enfermedades, sufri-
mientos o dependencias vitales?. Algunas veces observamos el extraiio
especticulo de esta homogeneidad en la estética dominante, resultando
dificil muchas veces descubrir detras de la cosmética las singularidades
personales (modelacion de cuerpos par conseguir la adecuacidn a los ca-
nones dictados por los creadores de las imdgenes corporales ideales).
éSera la actuacién genética un campo anilogo de homogeneizacién or-
ganica?. Si los progenitores tienen la capacidad de decidir sobre el em-
brién que debe ser implantado éno se decidiran sobre el que tiene me-
jores cualidades genéticas si éstas pueden ser conocidas?.

La capacidad de determinacion sobre la configuracién orgénica de
los descendientes nos ha situado en un dificil dilema: responsabilidad
por haber hecho (actuacién genética terapéutica) o por omisién (no ha-
ber actuado o actuar limitadamente). No podemos negar, desde las si-
tuaciones concretas, que ciertas actuaciones (evitar enfermedades dege-
nerativas o limitativas de la autonomia ) pueden gozar de un universal
reconocimiento pero que, desde una concepcién mas general, este tipo
de intervenciones tiene inevitables efectos sobre la humanidad en su
conjunto. Los grandes valores que configuran un horizonte de lo dese-
able son imposibles sin la referencia a los contravalores indeseables. Sa-
lud y enfermedad, placer y dolor, felicidad y desdicha, etc. son elemen-
tos necesarios para la una cosmovisién humana natural. Las
concepciones de un “mundo mejor pero imperfecto” ha sido y es el ho-
rizonte ideal de la accién humana individual y colectiva. Era nuestro ho-
rizonte utépico. Sin embargo, el mundo feliz, desde la visionaria obra de
A. Huxley, se ha situado en el horizonte no deseable de la evolucién
humana. El progreso cientifico nos esta situando en una posicién de de-
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terminacién desconocida hasta ahora. Hoy es posible tomar decisiones
sobre las condiciones genéticas de nuestros descendiente y el azar, co-
mo fundamento de las condiciones naturales del ser humano, ha visto
seriamente reducido su espacio de determinacién. ¢Cémo condenar a
nuestros descendientes a padecer condiciones bioldgicas que supongan
una carga para su vida futura pudiendo haberlas evitado?. Los limites de
intervencién parecen necesarios pero resulta dificil su determinacién.
éDénde termina la intervencién genética terapéutica?éDebe ser la dig-
nidad humana, entendida como determinadas condiciones de vida, el li-
mite de toda intervencién?¢Es la dignidad humana un valor de no in-
tervencion en esta primera fase de la vida? ¢Debe estar la dignidad
presidida por una intervencién limitada a garantizar condiciones de au-
tonomia, entendida como capacidad para gobernarse de modo auténo-
mo sin estar sometido a una completa dependencia para la realizacién
de actividades vitales basicas?.

Una vez mis, las soluciones juridicas, se encuentran condicionadas
por la incertidumbre o la balbuciente indeterminacién del universo mo-
ral. Nuestro ordenamiento juridico sigue manteniendo concepciones an-
cestrales en la definicién de la “persona fisica”, el concepto morfolégico
presente en nuestro Cédigo Civil -bajo el enunciado de “figura huma-
na”- responde a la concepcién cientifica de las “clases y categoria basa-
das en criterios morfolégicos” que hoy se encuentran superados.

A nuestro juicio, resulta imprescindible que las sociedades constru-
yan un “horizonte ético” que sirva de orientacidn a la accién juridica.
Las normas juridicas deben seguir el camino de lo prudencial y estable-
cer limites a la accién cientifica. No es posible asumir colectivamente la
libertad absoluta del quehacer cientifico justificado en la idea de pro-
greso. El progreso cientifico debe tener siempre los limites del interés
humano en su sentido colectivo, como progreso para la humanidad.

La interpretacién de las normas juridicas, dentro de la praxis judicial,
no es ajena a las concepciones valorativas dominantes sobre el mundo
de los hechos. En un momento y en un universo dominado por las in-
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certidumbres, no puede resultar extraiio que la interpretacién juridica
de los tribunales esté orientada por un cierto neutralismo moral que ha-
ce descansar en la exégesis normativa la responsabilidad personal.

En éste, como en otros muchos dmbitos del Derecho, el valor de la
“dignidad humana” constituye uno de esos conceptos de contenido in-
determinado que, sin embargo, goza de reconocimiento universal. Las
diferentes concepciones éticas suministran soluciones claramente dife-
renciadas y, en sociedades en las que “las cosmovisiones sobre el uni-
verso de los valores y su jerarquizacion” son plurales, no es extrafio que
se proyecte sobre la regulacién legislativa y sus interpretaciones, las
“precomprensiones” de los diferentes operadores juridicos y que se
acepte una posicion de consenso basada en criterios de “interpretacién
exegética” que resulta problematica si, como en otros muchos casos, el
consenso regulativo se construye mas sobre la propia indeterminacién
del contenido que sobre una significacién aceptada universalmente aun-
que sea de contenido minimo. En este terreno, debemos confesar que
estamos profundamente condicionados por la lectura de los debates y
posiciones sostenidas por los representantes nacionales en las Naciones
Unidas cuando se pacté la Declaracién Universal de Derechos Humanos
de 1948.

Es innegable que existié un consenso terminoldgico —los enunciados
gozaron de aprobacién universal- pero también es cierto que la delimi-
tacién de contenido de los diferentes derechos no fue tan universal (1).
El propio “derecho a la vida”, cuyo contenido puede parecernos, pare-
ce, inequivoco, sin embargo, tropieza con interpretaciones extensas y
minimas fundadas en argunientos que se entienden razonables (acepta-
cién/rechazo de la pena de muerte, aborto, eutanasia, etc). El resultado
es que, en los diferentes universos culturales, el campo de las excepcio-
nes se multiplica de tal modo que no se si se pueda hablar de un con-
tenido minimo universalizable. La pretension de Adela Cortina de una
ética minima me parece un loable intento en esta pretensién de univer-
salizacién de principios morales. Es posible que la universalizacién de
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los derechos humanos tenga que pasar por el consenso de contenidos
minimos.(2)

En el espacio de la biociencia, parece abrirse camino, progresiva-
mente, la idea de la necesaria subordinacién a la ética y la negacién de
un pretendido neutralismo ético conforme al cual, regiria el principio de
validez de “hacer todo lo que sea posible, realizar todos los experimen-
tos y promover todas las investigaciones sin mas limites que los deriva-
dos de la capacidad humana”, aunque su sistema de justificaciéon des-
cansa en la idea de “progreso” y las consideraciones sobre su bondad o
maldad se traslada al buen o mal uso del conocimiento o del artefacto.
El principal problema es la identificacién de progreso técnico y progre-
so humano y la autonomia de la “razén técnica” y “razén cientifica”
frente a la “razén humana”( nos permitimos recordar a este respecto la
critica de la Escuela de Frankfurt sobre el neutralismo de la ciencia) (3).

En el debate ético nos encontramos, ain a sabiendas del reduccio-
nismo en el que incurrimos, dos grandes tradiciones culturales. Una, en-
raizada en el mundo sajén, conocida como utilitarista, que es la domi-
nante en los universos cientificos de los paises mas desarrollados, que
parte de una exigencia legitimadora de caricter finalista: el juicio valo-
rativo con arreglo a los fines. Su enunciado moderno es el fin de la “ca-
lidad de vida” que ha permitido justificar, en ciertas posturas, la muer-
te en aquellas vidas sin calidad. La dignidad humana quedaria
subsumida en esa “calidad de vida” que se propone como paradigma de
la decisién auténoma e incluso heterénoma (suicidio, eugenesia o euta-
nasia). Es preferible la muerte a una vida puramente vegetativa o abso-
lutamente dependiente. Idea que puede conducir a la “lebensunwerte
Leben” (vidas sin valor de vida), utilizado por la ideologia hitleriana y
que sirvié de justificacion al genocidio y el experimentalismo cientifico
con seres humanos. En la cosmovisién bioética sajona, los tres princi-
pios éticos que se sitian como limite serian: el principio de beneficen-
cia, el de autonomia y el de justicia. El cardcter individualista que pre-
side su concepcién ha permitido fortificar la autonomia decisional del
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individuo frente a cualquier accién externa con independencia de su
justificacién. La consecuencia mas valiosa, a nuestro juicio, en el cam-
po terapéutico, ha sido la exigencia del “consentimiento informado” que
hoy constituye un principio bastante universal e incorporado a los cat4-
logos de derechos de los enfermos.

La otra, entendida como concepcidn objetivista, enraizada en la tra-
dicién kantiana, parte de un presupuesto contrario. El hombre posee
una dignidad que le es consustancial y, en consecuencia, constituye un
bien que debe ser protegido. Esta dignidad exige, entre otras cosas, la
negacion de su valor instrumental: el hombre como medio. En esta pers-
pectiva los desarrollos biomédicos no pueden negar la dignidad huma-
na (no utilizacién del hombre como instrumento para otros fines) (4). El
respeto de la vida humana - de la dignidad humana- seria el primer im-
perativo ético desde esta concepcion. 6Como armonizar ambas concep-
ciones?

Si la dignidad es entendida como “calidad de vida”, y una vida digna
exige una vida “cualitativa” porque si no, no vale la pena su conserva-
cion, el problema se traslada al significado de la “calidad de vida™. Cier-
tos movimientos a favor de la eutanasia -incluso activa- parten de una
concepcién de la “calidad de vida” que sirve de justificacién a las prac-
ticas correspondientes. La vinica limitacién ética que se aceptaria es la
de la “autonomia” (testamento vital). La ética biomédica sajona ha eri-
gido este “principio de autonomia” en principio ético supremo de la re-
lacién médico-paciente, sin ninguna vinculacién con un bien que tras-
cienda a los sujetos. Esta fundamentacién seria extrapolable al campo
de la decisidn sobre la intervencidon correctora —terapeutica- en los em-
briones que deban ser objeto de implantacién, con la notable diferencia
de que esta decisién no es auténoma del sujeto sino de aquellos a quie-
nes se confiere la capacidad de procrear.(5)

¢Qué concepcidn ética debe presidir la accion legislativa?sDebe ser
el campo legislativo un espacio neutro?éDebe incorporar ese minimo
ético que proponen algunos autores?
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Analizando nuestro ordenamiento juridico, nos encontramos que
nuestro marco constitucional, no estd exento de algunos de estos pro-
blemas de indeterminacién. En algin articulo publicado senaldbamos
que, la indeterminacién de ciertos articulos de nuestra Constitucién de
1978, habia convertido al Tribunal Constitucional en auténtico legisla-
dor modificando el sistema general de fuentes del derecho enunciado en
nuestro Cédigo Civil. Algunos constitucionalistas como Alvarez Conde,
han planteado esta misma cuestion y reconocen el valor de fuente de
nuestra jurisprudencia constitucional. (6)

El valor de la “dignidad humana” se recoge en el art. 10.1 CE., lo que
supone, aceptando las conclusiones del anilisis sistematico del texto
efectuado por autores como Pérez Luiio, su exclusion como “derecho
fundamental” constitucionalizado y, en consecuencia, excluido del sis-
tema de garantias establecido para los derechos fundamentales.(7)

Asi, no puede sorprender dentro de la légica argumental, que el TC
se haya manifestado en este mismo sentido, sefialando que no puede
servir de fundamento para el recurso de amparo (SSTC. 27/82, 64/86,
101/87, 265/93, 136/96 y 204/97). Para el Tribunal Constitucional, la
dignidad es fundamento de los demas derechos subjetivos y uno de prin-
cipios axiologicos fundamentales de la CE : “Indisolublemente relacio-
nado con el derecho a la vida....se encuentra el valor juridico fundamen-
tal de la dignidad de la persona, reconocido en el art.10 como germen o
niicleo de unos derechos que le son inherentes” (STC 53/85, de 11 de
abril). Coincidimos en la valoracién de Pedro Serna (1999), cuando
afirma que “el principio de dignidad (es utilizada) proyecténdola sobre
uno o varios derechos fundamentales, nunca como “ratio decidendi” au-
ténoma e independiente”. (8)

A diferencia del citado autor, consideramos que la visién positivista
que opera en nuestro ordenamiento juridico (la vision kelseniana del sis-
tema juridico sigue fundamentando el campo doctrinal de la mayor par-
te de las teorias fundamentadoras de las distintas ramas del derecho con
inclusién del propio derecho constitucional. Recordemos el mero hecho
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de la modificacién nominal de la materia en los planes de la Licenciatu-
ra de Derecho pasando de “Derecho politico a Derecho Constitucional.
Detrds de esta denominacién éno existe un cambio conceptual?).(9)

Critica, el citado autor, que el concepto de dignidad utilizado por el
TC es ambiguo y contradictorio y que rechaza expresamente adoptar
una concepcién determinada para no consagrar ninguna construccién
dogmatica particular, aunque reconoce, mas adelante, una aproximacién
a lo que podria ser una definicion y cita “la dignidad es un valor espiri-
tual y moral inherente a la persona que se manifiesta singularmente en
la autodeterminacion consciente y responsable de la propia vida y que
lleva consigo la pretension al respeto por parte de los demds” .

El andlisis critico de la jurisprudencia constitucional de P. Serna, de
innegable valor, en su dimension légico argumentativa, es més discuti-
ble en su pretensién dogmatico-conceptual. Esquematizando su argu-
mento, “para aplicar el principio juridico-moral de la “dignidad huma-
na” es imprescindible una definicién dogmatica que permita establecer
su contenido concreto, como no lo hace, debido al “prejuicio de inspi-
racién formalista-positivista”, incurre frecuentemente en contradiccio-
nes. Pero, éno es la dogmatica un fundamento de la posicién formalista-
positivista que el propio autor critica?. Bien es verdad que desde nuestro
conocimiento de la obra de este autor, debemos matizar la proposicién
puesto que su posicién es mas “dogmatico substancialista” que “dog-
matico formalista”

Desde nuestra perspectiva sociolégica, siempre entendimos que uno
de los problemas de la “dogmatica juridica” era la transformacién for-
zada del caso concreto al tipo. La categorizacién forzada de lo real es
siempre una forma de reduccionismo. Toda clasificacién tipoldgica es
necesariamente insuficiente y reduccionista. No negamos el valor de la
dogmatica como elemento orientador y limitativo de la discrecionalidad,
a pesar de que consideramos inevitable e ilusa cualquier pretension de
reconducir la diversidad compleja a tipos y eliminar una cierta discre-
cionalidad interpretativa en el proceso de formalizacién. A pesar de las
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construcciones dogmdticas, las soluciones discrepantes inundan nuestra
jurisprudencia y nos obliga a introducir un criterio de autoridad para
corregir las discrepancias. El recurso de casacién para la “unificacion de
la doctrina” introducido en el sistema procesal es un recurso dogmatico
no referido a la solucién racional del principio de veracidad incontro-
vertido, sino a la verdad establecida por el 6rgano al que se reconoce la
capacidad decisional. Se puede criticar porque las cosmovisiones ope-
rantes en nuestro campo cultural no atribuyen el “dogma de la infalibi-
lidad” a persona u érgano alguno. Este principio de veracidad no se con-
templa practicamente en ningin universo cognitivo occidental salvo en
el campo de las creencias religiosas del mundo catélico con respecto al
Summo Pontifice y esto referido solo a determinadas materias.

El problema de los principios éticos y del consenso estuvo presente
en los trabajos de la Comisién Nacional, creada por el Congreso de los
EEUU.,, para establecer unos principios éticos bdsicos que orientaran la
investigacién con seres humanos. El consenso se obtenia en el nivel de
los juicios particulares (casos concretos), sin embargo cuando se re-
montaban al nivel de los principios (razones de la coincidencia en la va-
loracién ética del caso concreto, el acuerdo era imposible. (10). éDebe
el Derecho configurar unos minimos éticos?. {Debe el Derecho perma-
necer neutral frente al pluralismo moral?. Martin Mateo, argumenta que
“las constituciones no son buenas ni malas éticamente: a lo mas pueden
ser acertadas o erréneas en cuanto al discernimiento por los constitu-
yentes de las convicciones comunitarias”(11).

Manuel Atienza formula una propuesta diferente en lo que denomi-
na “juridificar la ética” y que consistiria en establecer una “conexién
metodolégica” que si hemos entendido bien, consiste en aplicar la “ra-
cionalidad juridica™ a los conflictos que envuelven principios en senti-
do estricto y que plantean exigencias incompatibles entre si.. Este autor
sefiala como principios universales los de la ética kantiana de autono-
mia, dignidad, universalidad y publicidad que, aplicados a la bioética se
traducen en los siguientes:
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- Cada individuo tiene derecho a decidir sobre aquello que le afecta (vida y salud).
- Ningiin ser humano puede ser tratado como un simple medio (dignidad).
- Quienes estén en las mismas condiciones deben ser tratados de igual manera.

- Todos los individuos tienen derecho a saber lo que les afecta.

Estos principios serian aplicables a los casos faciles, pero como resultan
insuficientes para resolver los casos dificiles, propone una serie de nuevos
principios: paternalismo justificado - utilitarismo restringido- trato dife-
renciado — secreto. Pero, como ademas esta serie de principios (suponien—
do que se acepten) no permiten resolver, sin mds ayuda, la diversidad de
casos dificiles que pueden surgir en la bioética, es necesario concretar una
serie de reglas. Construido el esquema analitico, plantea la conveniencia de
Comités de bioética que actiien al modo juridico produciendo una “espe-
cie de jurisprudencia”(12). No deseamos entrar en un andlisis critico del
esquema analitico y sus fundamentos, pero si debo manifestar que aidin
aceptando las reglas, su aplicacion a un desbordante universo de casos sin-
gulares y que nos veriamos obligados a una ampliacién de las categorias
analiticas. Mucho nos tememos que las insuficiencias de los principios y re-
glas, en el campo juridico, serian extensivas al campo de esa “jurispruden-
cia ética”. No estamos convencidos de que los Comités Cientificos actuan-
do al “juridico medo” puedan sustituir a los érganos juridicos y creemos
preferible el control externo que el interno. Aunque, en muchos campos
cientificos, es impensable la posibilidad de articular un control externo que
no cuente con la colaboracién técnica de cientificos especializados en el
correspondiente campo sometido a la decision juridica.

El TC se manifiesta claramente en el sentido que hemos sefialado
cuando dice: “las normas constitucionales relativas a la dignidad de la
persona y al libre desarrollo de la personalidad.... si bien integran man-
datos juridicos objetivos... no pretenden la consagracion constitucional de
ninguna construccién dogmdtica” (STC 150/91).

Dicho lo anterior, cabe preguntarse si no existe un contenido mini-
mo universalizable (entendido en su sentido de consenso empirico-ra-
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cional habermasiano) o al menos, podemos preguntarnos si existe esta
posibilidad en nuestro propio marco socio-juridico.

Una respuesta afirmativa la podemos encontrar en Marcelo Palacios,
Presidente del Comité cientifico de la Sociedad Internacional de Bioética
cuando sefiala que “no tardando mucho los avances bio-cientificos serdn
tantos y tan vertiginosos que los estamentos legitimados para ello, de lento
metabolismo interno, no podrdn seguirlos ni adoptar a tiempo la legislacion
estrictamente precisa, por lo que la humanidad se proveerd mds de pactos
civiles, acuerdos o consensos éticos universales que de leyes” y, referido a la
dignidad, propone como definicién: “una excelencia, realce o merecimien-
to” y matiza a continuacién “Sin entrar en su inherencia o esencialidad —
que mads bien contradigo, en base a su desvinculacion de lo genético y he-
reditario-, la dignidad humana es un valor cultural diferencial que nos he-
mos atribuido en la etapa mds reciente de nuestra evolucion” (13). Si nos
centramos en el ambito europeo y, en concreto, las decisiones del Grupo
de Consejeros para la ética de la ciencia y de las nuevas tecnologias, pode-
mos observar que nos encontramos lejos del “consenso universal” que se-
ria deseable. Acotando el campo a los problemas de “terapia génica”, el
acuerdo se reduce al “rechazo de tales experiencias sobre el ser humano de-
bido a la falta de conocimientos cientifico-técnicos actuales’, y en el de las
investigaciones sobre embriones nos encontramos un Acta en la que se de-
ja constancia de “la diversidad ética y juridica europea en la definicion del
status del embrion... proponiendo como iinica alternativa la de la toleran-
cia” (1998). En el fondo subyace un profundo disentimiento filoséfico so-
bre los conceptos de naturaleza-evolucién-humanidad que no es ajeno al
problema de la falta de entendimiento existente entre las distintas concep-
ciones éticas y iusfiloséficas. El consenso obtenido sobre “principios éticos
fundamentales” es bastante limitado, concretindose en la formulacién “Si
a la libertad de investigacion, excepto si....” y establece el condicionamien-
to limitativo de un control externo en los siguientes planos: “los procedi-
miento de investigacion- la finalidad declarada de los proyectos y las posi-

bles consecuencias de los resultados”.
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Sobre este contenido minimo podemos citar el siguiente argumento
utilizado por el TC : “la regla del art. 10 CE, proyectada sobre los dere-
chos individuales, implica que la dignidad ha de permanecer inalterada
cualquiera que sea la situacion en la que la persona se encuentre, consti-
tuyendo un minimun invulnerable que todo estatuto juridico debe asegu-
rar, de modo que las limitaciones.... no conlleven un menosprecio para la
estima que, en cuanto ser humano, merece la persona” (STC 57/94). A
nuestro juicio, el contenido minimo que plantea, esta presente en otras
argumentaciones sobre los derechos fundamentales, recordemos al res-
pecto la sentencia sobre la objecién de conciencia al servicio militar pre-
vio a su desarrollo normativo a través de la Ley de objecién de concien-
cia. En esta sentencia plantea también la cuestién del contenido minimo
del derecho. Si el objetor que no puede ser reconocido como tal en au-
sencia de la norma de desarrollo es obligado a cumplir el servicio mili-
tar, el reconocimiento constitucional estaria vacio de contenido.

2.- EL MARCO JURIDICO ESPANOL

La legislacién espariola especifica, en el campo biotecnoldgico, abar-

ca los siguientes campos:

~ Extraccidn y trasplantes de 6rganos. (Ley 30/79)

- Fomento y coordinacién de la investigacién cientifica y técnica.

- Técnicas de reproduccién asistida. (Ley 35/88)

- Donacién y utilizacién de embriones y fetos humanos o de sus células, tejidos u
oérganos. ( Ley 42/88)

- Régimen juridico de la utilizacién confinada, liberacién y comercializacién de or-
ganismos modificados genéticamente a fin de prevenir los posibles riesgos para
la salud y medio ambiente. (Ley 15/94).

- Interrupcién del embarazo (Ley Orgdnica 53/1985, de reforma del Cédigo Penal,)

- Esterilizacién de incapaces con graves deficiencias psiquicas (LO. 3/1989, de

modificacién del Cédigo Penal)
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Si este es el campo mads especifico de la bioética que aparece regula-
do en nuestro ordenamiento juridico, parece de especial interés cir-
cunscribir la exposicién a los problemas con él relacionados, sin que en-
tendamos que la dignidad humana puede quedar reducida a este tinico
universo. El principal problema con el que nos hemos encontrado es el
de la inexistencia de decisiones judiciales en muchos de los campos
abiertos por las investigaciones biotecnoldgicas. Los conflictos aborda-
dos por el alto tribunal estdn limitados a los siguientes campos:

INTERRUPCION DEL EMBARAZO

La STC 53/85, respuesta a una demanda de inconstitucionalidad, si-
tia la dignidad en el plano de la visién juridico positiva de la persona
presente en nuestro Cédigo Civil (art. 29), segiin el cual, el “nasciturus”
no tiene personalidad y no puede ser sujeto de derechos. El nacimiento
es el factor determinante de la personalidad y la colisién de derechos
madre/nasciturus se resuelve a favor de la madre. La fundamentacién es
claramente criticada desde ciertas posiciones doctrinales que sostienen
que la vida humana es un continuum desde el momento de la fecunda-
cion y, en consecuencia, el propio embrién seria sujeto de derechos. Pe-
ro équé ocurre en la fase prembrionaria?épueden seleccionarse genéti-
camente, sin limitacién alguna, los 6vulos y espermatozoides destinados
a la fecundacién?. La dignidad humana como limite debe proyectarse
sobre este tipo de decision, pero écudl es el fundamento y contenido de
la dignidad en este campo clinico?

En el caso de interrupcion del embarazo consecuencia de una viola-
cién, la dignidad humana, como principio juridico fundamental, apare-
ce referido a la dignidad de la madre frente al derecho a la vida del nas-
citurus. Dice el Tribunal que obligar a la madre a “soportar las
consecuencias de un acto de tal naturaleza es manifiestamente inexigi-
ble; la dignidad de la mujer excluye que pueda considerdrsela como me-
ro instrumento y el consentimiento necesario para asumir cualquier com-
promiso cobra especial relieve... ante un hecho de tanta trascendencia
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como el de dar vida a un nuevo ser, vida que afectard profundamente a
la suya en todos los sentidos™. Los problemas éticos que se plantean des-
de las posiciones sefialadas pueden resumirse en las siguientes pregun-
tas: épor qué establecer un limite de 12 semanas? épor qué la vida del
nasciturus no merece proteccién frente a la dignidad materna?. La de-
cisién en esta colisién de derechos se fundamenta en una valoracién di-
ferencial de naturaleza ontolégica: la vida materna -persona humana
plena- que exige para su desarrollo humano la proteccién de su digni-
dad y la vida del “nasciturus” —carente de esa plenitud de vida- a la que
no se reconocen derechos de la personalidad. La propia Declaracién
Universal de Derechos Humanos (1948), reconoce el derecho a la “dig-
nidad humana” vinculado al nacimiento: “todos los seres humanos na-
cen libres e iguales en dignidad y derechos™ La vida fisica es soporte y
condicién necesaria de la vida humana pero no agota todas las dimen-
siones de lo humano. La dimensién espiritual se ubica como valor su-
perior en la jerarquia de valores humanos. Asi, la propia vida fisica pue-
de ser entregada -sacrificio voluntario- a la realizacién de ciertos
valores espirituales (accién heroica) y, en ciertas circunstancias, puede
ser exigido socialmente el sacrificio de la propia vida (accién de guerra),
aunque pueda ser mds discutible en algin tipo de acciones militares
(guerra preventiva).

Esta concepcién del “nasciturus” experimenta una cierta modulacién
cuando se plantea cuestiones relativas a la manipulacién genética. En-
contramos, en este caso, que las practicas eugenésicas negativas —tera-
petticas— son admitidas como condicién de una vida digna futura (eli-
minacién de ciertas taras de transmisidn genética) y completamente
rechazadas las pricticas de eugenesia positiva —mejoramiento de las
condiciones genéticas—. Los limites a la manipulacién genética se fun-
damentan en la defensa de la propia identidad humana, que puede es-
tar en peligro si se aceptan estas practicas de manipulacién genética. éSe
abre asi el campo de experimentacién con embriones para fines tera-
péuticos? Si la vida del “nasciturus” cede ante la dignidad de la madre,
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équé obstdculos poner a la utilizacién de embriones —que no van a te-
ner viabilidad— para fines terapéuticos? équé razones oponer a este sa-
crificio embrionario si se derivan efectos favorables —terapeuticos- para
un numero considerable de enfermos (recordemos la reaccién social de
apoyo a los programas de investigacién del Dr. Soria, con células-madre
embrionarias, por un considerable nimero de diabéticos de todo el
mundo que ven en este proyecto la esperanza de una vida sin depen-
dencia de la insulina). éCémo no preferir el sacrificio altruista que el
mero sacrificio de los embriones sobrantes?.

Salvo que se acepte el axioma de la identidad entre cualidad biolégi-
ca humana y persona (existe persona desde el momento de la fecunda-
cién), que permitiria atribuir al embrién ~desde el primer momento- la
condicién de persona depositaria de la dignidad humana; o la teoria an-
tagbnica del nacimiento de la persona desde el momento en que nace la
autoconciencia (interaccién social y cultura), que supondria la negacién
de la cualidad de persona a los embriones humanos o a los fetos y, en
consecuencia, el no reconocimiento del valor dignidad -inherente solo a
la persona- (13); parece abrirse camino la teorfa de la evolucién em-
brionaria durante la gestacién, de modo que solo a partir de un deter-
minado momento se puede hablar de conformacién del embrién como
ser humano (fundamento de las leyes de plazos para la interrupcién del
embarazo). Es esta la dificil barrera del salto cualitativo en el proceso de
hominizacién que constituye una de las claves del anélisis histérico de
nuestro primer antepasado (el primer eslabén de la cadena del género
humano, el nacimiento del “homo sapiens”). En este proceso los funda-
mentos se convierten en pura convencion y, en consecuencia, siempre
susceptible de controversia cientifica y ética. Creemos que es necesario
el reconocimiento de un estatus singular al embrién que evite su trans-
formacién en simple materia bioldgica susceptible de cualquier tipo de
usos comerciales o experimentales sin limite alguno, lo que no debe
constituir una completa fortificacién de sus derechos frente a otros de-
rechos de andloga naturaleza. En la STC 116/1999, se seiiala a este res-
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pecto que “los no nacidos no pueden considerarse en nuestro ordena-
miento como titulares del derecho fundamental a la vida...., lo que, sin
embargo, no significa que resulten privados de toda proteccion constitu-
cional”. La vida de la madre tiene un estatuto moral de igual o superior
nivel que la vida del nasciturus (la renuncia a la vida por parte de la ma-
dre para salvar la vida del feto en gestacién avanzada, no puede dejar de
ser valorada como accién moral digna de reconocimiento aunque no
pueda ser exigible desde cualquier otra instancia social). Sin embargo,
mas discutible puede resultar la aceptacién del aborto por causas eco-
némicas, cuando este tipo de causas es siempre subsanable a través de
medidas de solidaridad colectiva o de politicas sociales; o la libertad dis-
crecional de la madre sin alegacién de causa alguna.

LA ESTERILIZACION DE INCAPACES.

Los principios éticos de autonomia y proporcionalidad, que se expre-
sa en el libre consentimiento y el menor dafio posible para la obtencién
de un bien superior, son sometidos a consideracién en uno de los pro-
blemas (“casos dificiles” de Dworkin), planteado por la regulacién juri-
dica; es el de las “esterilizaciones” de incapaces psiquicos. El razona-
miento del Tribunal Constitucional contempla tres dimensiones:

La defensa de la dignidad del menor, cuyo contenido se hace des-
cansar en la libertad “no estar sometido a vigilancia constante”.

El ejercicio de la sexualidad sin el riesgo de una posible procreacién
cuyas consecuencias no puede prever ni asumir conscientemente ni dis-
frutar de las satisfacciones y derechos de la maternidad y paternidad ni
cumplir por si mismos los deberes inherentes.

Evitar las consecuencias que, incompresibles para ella, pueden dafiar
més aun su estado psiquico por las consecuencias fisicas que produce el
embarazo.

La dignidad del incapaz aparece vinculada a la libertad y constituiria
vulneracidn si “La esterilizacion ... le permite no estar sometida a una vi-
gilancia constante que podria ser contraria a su dignidad y a su integri-
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dad moral, haciendo posible el ejercicio de su sexualidad, si es que in-
trinsecamente lo permite su padecimiento psiquico’; o cuando establece
la ponderacién con otros medios anticonceptivos “no ofrecerian la mis-
ma seguridad y certeza que la esterilizacion (...) ademas su adopcion re-
queriria un control constante y continuado por parte de los guardadores,
no siempre posible y por tanto aleatorio a no ser que la intervencion de
aquellos en la vida del incapaz sea tan intensa y rigorista..”que afectari-
an a su libre desarrollo y a su dignidad.

En el Auto 261/1998, que resuelve una cuestién de inconstituciona-
lidad, en relacién con la Ley Organica 10/1995, con motivo de autori-
zacién de esterilizacién de incapaz (Tenerife); frente a las consideracio-
nes del érgano juzgador, que plantea la “desproporcionalidad entre el
fin perseguido y la solucién impuesta” por el legislador y el caricter in-
determinado del concepto “grave deficiencia psiquica”; considera el Tri-
bunal que “en atencién al mayor interés de la incapacitada, se impone
la esterilizacion como medida mds aconsejable para que quién no pueda
conducirse por si misma no padezca los efectos de un embarazo que po-
dria afectar seriamente a su estabilidad emocional y personal y, al tiem-
Po, no se vea sometida como contrapartida a prdcticas anticonceptivas no
menos perturbadoras para su estabilidad”. Argumentacion que respeta el
principio del medio menos lesivo para evitar un mal mayor para la in-
capaz (aborto). El problema que suscita es el de la consideracién del uso
de otros medios anticonceptivos de caracter mas reversible aunque me-
nos seguros al fin de evitar el embarazo. Es cierto que la pildora anti-
conceptiva exige de un mayor control de su dispensacion por parte de
padres o tutores y que, en determinados casos, produce efectos secun-
darios que la hacen desaconsejable, pero no tanto en lo que respecta a
la seguridad anticonceptiva. El método del DIU tiene ciertos niveles de
inseguridad que no debe ser desdefiada a los efectos de un embarazo
que no puede ser deseado como efecto por quienes tienen el deber de
proteccién del incapaz. Es cierto que todas las alternativas “ofrecen me-
nos seguridad y certeza” que la esterilizacién y que, en la actualidad, es-
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tas practicas de esterilizacién masculina o femenina se han convertido
en una préactica habitual como método de control de la natalidad de-
mandado por un elevado niimero de ciudadanos de modo voluntario y
consciente. Para estos ciudadanos, los sistemas de esterilizacién —vasec-
tomia o ligadura de trompas- han perdido la fuerte carga emocional que
encierra el término “esterilizacién”, razén por la que no les cuesta asu-
mir este tipo de intervencién quirdrgica en el caso de las incapacitadas
(situacién que no se plantea responsablemente por padres o tutores de
los incapacitados varones tal vez porque como seiiala el TC : “Los fines
que justifican la medida de esterilizacion para ambos sexos... en la mu-
jer se acrecientan o se hacen mds convenientes por las consecuencias bio-
logicas del embarazo’;Auto 261/1988). La diferencia més notable entre
capaces e incapaces, a efectos de esterilizacion, estriba en que, aparte
del libre consentimiento, mientras en el primer caso se plantea, de mo-
do mayoritario, después de haber obtenido la paternidad/maternidad
con un nimero determinado de hijos; en el segundo, antecede a la pro-
pia maternidad y la hace imposible (la irreversibilidad -para el hipotéti-
co supuesto del milagro de la investigacién neuroldgica que pueda re-
solver las deficiencias psiquicas- puede no ser tal y ser solucionada en
algunos casos y tal vez —en un futuro més o menos inmediato- el pro-
greso médico haga posible remover facilmente el obsticulo y modificar
la cualificacién de estas practicas anticonceptivas como practicas de “es-
terilizacién” o conseguir otros métodos menos agresivos e igualmente
Seguros.

Los recurrentes y el propio juzgador sostienen en sus criticas la al-
ternativa de la vigilancia sexual —negando su condicién de derecho y
partiendo de una concepcion de la misma de cardcter psiquico inalcan-
zable para estos incapaces-, premisa que no parece sostenible si tenemos
en cuenta que la sexualidad es un instinto natural menos controlable
para quien se encuentra en esa situacion de “grave deficiencia psiquica”
y que la integracién de los minusvalidos en centros educativos y labora-
les especiales favorece la posibilidad del contacto sexual no consciente.
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La carga emocional del término “esterilizacién”, asociada a las poli-
ticas estatales de sistemas politicos dictatoriales, sigue operando en la
percepcién negativa de las actuales practicas. El Tribunal Constitucional
es reiterativo en el establecimiento de la distincién entre el sistema re-
gulado —peticién de parte legitimada, dictimenes médicos sobre la defi-
ciencia psiquica, intervencién del M° Fiscal y el examen directo del in-
teresado por el propio juez que debe tomar la decisién- y una préctica
politica universal que asocia con el sistema establecido en Alemania du-
rante el régimen nazi. Asi, expresamente lo manifiesta, en Auto
13/1989, cuando dice que “la norma, por la importancia del supuesto
que contempla, no es susceptible de una interpretacion extensiva que per-
mita convertir en una apertura general...” y “la disposicion examinada,
referida siempre a un supuesto concreto y excepcional, excluye radical-
mente cualquier politica gubernamental sobre la esterilizacion de los de-
ficientes psiquicos’.

Respecto del “principio de autonomia” parece de dificil aplicacién
por la propia incapacidad que viciaria el procedimiento. Los sectores
contrarios a estas practicas formulan diferentes reparos: éDebe ser el
consentimiento de los padres suficiente para la decisién de esteriliza-
cién?éNo se esta protegiendo el propio interés de los padres y familiares
frente a los del menor como plantean, en votos particulares, dos magis-
trados ?. Consideramos que mientras existe una opinién generalizada de
condena moral sobre la universalizacion de estas practicas y de modo
singular sobre la adopcién de politicas gubernamentales de esteriliza-
cién que afecte a determinados grupos humanos, el sistema adoptado
por el legislador espaiiol y especialmente, su sistema de garantias, no
permite avalar una condena radical. La exigencia de su singularizacién
( autorizacién expresa que debe tener en cuenta las circunstancias de
cada caso) y, mientras no se desarrollen procedimientos anticonceptivos
menos lesivos, puede defenderse y su justificacién moral, desde una
perspectiva teleoldgica, como la sostenida por el Tribunal Constitucio-
nal pueda ser sostenida como mal menor inevitable frente a alternativas
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como la del aborto que nos parecen especialmente traumaticas para es-
tos incapaces.

3.- UTILIZACION DE EMBRIONES.

Una de las cuestiones més controvertidas en el campo de la fecunda-
cién artificial es el uso de técnicas de diagnéstico preimplantatorio y la
seleccién de donantes. Si bien, su uso como forma de “eugenesia nega-
tiva” (descartar deficiencias genéticas), encuentra no pocos argumentos
éticos de defensa; la técnica puede permitir una apertura a modalidades
de “eugenesia positiva” (seleccién de sexo, raza, etc) que permitan cum-
plir los deseos de los padres o sistemas de control demografico (limita-
cién de nacimientos femeninos).(14)

Las criticas a toda modalidad de “eugenesia positiva” suelen fundar-
se en la defensa de la “biodiversidad™, pero este fundamento puede ser
proyectado también sobre la necesidad de mantener seres humanos in-
capaces, disminuidos fisicos o psiquicos, etc.; la humanidad, sin esta
presencia, sera bastante diferente, serd menos humana, si lo humano es-
t4 caracterizado por la imperfeccidn, y desapareceran los elementos de
referencia necesarios para sentirnos mas humanos.

En nuestro universo juridico, la concepcién jurisprudencial esta pre-
sente en la decisién judicial que se produce como consecuencia de un
recurso de inconstitucionalidad sobre la Ley 42/1988, que regula la do-
nacién de érganos y utilizacién de embriones y fetos humanos o de sus
células.

Los recurrentes defienden sus pretensiones en el “principio de dig-
nidad de las personas™ que estiman incompatible con la patrimonializa-
cién de la vida humana al aceptarse la donacién y la equiparacién entre
los fetos 0 embriones muertos y los clinicamente no viables.

El Tribunal desestima la pretensién que basa en los siguientes argu-
mentos:
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La equiparacion entre muertos y no viables esta justificada en la “no
viabilidad -incapacidad para desarrollarse hasta dar lugar a un ser hu-
mano- . Son embriones o fetos humanos abortados en el sentido mas
profundo de la expresion, es decir frustrados y susceptibles de utiliza-
cién con fines diagndsticos, terapéuticos, de investigacién o experimen-
tacién”.

Se establece una clara distincién entre preembriones no implantados
e implantados en el iitero materno y los gametos (ovocitos y espermato-
zoides antes de la fecundacién). Sefialando distinto nivel de proteccién
para cada uno de ellos:

Solo se autorizard la investigacion en la que se utilicen preembriones
in vitro viables si es de cardcter diagndstico o con finalidad terapéutica
o preventiva y siempre que no se modifique el patrimonio genético no pa-
tologico.

La investigacion con preembriones in vitro no viables solo podrd rea-
lizarse, fuera de la comprobacion de su viabilidad o con cardcter diag-
néstico, previa demostracion de la inviabilidad del modelo animal de in-
vestigacion.

La investigacion o experimentacion sobre los gametos o con ellos, no
supone atentado alguno del derecho a la vida... porque solo resultan per-
mitidas en la medida en que tengan por objeto embriones no viables.

Un eventual resultado de hibridacién viene impedido por la Ley, que
tipifica como infraccién muy grave el intercambio genético humano o re-
combinado con otras especies para produccién de hibridos.

Respecto a la patrimonializacién, admite que seria contraria a la dig-
nidad humana, pero que no se da el caso por tratarse de fetos, embrio-
nes muertos o no viables, y porque se excluye expresamente cualquier
causa lucrativa o remuneratoria.

El principal problema que se plantea es nuevamente el de la deter-
minacién de la condicién humana, titular de la dignidad, de los fetos y
embriones. Pedro Serna, en el citado articulo, formula la siguiente criti-
ca:
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* todo ser humano actualmente viviente es merecedor de respeto en
virtud de su dignidad, pero para llegar a su actual status ha debido ser
antes necesariamente embrién y feto, sostener que un instante, el del
nacimiento, las 24 horas de vida independiente, son los hechos que nos
convierten en seres dignos, merecedores de respeto, no deja de ser un
atentado contra esa dignidad”

El debate sobre el derecho de los embriones se planteé juridicamen-
te en el famoso caso de Mary Sue Davis (1989), cuando reivindicé el de-
recho de que le fueran transferidos, para garantizar su derecho a nacer,
frente a la negativa de la paternidad de su ex ~marido. En primera ins-
tancia el juez reconocié el cardcter de individuos humanos de los em-
briones y su titularidad de derechos, el Tribunal Supremo revocé la sen-
tencia concediendo prioridad a la pretensién de no paternidad. (15)

Desde las perspectivas ético-liberales, se admitiria el nacimiento por
clonacién a partir de la transferencia de nicleo en un évulo, que puede
realizarse a partir de una célula somatica de hombre o de mujer, con la
posibilidad de que la mujer use su 6vulo para clonar con una célula so-
matica propia. Se niega que durante los primeros meses de gestacion exis-
tan cualidades psicoldgicas que impongan exigencias morales especificas
que permitan asentar la presencia de una persona moral. [gualmente, con-
sideran inaceptable la defensa de un orden natural con una racionalidad
inherente que orienta todos los procesos de conservacién. Las interven-
ciones cientificas tendrian como limite ese orden natural.(16)

¢Cémo construir el consenso de contenido minimo?. Parece que se
abre un espacio de consenso relativo al establecimiento de limites a la
investigacién biotécnica. La reivindicacion de una absoluta libertad
cientifica amparada en la mejora del conocimiento y del progreso hu-
mano es en nuestros dias de caracter minoritario.

La comunidad cientifica estd hoy mas sensibilizada sobre estos limi-
tes, y se acepta la reflexién ética como pauta de orientacién de la praxis
cientifica, especialmente en la investigaciéon con material biolégico hu-
mano.
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También parece haber coincidencia, dentro de esta necesidad de li-
mitacion, en ciertos principios éticos como el del libre consentimiento,
la prevalencia del interés del individuo sobre los intereses de la ciencia
y de la sociedad, el principio de beneficencia, el sometimiento a cono-
cimiento y control de los programas de investigacién que se propongan,
la defensa de la biodiversidad, el respeto a la dignidad de la persona, la
finalidad terapéutica, etc. (17)

Nunca como en la actualidad se ha producido una preocupacién por
la aproximacién de ciencia y ética a través de la bisqueda de un con-
senso colectivo. Nunca como en la actualidad el consenso se conforma
como un ideal que permita orientar todo tipo de préctica social, cienti-
fica o politica. El didlogo debe ser el principal fundamento de la convi-
vencia pacifica en un universo multicultural. Solo a través del didlogo
serd posible establecer unos contenidos éticos que puedan ser asumidos
de modo universal y transformados en fundamento moral de los orde-
namientos juridicos. (18)
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INTRODUCCION:

Las aportaciones de las ciencias biomédicas en el campo de la pre-
vencién, el diagndstico y el tratamiento de las enfermedades, han cam-
biado la consideracién no solo de lo que es la enfermedad sino, incluso,
del concepto de muerte y entre la opinién publica coexisten tendencias
de rechazo y de aceptacién incondicional de los adelantos. Paralela-
mente, en los tltimos afios, las sociedades de nuestro entorno viven un
importante proceso de revalorizacién de todo aquello que tiene que ver
con la ética que, en el terreno de las ciencias de la vida, se manifiesta en
la pujanza de la Bioética. Tanto es asi, que a la tradicional exigencia de
rigor cientifico le ha sucedido la reivindicacién del anilisis ético de las
consecuencias de lo que se hace, e incluso de la misma actividad que se
desarrolla. En este contexto se enmarca la aparicién y el actual auge de
la disciplina Bioética en las organizaciones sanitarias, ya que el cuidado
de los aspectos bioéticos de la prictica hospitalaria incide de manera
notoria en la mejora de la calidad, en el respeto de los miembros de los
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equipos por las cuestiones de confidencialidad y autonomia de los usua-
rios, y en la transparencia y justificacion de las decisiones.

Las cuestiones bioéticas no son solo morales: la respuesta individual
—moral— no es suficiente, se requiere de la reflexién colectiva puesto
que de la respuesta que se adopte dependera la forma de vida y de so-
ciedad que generemos. Evidentemente el contenido de la reflexién bio-
ética es materialmente “bio”: las repercusiones en el terreno de la vida
de los avances de las biotecnologias y de la biomedicina, que ocasionan
conflictos para los que no siempre sirven las viejas respuestas dadas por
los hombres a las grandes cuestiones sobre la vida y la muerte y las re-
laciones entre los hombres. No obstante, la Bioética tiene un alto con-
tenido politico que transciende a las meras implicaciones de la decisién
ética o de la moral individual: las biotecnologias nos plantean dilemas
cuya decisién implica optar por un estilo de vida frente a otros, por un
modelo determinado de sociedad; lo que constituye evidentemente una
opcion politica. Por otra parte, la Bioética requiere del bioderecho. Da-
do que los planteamientos y soluciones ante un problema pueden ser di-
versos, en ocasiones el acuerdo no se produce y es preciso que venga el
Derecho a establecerlo. Entendiéndose aqui al Derecho como un siste-
ma de organizacién social y de tratamiento de los conflictos. Este punto
de vista ante el Derecho tiene en cuenta, mas que los aspectos mera-
mente represivos, sus funciones promocionales y educativas, propias del
estado de derecho actual.

Asi concebida la Bioética se constituye en lugar de debate y reflexién
sobre las biotecnologias desvinculado del discurso dogmatico. Y parte de
considerar como el tinico acuerdo general aceptable el que establece el
derecho a discrepar, a no estar de acuerdo y a no imponer otro limite
que el respeto a los Derechos Humanos, amparados por las constitucio-
nes y los instrumentos internacionales. Esta concepci6n de la Bioética,
pluridisciplinar, plural y laica, insiste en la necesidad de racionalidad en
la discusién. Para ello es necesaria la informacién que, en primer lugar,
deben suministrar los cientificos, que conocen los auténticos problemas
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puesto que trabajan materialmente con las tecnologias que cuestiona-
mos. Después, con esos datos, la reflexion debe hacerse en comun.
Aportando cada una de las disciplinas sus especificas herramientas de
andlisis: antropoldgicas, sociolégicas, juridicas, éticas... Informacién y
transparencia son requisitos necesarios para la democratica toma de las
decisiones que a todos nos afectan. De esta manera, el anélisis y la aten-
cién de los aspectos bioéticos en la actuacién diaria genera hébitos de
buena praxis y consenso sobre los valores que se han de promover y res-
petar.

A PROPOSITO DEL PLURALISMO Y LOS CAMBIOS SOCIALES

Se ha sefialado que nuestra sociedad es una sociedad plural. El plu-
ralismo es un hecho en nuestra sociedad y, ademas, es un valor social y
juridicamente asumido como tal. No vivimos con un cédigo de conduc-
ta y de valores homogéneo. No se existe un unico modo de hacer y de
valorar las cosas. No se aceptan criterios dogmaticos, pautas externas, ni
morales vinculantes, validas para todos; no contamos en la actualidad
con un sistema de moralidad positiva, autoevidente, interiorizada por to-
dos. Se admite que puede haber diversas maneras de ver las cosas y que
- si no todas- algunas de ellas pueden ser legitimas y valiosas. La coe-
xistencia de consideraciones diversas, incluso dificilmente compatibles,
de un mismo asunto obliga a buscar el acuerdo a la hora de decidir, por
eso se habla tanto de consenso y de establecer marcos procedimentales
que permitan llegar a compromisos. Al mismo tiempo, del disenso, sur-
ge una demanda de legislacién: puesto que no es posible el acuerdo, que
lo establezca el derecho; se atribuye asi al derecho un papel de zanjar la
discusién. Es indudable que el ordenamiento juridico tiene esta funcién
de resolucién de los conflictos, pero por otra parte es bien cierto que la
existencia de una norma no dirime definitivamente la cuestion: el de-
bate social permanece y la aplicacién misma de la norma puede dar lu-
gar a nuevos conflictos.
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El pluralismo factico, politico y social, en que hoy nos hallamos in-
mersos, se opone a la idea de que exista un inico proyecto vélido, o de
que pueda acaecer una armonia final que permita conjugar todos los
distintos proyectos y finalidades de vida propugnados. Esta idea de que
existe un solo modelo legitimo de convivencia, o de que en ultimo ex-
tremo todos son conciliables, -heredera de la tradicién iusnaturalista-
sigue presente en el subconsciente colectivo y se hace especialmente
evidente en la Bioética. Ello es palmario en los planteamientos confe-
sionales, como es logico, pero también subyace en gran parte de los que
no se muestran como tales pero que comparten la idea de que La Ver-
dad existe -aunque no necesariamente esta sea una verdad revelada-, y
su conocimiento proporciona, ademds, criterios morales “naturales”

La historia nos ha mostrado, ademds, que después de elaborar un
“modelo” suele darse un paso mas: el paso de tratar e imponerlo a los
demas. Pero ese paso solo es legitimo si se logra mediante la persuasién,
nunca por imposicién. Por eso mismo, conviene sefialar que nuestro
planteamiento -que busca la convivencia de las opciones diversas, acep-
tando ante todo que lo son- tiene un paralelo util para la comparacién
en el andlisis de las transformaciones de la vida constitucional en los
distintos paises europeos: los cambios acaecidos en el concepto de
Constitucidn, a causa de la existencia de grupos sociales con proyectos
politicos y sociales diferentes y que han llevado a la propuesta de que la
coexistencia se debe desarrollar en el ambito de un compromiso consti-
tucional “ductil”’y desde una consideracién “flexible” del derecho.

Esta coexistencia de valores y principios en que se basa toda socie-
dad democritica debe ser asumida también en el terreno de la argu-
mentacion etico-juridica aplicada a las biotecnologias y a sus aplicacio-
nes biomédicas. Para ello, cada uno de los valores y principios se
concibe no con un caricter absoluto, sino de manera compatible con los
demds valores y principios con los que ha de convivir. Este seria un
“modelo europeo”, enemigo de la imposicién por la fuerza, y se confi-
guraria como una propuesta politica que exige actitudes moderadas, a la
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vez que constructivas y positivas, y una actitud mental y vital posibilis-
ta. El tnico contenido ‘s6lido’ de la ciencia de una Bioética pluralista
deberia defender rigurosa y decididamente es el de la pluralidad de va-
lores y principios, y no el predeterminar rigidamente el modo en que
esos valores y principios han de convivir. As{ se trataria de salvaguardar
los distintos valores y principios entendiéndolos no como absolutos sino
permitiendo que se respeten todos en la medida de lo posible. Como es
uso en la jurisprudencia constitucional que, mediante una ponderacién
de principios, valores y derechos, evita la prevalencia aprioristica de
cualquiera de ellos, jeraquizandolos sélo en cada caso concreto.

Naturalmente la flexibilidad conlleva un cierto grado de imprevisibi-
lidad, que no es grata para los que desean la certeza absoluta en las de-
cisiones, los que buscan “recetas morales” siguiendo las cuales se sien-
ten cémodamente seguros. Ahora que estamos ya entrando en el S XXI,
parece llegado el momento de dejar los andadores y asumir las decisio-
nes que nos corresponde tomar a nosotros mismos.

LA AUTONOMIA DE LOS PACIENTES Y EL CONCEPTO DE SALUD

Actualmente el reconocimiento de la autonomia de las personas -
cuestion central en el dmbito moral y en el juridico- va extendiéndose
en nuevos campos. Asi sucede en el terreno de la sanidad, tradicional-
mente regida por el principio de beneficencia y por la idea de que el mé-
dico —como experto en enfermedades- era el que tomaba las decisiones,
ya que era quien sabia del asunto. Las relaciones sanitarias experimen-
tan importantes cambios derivados de multiples factores; uno de ellos es
la masificacién e impersonalizacién en que desarrollan su actividad los
grandes hospitales, que han contribuido al deterioro de un modelo de
relaciones medico-paciente basadas en la confianza y obligan a no pre-
suponer cual es la opinién de ninguna de las partes implicadas en la
misma —dado que la relacién se desarrolla entre desconocidos cuya je-
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rarquia de valores no puede ser presupuesta ya que, como se ha dicho,
la sociedad de que ambos provienen no es homogénea—. A esto se afna-
de que el concepto mismo de salud ha ido cambiando de estar centrado
en la ausencia de enfermedad ha pasado a pivotar sobre la idea del bie-
nestar de los sujetos, como hace la definicién de la OMS. Ello implica
que sea el paciente mas indicado para definir su propio bienestar que un
“técnico externo” (como sucederia si el eje estribase en la enfermedad)

Naturalmente el movimiento a favor de la autonomia de las personas
es algo que trasciende el mundo de la sanidad: se constituye en el rum-
bo general civilizatorio y es la sefial de madurez de personas y socieda-
des. De la heteronomia a la autonomia. Necesariamente es asi en el te-
rreno de la ética, pero también en el del derecho y la politica: de la
asignacién de estatus a la autonomia de la voluntad, de la dictadura a la
democracia. El derecho al voto, la libertad de residencia, de pensa-
miento y de expresion, de eleccién de pareja, ... la consolidacién del re-
conocimiento de los derechos de las personas se encamina a establecer
parcelas de libertad cada vez mayores a los sujetos y no es raro que tam-
bién sea asi en el mundo sanitario. Posteriormente, las asociaciones de
consumidores y enfermos han desempefiado un papel fundamental a la
hora de la aceptacion de las cartas de derechos de los pacientes, pero ca-
be sefialar que la citada definiciéon de salud no ha resultado ajena al
cambio de mentalidad a que estamos asistiendo.

Por otra parte, si bien es cierto que el movimiento a favor de la auto-
nomia de los pacientes junto con la reivindicacién de una sanidad equi-
tativa para todos los ciudadanos, constituyen el marco en que se han ido
desarrollando los grandes cambios de la sanidad, no lo es menos que ha
sido la aplicacién de la biotecnologia a la sanidad y el consiguiente au-
ge de las ciencias biomédicas los que han dado lugar a una transforma-
cién tan importante en el mundo sanitario que ha puesto en cuestion los
objetivos tradicionales de la medicina, la demanda sanitaria, la investi-
gacién, e incluso la priorizacion de los gastos en los presupuestos esta-
tales.
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Ademds, en el terreno de las aplicaciones biomédicas existe otro pun-
tal que junto a los objetivos de la medicina puede proporcionarnos
orientaciones fiables: la consideracién de los cambios habidos en el mis-
mo concepto de salud. La definicién de salud habitualmente utilizada se
debe a la Organizacién Mundial de la Salud y su generalizacién ha da-
do lugar a cambios importantes en el entorno sanitario al pasar de cen-
trarse en la ausencia de enfermedad a referirse al bienestar del sujeto.
Si, siguiendo a la OMS, aceptamos considerar la salud como “el estado
de completo bienestar fisico, psiquico y social”, la consecuencia inme-
diata es que es precisamente el sujeto interesado quien puede determi-
nar su estado de salud. El alcance de este cambio de planteamiento ain
no se ha acabado de manifestar, pero la primera de todas las conse-
cuencias extraibles -la més evidente y la mas ‘revolucionaria’ en el mun-
do sanitario-, ha sido desplazar el centro de decisién del medico al pa-
ciente: de la beneficencia a la autonomia. Si bien hay que advertir que
hacer pivotar en la autonomia las relaciones sanitarias es algo que dista
de haberse consolidado, el andlisis y la atencién de los aspectos bioéti-
cos en la actuacién diaria genera hébitos de buena praxis y consenso so-
bre los valores que se han de promover y respetar.

LOS ULTIMOS AVANCES NORMATIVOS

La libertad, la igualdad, la justicia y el pluralismo como valores cons-
titucionales en los que se asienta la convivencia social, son también
principios rectores de la Bioética y los derechos de los pacientes pueden
ser considerados como parte integrante del despliegue de derechos de-
rivados de los Derechos Humanos. La Ley General de Sanidad, en su ar-
ticulo 10, promulga un conjunto de derechos que conciernen a las ad-
ministraciones publicas en lo que hace a las prestaciones que deben
establecerse, pero que también resultan vinculantes en el terreno de los
servicios sanitarios privados en todo lo demds. Ademds, a partir del ar-
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ticulo 43 de la Constitucién que establece el llamado derecho a la salud,
se confiere a los poderes piblicos la organizacién y tutela de la salud pi-
blica mediante la prestacién de los correspondientes servicios y el esta-
blecimiento de medidas preventivas.

Las cartas de derechos de los pacientes y usuarios se han consolida-
do como herramienta para garantizar en la mayor medida posible el
cumplimiento de los derechos reconocidos en la legislacién. Para ello
toman en consideracién: el respeto a la autonomia y libertad del pa-
ciente, a la intimidad y la confidencialidad -en sus distintas facetas co-
mo por ejemplo en referencia a la historia clinica- la proteccién ante la
investigacién o ante cualquier posible discriminacién y, naturalmente, al
correcto funcionamiento de los servicios asistenciales, con el grado de
calidad requerido. De la mayor importancia son los derechos que se con-
cretan en el llamado consentimiento informado, entendiendo por tal el
derecho a ser informado y a elegir entre las distintas opciones disponi-
bles con el necesario conocimiento de causa, con las consabidas excep-
ciones de riesgo para la salud publica, falta de capacidad o urgencia que
tanto juego han prestado a la literatura especializada en torno al tema.
Es importante, ademas, tomar conciencia de que la tendencia general se
encamina hacia la mayor aceptacién de los efectos de la autonomia, tan-
to en lo que hace a la admisién de decisiones previas y testamentos vi-
tales como en lo que hace a la toma en consideracién de la voluntad de
los menores en la medida de lo posible, segin su grado de madurez.

Las nuevas cartas de derechos de los pacientes y usuarios de los ser-
vicios sanitarios constituyen un ejemplo de la labor que se esta llevan-
do a acabo y que incide de manera directa en el proceso de consolida-
cién del efectivo ejercicio de la autonomia de los pacientes a que nos
estamos refiriendo. En este sentido, el reconocimiento de los derechos
de los usuarios del sistema nacional de salud vincula a las administra-
ciones publicas pero, en la mayoria de los casos, pueden ser ejercidos
también en el dmbito privado. Incluso pueden ser exigidos por la Ad-
ministracién como requisito para la acreditacién de los centros, como de
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hecho ya lo hacen importantes entidades de privadas cuyos estdndares
de calidad incluyen numerosos protocolos indicadores del respeto a la
autonomia y los demds derechos de los pacientes. Generalmente, las car-
tas de derechos se refieren al entorno hospitalario pero, cada vez mas,
se toma en cuenta su aplicacion en el terreno de la asistencia primaria.

Ejemplos como la nueva carta de derechos y deberes de los pacien-
tes elaborada por Servei Catald de la Salut, o la existente en los Servi-
cios Vascos de Salud, establecen los derechos basicos ligados a los dere-
chos fundamentales y a la dignidad humana. Asi sucede con los
derechos que se derivan de la autonomia del paciente —informacién,
consentimiento, confidencialidad—, de la igualdad y no-discriminacién,
o de las prestaciones legalmente establecidas. Ademads, estos se comple-
tan con el reconocimiento de los derechos especificos como usuario del
sistema asegurador —eleccion de profesional, tiempo de espera adecua-
do a la patologia, calidad de los servicios...—. También se incluyen de-
rechos referentes a los avances biotecnoldgicos, como ya hace el Con-
venio de Derechos Humanos y Biomedicina: trasplantes de érganos,
investigacién, tecnologias genéticas, aparecen ya contemplados en las
mas recientes declaraciones.

Asi se observa también en dos textos normativos que estan de plena
actualidad: la reciente Ley sobre los derechos de informacién y autono-
mia del paciente y documentacién clinica establece una regulacion es-
tatal armonizada en este terreno, sobre la base de lo regulado ya en di-
versas autonomias, y, la Carta de Derechos Fundamentales de la Unién
Europea que -aunque carente, por el momento, de valor juridico en sen-
tido estricto- parece llamada a desempefiar un importante papel, si re-
paramos en la voluntad politica del Parlamento y del Tribunal, cuanto
menos.

La nueva norma catalana se basa en la importancia considerar los de-
rechos de los pacientes como eje de las relaciones clinicoasistenciales y
tiene por objetivo profundizar en la concrecién practica de los derechos
a la informacidn, consentimiento y acceso a la documentacién clinica.
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Para ello contempla el alcance del derecho a la informacién y determi-
na que la titularidad del mismo corresponde al paciente, quien tiene de-
recho a poseer toda la informacién pero también a que sea respetado su
deseo de no ser informado, si es esa su voluntad. Se requiere el consen-
timiento libre e informado para cualquier intervencién en el dmbito de
la salud, reguldndose la documentacién del mismo y sus excepciones.
Por primera vez —tras su inclusién en el Convenio de Oviedo- se intro-
duce en nuestra normativa no solo la posibilidad de otorgar el consen-
timiento por substitucién, sino la de establecer voluntades anticipadas;
se enumeran los requisitos del documento de directrices previas y se es-
tablece que sea incorporado a la historia clinica del paciente. También
se reconoce el derecho a la intimidad y la obligacién de confidenciali-
dad en el tratamiento de los datos y, tras definir la historia clinica como
conjunto de documentos relativos al proceso asistencial del enfermo, es-
tablece que deberd poseer el maximo grado de integracién y que debe-
rd garantizarse su seguridad y correcta conservacién; asi mismo, se de-
limita el contenido de la historia y sus usos; ademas, instaura el derecho
del paciente de acceder a la historia clinica y propone la creacion de un
registro unico en el cual consten también las voluntades anticipadas si
existen. Como puede deducirse se trata de un texto pionero que supone
un paso importante en cuanto a la aceptacion de las tesis que aqui se
sostienen.

En este mismo sentido, si bien con un nivel distinto de vinculatorie-
dad y alcance territorial, conviene mencionar que la Carta de Derechos
Fundamentales de la Unién Europea contempla nada menos que en sus
articulos 1, 2, 3 y 8 la inviolabilidad de la dignidad humana, el derecho
a la vida y a la integridad, concretando que en el marco de la medicina
y la biologia se respetaran en particular el consentimiento libre e infor-
mado de la persona, la prohibicion de practicas eugenésicas, la utiliza-
cién del cuerpo humano como objeto de lucro, la clonacién reproduc-
tora, y la proteccién de los datos de caracter personal. Por otra parte, el
articulo 35 establece la proteccion a la salud indicando que toda perso-
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na tiene derecho a la prevencion sanitaria y a beneficiarse de la aten-
cién sanitaria en las condiciones establecidas por las legislaciones na-
cionales; precisando que, al definirse las politicas y acciones de la
Unién, se garantizara un alto nivel proteccién a la salud humana.

CONCLUSION

Puede afirmarse, pues, que se estin produciendo importantes trans-
formaciones en el mundo de la sanidad y la investigacién de las que ain
no se ha tomado plena conciencia. Pueden ilustrar las anteriores afir-
maciones cambios de envergadura como los ocasionados por la exigen-
cia de respeto a la autonomia y la libertad individual: desde la intro-
duccién de las politicas de promocién del consentimiento informado, a
la paulatina asuncién de los testamentos vitales y directrices previas, co-
mo se ha puesto de manifiesto. También existen ejemplos muy sefieros
que atafien al principio de igualdad, como la priorizacién de los gastos
sanitarios, las modificaciones de los listados de prestaciones de medica-
mentos con cargo a la seguridad social o el acceso a la medicina gené-
tica.

Por todo ello, se puede afirmar que el respeto y la promocién de los
Derechos Fundamentales, reconocidos constitucionalmente, son un cri-
terio valido a la hora de establecer politicas sanitarias y areas de inves-
tigacion prioritarias. En Bioética el acogerse a estos criterios representa
una guia fiable ya que proporcionan la mejor pauta a la hora de juzgar
la bondad y maldad de las biotecnologias y las practicas biomédicas.
Ellos representan el consenso logrado en torno a cuales son las exigen-
cias de la dignidad humana.

Asi, parece licito afirmar que con el cambio de milenio se estd con-
solidando un cambio cultural importante: pivota sobre el eje de la li-
bertad y la responsabilidad y se encamina a intentar asegurar el mayor
respeto a la dignidad de las personas.
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NOTAS

En este texto se resumen las ideas bhdsicas expues-
tas en ¢l capitulo 1 del libro “Estudios de bioetica
y derecho” de la editorial Tirant lo Blanch, Valen-
cia, y se reelaboran algunos argumentos recogidos
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El derecho y la bioética

RAFAEL JUNQUERA DE ESTEFANI

Profesor titular de Filosoffa del Derecho, UNED

No podemos defender que las mutuas relaciones e implicaciones que
mantienen en la prictica la Bioética y el Bioderecho constituyan un te-
ma de absoluta novedad. Si nos remontamos a los albores de la historia
comprobaremos que Etica y Derecho o Moral y Derecho' han manteni-
do una variada gama de relaciones, yendo de la confusion total entre
ambas a la separacion radical. Pero, atin en este ultimo caso sus mutuas
conexiones se han mantenido inevitablemente. No parece extraiio, por
tanto, pensar que sus dos retofios, la Bioética y el Bioderecho, se veran
implicados por esas relaciones.

A esta situacién se le afiade un nuevo dato: el avance biotecnoldgico
de las 1ltimas décadas. Dicho avance ha provocado que la reflexién mo-
ral se fijara en la incidencia de los nuevos descubrimientos biomédicos
sobre el ser humano y su entorno, lo que a su vez ha supuesto un reflo-
recimiento de la Etica en un momento cuyo protagonismo se estaba di-
luyendo. Ese hecho de volver la vista hacia la biomedicina ha llevado,
como es suficientemente sabido, a la necesidad de incorporar en esta re-
flexi6n a profesionales no sélo de la filosofia sino también del amplio es-
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pectro de las ciencias de la salud, de la naturaleza, de la teologia, de la
sociologia, de la psicologia, etc. También en esta reflexién multidiscipli-
nar surge la necesidad de regular los posibles conflictos que van apare-
ciendo y de proteger los intereses en juego, papel reservado en todo en-
tramado social al Derecho. Esta confluencia entre la reflexién multi,
pluri e interdisciplinar que supone la Bioética y la reflexién juridica, asi
como la necesidad de una mutua colaboracién y cooperacién entre am-
bas es lo que va a constituir el objeto de nuestro estudio en este mo-
mento.

Para cumplir el objetivo propuesto seguiremos el siguiente iter: en
primer lugar analizaremos la necesidad de la existencia del Bioderecho;
en segundo lugar, veremos qué se entiende por Bioderecho; en tercer lu-
gar, su necesaria relacién con la Bioética; y en iltimo lugar, el peligro
de la otra vertiente resbaladiza.

1. NECESIDAD DEL BIODERECHO

La vocacién del Derecho ha sido y es la de servir de instrumento pa-
ra armonizar los diversos intereses que entran en confrontacion en el va-
riado sistema de las relaciones sociales. Pero, éstas no permanecen inal-
terables a lo largo de la evolucién de la sociedad sino que cambian al
mismo ritmo que ella. Este progreso de la realidad social ha originado
que aparezcan nuevas situaciones donde las relaciones son mas com-
plejas y los intereses confrontados muestran una diversidad mayor. Asi,
ha sido una constante histérica que el Derecho ha tenido que afrontar
estos cambios y adaptarse a las nuevas realidades.

Ahora bien, igualmente ha supuesto una caracteristica de todo orde-
namiento juridico, como reconoce parte de la doctrina?, su poca capaci-
dad de reaccién ante esos cambios sociales. Esta falta de agilidad y fle-
xibilidad le obligan a ir siempre a remolque de la evolucién del grupo
social. Ello se agudiza con la revolucién biomédica y biotecnolégica que
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se ha producido en los 1ltimos tiempos, en los que el Derecho se ha vis-
to totalmente superado por la situacién e, incluso, retado por la propia
sociedad para encontrar soluciones a los nuevos conflictos, armonizan-
dolas con la necesidad de otorgar certeza y seguridad juridica a los ciu-
dadanos.

Ante esta situacién el Derecho ha respondido tradicionalmente a tra-
vés de tres vias®: a) recoger las nuevas relaciones regulandolas normati-
vamente o reconociéndolas jurisprudencialmente; b) aplicar a la nueva
situacién principios generales ya reconocidos juridicamente (autonomia,
dignidad humana, etc.); y ¢) adelantarse a la sociedad introduciendo
nuevos valores mediante sus propios recursos, cosa que, normalmente,
se realiza a través de la primera via. Sin embargo, en el campo de la bio-
medicina “el objeto susceptible de tratamiento juridico se distingue por
su originalidad y por su no posible comparacién con cualquier otra re-
alidad social que el Derecho haya normado, ademds de requerir una de-
licadeza especial debido a que se trata de cuestiones en las que se en-
trelazan sentimientos muy intimos del ser humano™. No debemos
perder de vista que, como mantiene el profesor ROMEO CASABONA®, apa-
recen nuevas perspectivas acerca de la comprensién por parte del ser
humano de nociones fundamentales como son: la vida y la muerte; la sa-
lud y la integridad personal; la reproduccién y la paternidad-materni-
dad; la dotacion genética, etc. Y todas ellas confrontadas con la capaci-
dad de decision de los individuos, puesto que la nueva situacién les
posibilita para tomar decisiones sobre su propia vida, salud, etc., donde
antes eran simples sujetos “pacientes” sometidos a la actividad benefac-
tora de “otros” o dependientes de la misma naturaleza. Asi, siguiendo a
este autor, podemos decir que el problema juridico consiste en descu-
brir cudles son los nuevos valores ético-sociales necesarios para enfren-
tar la nueva realidad, cé6mo se van creando, y cémo integrarlos en el De-
recho®. Este debe ser el papel a cumplir por el Bioderecho, para lo que
estard en permanente relacion con la Bioética, manteniendo ambos su
propia independencia.
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Sin embargo, en sentido contrario algunos autores se oponen a la in-
tervencion del Derecho en este ambito y a la existencia de una biolegis-
lacién especifica, basados en diferentes razones’ (algunas de las cuales
ya hemos adelantado) entre las que se encuentran las siguientes: a) la
rapidez de cambio de la tecnologia convierte en obsoletas las leyes na-
da mds promulgarse, lo que obliga a una constante revisién y modifica-
ci6n de las mismas; b) las actuaciones cientificas no conocen fronteras,
mientras que las leyes si, lo que produce movimientos migratorios bus-
cando eludir el control normativo, siendo perjudicados los paises mds
restrictivos; c) la legislacién debe ser altamente técnica y provisional
(por lo menos hasta que los riesgos queden sometidos a verificaciones),
asi, son los mismos expertos y técnicos relacionados con estas materias
los que participarian en su redaccién y en la toma de decisiones para
controlar su propia actuacién, con lo que estariamos remitiéndonos a
una autorregulacién del cientifico; y, por ultimo, d) la mayor parte de los
peligros que se describen carecen de realismo. Como conclusién, esta
postura defiende, en lugar de una regulacién normativa, la existencia de
unas directrices flexibles fundadas en la autoconciencia de una sociedad
“libre y decente”. Pero, ante semejante opcién cabe plantear varios in-
terrogantes: qué se entiende por dichas directrices, a quién se alude al
hablar de “sociedad libre y decente” y si se refiere exclusivamente a un
autocontrol por parte de los mismos cientificos. Pero, estas posturas ne-
gacionistas no han conseguido tapar las voces que, desde el conglome-
rado social y desde la propia reflexiéon bioética, se han elevado pidien-
do una actuacién del Derecho.

El Bioderecho, por tanto, aparece para aportar a la Bioética concep-
tos e instituciones como autonomia, consentimiento (“informado”), ca-
pacidad, patrimonio, etc. Es una realidad que todos los ordenamientos
juridicos han venido exigiendo un minimo de libertad a la hora de rea-
lizar determinados actos para que produjeran efectos en el mundo del
Derecho. Igualmente, el hecho de otorgar el propio consentimiento ha
sido considerado de vital importancia para la perfeccién de algunas ac-
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tuaciones juridicas. Consentimiento que siempre se ha exigido que fue-
ra informado y, por supuesto, libre (por lo que nos parece una reitera-
cién hablar de “consentimiento informado™). No podemos olvidar un
concepto como el de capacidad, que el Derecho ha distinguido en ca-
pacidad juridica y capacidad de obrar y que han supuesto unas institu-
ciones fundamentales de cara a la personalidad juridica. Asi, podriamos
seguir hablando de otras muchas realidades que juridicamente han sido
construcciones doctrinales bien estructuradas y con siglos de elabora-
cién y reflexién a sus espaldas, de tal forma que la Bioética es ahora
cuando empieza a utilizarlas y no tiene mas remedio que acudir al dm-
bito juridico. De otra parte el Derecho también aporta toda su maqui-
naria normativa, reguladora y sancionadora, su sistema judicial, etc. Con
estas afirmaciones queremos decir que el Derecho se ha convertido en
un mecanismo muy util para positivar la Bioética, para promocionar el
cumplimiento de sus valoraciones a través de las normas juridicas, de la
coaccién que las respalda y de los 6rganos que se encargan de su apli-
cacion.

De igual manera, el Bioderecho ha tomado de la Bioética una nueva
vision del concepto vida y todo lo que esta relacionado con la misma
(calidad de vida, salud, inicio de la vida, final de la vida, integridad fi-
sica, etc.). También aporta o debe aportar al resto de disciplinas espe-
cializadas del Derecho una mayor flexibilidad y adaptabilidad a las si-
tuaciones emergentes y una definicidn mds amplia y novedosa de
determinadas instituciones juridicas: familia, paternidad-maternidad,
procreacion, etc. Se constata que la nueva situacién surgida como con-
secuencia de los avances biotecnoldgicos ha dejado obsoletas muchas de
estas instituciones, obligando a su redefinicién.

A esta situacién se le afiade una tendencia general a la juridificacion
de toda la sociedad. Por medio de ella el Derecho se ha convertido en
un elemento bésico®, dejando pocos “espacios libres”, es decir no afec-
tados por “lo juridico™, y la Bioética no puede ser una excepcién. Sin
embargo, aparecen algunos autores que ven este proceso no sélo como
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inevitable, sino también como imprescindible o necesario al darse en la
Bioética las siguientes condiciones®:

a. Sus juicios tienden a realizar distinciones, que resultan de vital im-
portancia, muy desarrolladas entre lo que se puede y lo que no se
puede hacer. Para proteger estos juicios uno de los mecanismos
m4s utiles es el de la ponderacidn entre derechos y obligaciones,
que es un mecanismo juridico por naturaleza.

b. La actuacién biomédica hace referencia a las buenas costumbres,
a la moral, a los valores y normas, a las reglas y cédigos deontolé-
gicos, etc., y, por ello, es necesario que se dé una reflexién serena
basada en principios como el de buena fe o los recogidos en los de-
rechos humanos, que también son juridicos.

c. En las relaciones médico-paciente cobran mayor fuerza términos
como: garantias, procedimientos, obligaciones contractuales, res-
ponsabilidades, etc., que son juridicos.

d. Ante los avances producidos en este campo se reivindica un dere-
cho a la diferencia, a la diversidad, y al respeto a la dignidad del
ser humano. Pero para ser efectivos necesitan dotarse de un siste-
ma de garantias que es juridico.

Por todos estos condicionantes y los expresados anteriormente, el
Bioderecho se nos presenta como una rama del Derecho necesaria para
completar la reflexién Bioética y para regular las relaciones y conflictos
surgidos en el campo bioético. Una vez manifestada la necesidad de su
existencia vamos a analizar qué es o debe ser el Bioderecho.

2. CONCEPTO DE BIODERECHO

En principio nos encontramos con que no existe unanimidad en el
término a emplear: unos hablan de Biojuridica y otros de Bioderecho. Por
nuestra parte, consideramos mds correcto el segundo término puesto que
no hablamos de “la Juridica” sino del “Derecho”. Asi, no entendemos por
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qué cuando nos referimos a la parte de éste que tiene por objeto de re-
gulacién el campo biomédico tenemos que hablar de Biojuridica y no de
Bioderecho. Es posible que se deba a un simple salto lingiiistico: se pasa
de hablar de “Bioética” a hablar de “Biojuridica”. Sin embargo, no es el
mismo caso, porque mientras que es correcto aplicar el término Bioética
a una parte de la Etica, no lo es denominar Biojuridica a una parte del
Derecho. Por ello nosotros hablaremos de Bioderecho.

El siguiente paso es clarificar el concepto de Bioderecho. En una pri-
mera definicién podemos decir con la profesora MARCOS DEL CANO' que
se trataria de aquella parte del saber que se ocupa de analizar la inci-
dencia de los fenémenos bioéticos en la ciencia del Derecho y la busque-
da del paradigma del Derecho capaz de normar estas situaciones de un
modo acorde con las exigencias de dichos fenémenos'!. Dentro de este
saber se incluirfan como elementos del mismo: la biolegislacién (con-
junto de normas que regulan estas materias) y la biojurisprudencia (con-
junto de decisiones judiciales referentes a los problemas que plantean
las ciencias de la vida). Pero, estas dos parcelas no son mais que partes
de un todo constituido por el Bioderecho.

Para cumplir los objetivos que aparecen en esa definicién, el Dere-
cho debe hacerse eco del sentir de la sociedad y asumir aquellos valo-
res que ésta vive como imprescindibles para conseguir su realizacion
dentro del campo que nos ocupa. Asimilando esta funcién, el Biodere-
cho se fundamenta en dos pilares que sirven de cimiento a toda la re-
flexion juridica y que constituyen los grandes valores inspiradores de
cualquier sociedad moderna: la dignidad del ser humano y los derechos
que le son inherentes. Partiendo de estos pilares se puede establecer el
marco juridico de actuacion que respete la pluralidad de nuestras socie-
dades. Asi, como expresa la profesora CAsADO'2, los Derechos Humanos
estin llamados a convertirse en el principal criterio regulador de las
nuevas formas de control y de las nuevas posibilidades cientificas y tec-
noldgicas, propiciando y garantizando el respeto a la libertad, la igual-
dad y la dignidad de todos los seres humanos.
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Vistas de este modo las cosas, el Bioderecho ya cuenta en el dmbito
universal con un marco delimitado por la Declaracién Universal de De-
rechos del Hombre, asi como los dos Pactos Internacionales de Derechos
Econdmicos, Sociales y Culturales, y de Derechos Civiles y Politicos, la
Declaracién Universal sobre el Genoma y Derechos Humanos, y el Con-
venio de las Naciones Unidas sobre la Diversidad Bioldgica. En un nivel
inferior podriamos continuar nuestra enumeracion con las Declaraciones
y Convenios regionales (Convenio relativo a los Derechos Humanos y la
biomedicina del Consejo de Europa, por ejemplo), las diversas Constitu-
ciones de los paises en las que quedan recogidos los principios bdsicos
que deben regir las distintas sociedades'? y los derechos fundamentales
de los ciudadanos, la legislacién especifica de cada Estado, etc.

Podemos concluir definiendo el Bioderecho como aquella parte del
Derecho que tiene por objeto el estudio 'y regulacion de las nuevas situa-
ciones y relaciones biomédicas y biotecnoldgicas, desde el respeto a la
dignidad y a los derechos del ser humano.

A continuacién vamos a analizar la necesaria relaciéon que existe y
debe existir entre el Bioderecho y la Bioética.

3. CORRELACION ENTRE BIODERECHO Y BIOETICA14

Como ya hemos adelantado, la Bioética ha influido en el Bioderecho
y éste en aquélla: ambos recaen sobre una misma realidad, ambos su-
ponen c6digos normativos, ambos se dirigen a los mismos destinatarios,
por lo que no tienen mads remedio que relacionarse. El Bioderecho ne-
cesitard que la Bioética le preste su reflexién ética multidisciplinar y la
Bioética precisard de los instrumentos de aquél para hacerse efectiva y
garantizar la armonia en las nuevas relaciones y situaciones sociales
aparecidas.

Para un sector de la doctrina la juridificaciéon de la Bioética no sélo
se refiere a la mencionada positivacidn, sino que alude también al mé-
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todo juridico de ponderar principios contrapuestos: para resolver deter-
minados conflictos se procede a comparar los principios que estdn en
juego estableciendo unas reglas de prioridad entre ellos que respondan
a una argumentacién racional'®.

Este método se puede aplicar a los principios bioéticos!® que preten-
den responder a cuatro cuestiones éticas'’: a- “4quién debe decidir?”’; b-
“iqué dafio y qué beneficio se puede causar?”; c- “écémo debe tratarse
a un individuo en relacién con los demas?”; y d- “équé se debe decir y
a quién?”. Pero, si analizamos estas cuestiones desde su dmbito mds ge-
nérico y abstracto, nos daremos cuenta de que no son mas que diversos
aspectos de la cuestion ética central: équé se debe hacer? Y su respues-
ta coincidira con los cuatro principios derivados de las cuatro formula-
ciones del imperativo categérico de Kant'®: autonomia (nadie puede de-
cidir por nosotros), dignidad (no se nos instrumentaliza), universalidad
(no se nos trata peor que a los demds) y publicidad (conocer aquello que
nos afecta para decidir). Ahora bien, estos principios sélo nos pueden
ayudar a la hora de solucionar los llamados casos fdciles, pero son insu-
ficientes para los conocidos como casos dificiles: {quién toma la decisiéon
cuando el sujeto estd incapacitado?, équé ocurre si el paciente no quie-
re que se le dé toda la informacién?, ése respetardn las instrucciones que
el individuo ha dejado para el caso de pérdida de la consciencia?, etc.
La doctrina propone, para estos supuestos, unos principios secundarios
19; a- el de paternalismo justificado (se pue-
den tomar decisiones que afectan a la vida o salud de otra persona en
las siguientes condiciones: si ésta se encuentra en una situacién de in-

derivados de aquéllos y son

competencia bésica, si supone un beneficio objetivo para ella y si se pre-
sume racionalmente que seria la decisiéon que tomaria dicha persona si
gozara de plena consciencia); b- el de wtilitarismo restringido (se puede
realizar una actuacién que no supone beneficio para el sujeto, en estos
casos: si se obtiene un beneficio para otro u otros, si se cuenta con el
consentimiento del afectado y si no se realiza ninguna accién degradan-
te); c- el del trato diferenciado (se puede tratar a una persona de forma
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diferente a otra cuando concurren estas variables: si nos basamos en una
circunstancia universalizable, si se produce un beneficio para otra u
otras y si se presume que el perjudicado consentiria en caso de encon-
trarse en unas situaciones de imparcialidad); y d- el del secreto (se pue-
den ocultar a las personas aquellas informaciones que afecten a su sa-
lud: si se trata de respetar su personalidad o si se hace posible una
investigacién a la que ha prestado su consentimiento). Sin embargo, los
principios no van a poder resolver por si mismos toda la diversidad de
casos que pueden aparecer en la practica bioética, se necesita acudir al
mismo método que aplica el Derecho: precisar dichos principios en unas
reglas. Este es el problema fundamental de la Bioética para este sector
de la doctrina: “pasar del nivel de los principios al de las reglas™?’.

En nuestra opinién y coincidiendo con esta corriente, creemos que el
paso de los principios a las reglas lo podemos dar a través de la juridifi-
cacién de la Bioética, es decir, mediante el Derecho. Y éste puede lle-
varlo a cabo a través de un doble camino?': el legislativo y el judicial. El
primero tiene la ventaja de ofrecer mayor seguridad juridica, puesto que
queda establecido claramente en una norma escrita cuéles son las con-
ductas que pueden realizarse y cudles no, y eso se hace a través de los
organos elegidos democraticamente y que gozan, por lo tanto, de legiti-
midad. Hoy es muy frecuente que la sociedad demande del mundo juri-
dico una legislaciéon que sustituya la falta de acuerdo social sobre estos
asuntos, y ésta, realmente, es una de las funciones que debe cumplir el
Derecho: la resolucién de conflictos. Pero, alin asi, se constata que las
normas no dirimen de manera definitiva las cuestiones puesto que el de-
bate social continda y su aplicacién puede dar lugar a nuevos conflic-
tos?2. Ahora bien, esta primera via se topa con el problema de tener que
prever con antelacion circunstancias y situaciones de una gran movili-
dad y variabilidad. Si tenemos en cuenta que una de las caracteristicas
del Derecho en su faceta legislativa es su poca capacidad de reaccién
ante los cambios sociales, comprenderemos por qué se ha visto supera-
do una vez més por la nueva tipologia de problemas y relaciones que
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han traido consigo las biotecnologias (nuevos modos de paternidad/ma-
ternidad creados por las Técnicas de Reproduccion Humana Asistida,
las posibles situaciones que genera la clonacién, la manipulacién gené-
tica, etc.) y la biomedicina (eutanasia, aparicién de la medicina predic-
tiva, nueva posicién de los pacientes ante el médico, etc.). Por otro lado
estas nuevas circunstancias requieren valoraciones o juicios morales an-
te los que es muy dificil obtener un consenso minimo que recoja la opi-
nién mayoritariamente expresada por la sociedad, por lo que esas nor-
mas corren el peligro de no responder a un acuerdo social, sino que se
convertirian en una imposicién de la valoracion realizada por un deter-
minado grupo que ostente el poder.

El segundo camino es el denominado judicial, no porque correspon-
da a los jueces, sino porque emplea el mismo método de ponderacion de
principios a través de unas reglas para resolver el caso concreto que se
nos plantea® y que hemos mencionado anteriormente. Esta via puede
recorrerse de varias formas. La primera, que nos imaginamos de inme-
diato, se realiza a través de los juzgados. Son los jueces los que toman
las decisiones una vez que se les han planteado los casos, contando, pa-
ra ello, con toda la mecdnica juridica y judicial que tienen en sus ma-
nos. Pero, nos volvemos a encontrar con la lentitud de la maquinaria del
Derecho y su falta de elasticidad y flexibilidad para tomar decisiones ra-
pidas y que respondan a las exigencias que las situaciones bioéticas
plantean. La segunda forma de recorrer esta via es a través de la actua-
cién de Comités de Bioética (que han de contar con una composicién
interdisciplinar: juristas, éticos, bidlogos, psicélogos, socidlogos, etc.)
que siguiendo el método judicial, den respuesta rapida a los casos plan-
teados. Dichos comités deben analizar los casos, deben tomar decisiones
y elaborar unos informes. Se constata que estos organismos ya existen
en diversos 4mbitos?*, realizando una labor de asesoramiento para los
profesionales que acuden a ellos buscando criterios de decision. Hoy, ya
se ha comprobado la importancia y utilidad de estos 6rganos colegidos
como medios de canalizacion de la creacién de opinién, fomento del de-
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bate publico y orientacién de las instancias piblicas?. Creemos, junto
con el sector de la doctrina anteriormente citado®®, que seria de gran in-
terés la publicacién de estas decisiones, asi como su motivacién y argu-
mentacion, creando una cuasi-jurisprudencia® que puede servir de guia
para futuras situaciones y casos que se presenten ante otros érganos o
individuos que tienen que tomar decisiones en este campo.

Una vez analizados los caminos a través de los cuales puede ser juri-
dificada la Bioética y vista la necesidad de relacionarse ambos campos,
procede ahora concluir, siguiendo al profesor ROMEO CASABONA?S, unos
minimos puntos de confluencia asumidos por esa dialéctica mutua que
recojan lo desarrollado hasta este momento:

- La reflexién y bisqueda de principios regulativos o imposicién de
limitaciones no corresponde de modo exclusivo a los investigado-
res y cientificos, puesto que las Ciencias Biomédicas comportan
una incidencia directa sobre el ser humano y en su identidad co-
lectiva. Por consiguiente el foro de debate ha de ser multi e inter-
disciplinar, lo que favorecera que se tengan en cuenta todos los as-
pectos de la cuestién.

- Debe asegurarse en la discusién el pluralismo de todo tipo: ideol6-
gico, de creencias o concepciones de cualquier clase. Asi, se garan-
tizara que se integren todos los intereses enraizados en la sociedad.

- Como medios de canalizacién de la creacién de opinién, fomento
del debate publico y orientacién de las instancias publicas, se ha
comprobado la importancia y utilidad de los Comités Nacionales de
Bioética, independientes de los poderes publicos y de composicién
plural y diversa. Y, para la practica cotidiana, también cumplen una
funcién esencial los Comités hospitalarios.

- Se ha de tender a la uniformidad (dentro del pluralismo) de crite-
rios tanto en el @mbito nacional como supranacional o internacio-
nal, armonizando las diversas legislaciones, evitando los “paraisos
biotecnolégicos™.
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~ El recurso a la regulacion juridica ha de reunir las siguientes ca-
racteristicas: a) debe ser prudente y sobrio, resolviendo exclusiva-
mente los problemas inaplazablemente necesitados de regulacion
juridica y sobre los que exista un minimo acuerdo; b) debe ser elds-
tico y abierto, no incompatible con otras concepciones y con nue-
vas perspectivas y situaciones; y c) debe ser variado, no basado ex-
clusivamente en la norma legislativa, sino también en la actuacién
judicial, reconociéndosele al juez la capacidad de buscar soluciones
creativas ante las nuevas situaciones, apelando a la actuacién de
Comités, etc.

Sobre estos minimos, Bioética y Bioderecho pueden colaborar y
aportar su reflexién, orientacién y regulacién a la sociedad ante los nue-
vos avances surgidos de la biotecnologia.

Pero el Bioderecho también tiene su lado oscuro, sus peligros que va-
mos a analizar someramente a continuacion.

4. LA OTRA PENDIENTE RESBALADIZA

En Bioética es muy conocido y utilizado el argumento llamado de la
pendiente resbaladiza®® empleado para descalificar determinadas acciones
porque, a pesar de ser buenas en si mismas o al menos neutras, pueden
desembocar en otra u otras no deseables®®. Se basa en un lenguaje meta-
forico expresando la situacion de quien da un primer paso en una pen-
diente resbaladiza y ya no puede volver atrds o quedarse en ese punto, evi-
tando caer hasta el fondo de la misma. Por lo tanto, si no queremos este
desenlace deberemos eludir dar el primer paso®!. Es un argumento bas-
tante conservador que sirve para tomar posturas negativas en aras de po-
sibles consecuencias que en un principio ni pueden imaginarse. En Bio-
derecho se utiliza para evitar las legislaciones excesivamente permisivas.

Pero, en este momento no se trata de realizar un estudio con deteni-
miento sobre esta argumentacion, sino presentar el otro lado de la mis-
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ma. Puesto que estamos hablando en un lenguaje metaférico, vamos a
pensar en una cadena montarosa con dos pendientes: la pendiente nor-
te (Bioética) y la pendiente sur (Bioderecho). La pendiente norte es la
argumentacién tradicional en Bioética y que ha sido sucintamente ex-
plicada mds arriba. La pendiente sur es la que vamos a denominar la
otra pendiente resbaladiza en la que podemos caer al aplicar y utilizar
el Bioderecho.

Cuando hacemos intervenir al Derecho en temas biomédicos y bio-
tecnoldgicos, especialmente si utilizamos en exclusiva uno de sus ins-
trumentos como es la legislacién, estamos dando un primer paso en la
pendiente juridica para normativizar establemente situaciones, hechos,
acciones, muy volubles y dindmicas. A este primer paso normativo, se-
guird otro regulador de una nueva situacién y asi indefinidamente. He-
mos iniciado el camino imparable de bajada, creando una sangria de
normas (leyes, reglamentos, convenios, protocolos, cédigos deontolégi-
cos, etc.) y utilizando la pesada maquinaria juridica, dificilmente adap-
tables (ambos mecanismos) a los cambios que se vayan produciendo y,
por lo general, presentando gran dificultad para su modificacién. La so-
ciedad ird cambiando con una velocidad de vértigo y nos encontraremos
con un cuerpo normativo que estara vigente, pero que ya no responde-
rd a las nuevas situaciones creadas por los avances biocientificos. Nos
veremos al final de la pendiente y con un ctiimulo de normas cuya utili-
dad puede resultar escasa. De otra parte, es posible, que estas normas
estén cargadas de prohibiciones con lo que supondrdn una rémora para
el avance y el progreso cientifico. Habra que modificarlas e iniciar el ca-
mino juridico para lograrlo. Ahora bien, esa maquinaria legislativa es
muy lenta y compleja, lo que hari que el cambio de la normativa no se
consiga facilmente. Se comenzara el proceso y, mientras la sociedad y la
técnica han variado, el Derecho y su regulacién han sido incapaces de
adaptarse dgilmente a ese cambio. Cuando la normatividad haya sido
modificada, se encontrara con una situacién que no es aquella a la que
pretendia adaptarse y de nuevo nos veremos al final de la pendiente.
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Pero, esto no tiene por qué producirse si utilizamos el Derecho en sus
dimensiones no exclusivamente normativas y punitivas. Creemos que es
posible evitar esta nueva pendiente resbaladiza cuando el Bioderecho
redne las siguientes caracteristicas:

- Que su regulacién, como comentdbamos anteriormente, sea: pru-
dente y sobria; abierta y eldstica; y variada; a estas dltimas carac-
teristicas ayudarian sobremanera dos elementos: la inclusién en ca-
da norma de una cldusula, bien derogatoria o bien de revisign’?

(son las normas conocidas en Derecho como normas de vigencia
determinada) que obligara a que, una vez transcurrido cierto tiem-
po, se derogara dicha norma o se revisara potenciando su adecua-
cién a los nuevos avances o descubrimientos, y la utilizacién de
normas complementarias (decretos, protocolos, etc.) que colaboren
en la regulacién de aspectos muy concretos.

- Que no sea meramente prohibitivo. El Derecho puede utilizarse pa-
ra configurar un marco de actuacién de la ciencia donde se preser-
ven sus intereses y los de la sociedad. Esto no sélo se consigue
prohibiendo las actuaciones del cientifico, sino estableciendo unas
condiciones donde se conjuguen la libertad de la ciencia y el bien
y la seguridad de la sociedad.

- Que este Derecho se elabore utilizando los mecanismos de la lla-
mada democracia deliberativa®, basada en la discusién abierta de
los valores sustantivos que estan en juego. Esto se realizara de la si-
guiente manera: cuando se va a proceder a regular las situaciones
surgidas como consecuencia de los avances biomédicos, previa-
mente se abrira un proceso deliberativo en el que participen los di-
versos sujetos que representen los intereses que confluyen. En di-
cho proceso los didlogos se realizaran bajo las siguientes
condiciones: la escucha atenta del parecer de los demds; la argu-
mentacién razonable para personas competentes en las respectivas
materias; la tolerancia reciproca y el cardcter provisional de las res-
puestas. En muchas ocasiones, al tratarse temas que afectan a toda
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la sociedad, debera compulsarse el sentir global de la misma. De
esta manera estaremos dando respuesta a lo que la colectividad re-
quiere.

Que se encuentre en constante conexién e interrelacién con la Bio-
ética. El Bioderecho no debe constituir una rama mds del Derecho,
sino que debe expresar una nueva forma de juridicidad que mues-
tre una mayor flexibilidad y adaptabilidad y que esté en perma-
nente didlogo con la Bioética’* que serd quien le mantenga al dia
de los avances cientificos y de la reflexi6n ética sobre los mismos.
Que se otorgue un papel importante, entre todos los valores juridi-
cos (justicia, igualdad, libertad, paz social, orden piblico, etc.), a la
solidaridad. Solidaridad con los enfermos de determinadas dolen-
cias, con las generaciones futuras, con la especie humana en su to-
talidad, etc. No debemos cefiir nuestra visién a los intereses mds in-
mediatos del cientifico o de la ciencia en concreto o de la sociedad
actual. Tampoco debemos dejarnos cegar por los grandes valores
“sacrosantos” y “desencarnados”, sin contemplar los padecimientos
de los enfermos. La solidaridad debe ensanchar el dngulo de nues-
tra visién y llevarnos a contemplar intereses dificiles de descubrir.

Cumplidos todos estos requisitos evitaremos caer por esta pendiente

a la que nos arrastraria la inercia de la solemne y rigida maquinaria ju-

ridica y podremos disponer de unas reglas de juego que favorezcan que

la ciencia colabore en la consecucién de un futuro esperanzador para el

ser humano en las generaciones presentes y en las venideras.

MELILLA 11 de diciembre de 2002
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SUMARIO:

Entre clericalismo y laicismo.

Dar al derecho lo que es del derecho y a la moral lo que es de la moral.
Sanidad y disponibitidad de la vida: entre dignidad y autonomlia.

Por paradéjico que pueda resultar, pocas realidades nos obligan tan-
to como la muerte a interrogarnos sobre el sentido de nuestra vida. Po-
cas realidades como la muerte se ven también, en consecuencia, a la ho-
ra de intentar darles sentido, tan marcadas por la entrada o no en juego
de una concepcién inmanente o transcendente de la propia vida.

Como andaluz, la reflexién sobre la muerte no figura entre mis pasa-
tiempos preferidos. Ello no ha sido ébice para que me haya visto con-
vertido, repetidamente, en obligado protagonista de debates sobre un
problema tan adentrado en este contexto como el del tratamiento juri-
dico de la eutanasia. Asi ha sucedido a lo largo de mis diecisiete afios de
trabajo parlamentario!, tarea a la que, en legitimo ejercicio de mi auto-
nomia, pondré voluntariamente fin dentro de dos semanas, sin esperar
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siquiera a que finalice la presente Legislatura. Y lo haré no sin suscitar
cierta sorpresa, ya que ningun elemento patoldgico o desfavorable pare-
ce justificarlo; salvo el posible prurito —no sé si ético o meramente es-
tético— de desmentir la idea muy difundida en mi pais de que los poli-
ticos son especie tan adosada al cargo publico que habria que recurrir
al agua caliente —sin excluir un posible refuerzo judicial— para lograr
despegarlos de ellos.

Lo dejo sentado de antemano, consciente de que con ello no me co-
loco en una situacién particularmente favorable para poner en cuestién
que alguien, en no menos legitimo ejercicio de su autonomia, estime
contar con sobrada justificacidon ética —e incluso estética— para despe-
garse de su propia vida, cuando ésta patolégicamente arruinada sélo pa-
rezca ya ofrecerle un horizonte dificilmente soportable.

La autonomia personal, enraizada en la dignidad humana, acompana
habitualmente como ingrediente inseparable al ejercicio de nuestras
mas decisivas libertades. Cuando hablamos de libertad sindical, nos es-
tamos refiriendo tanto a nuestro derecho a afiliarnos a una determina-
da central como al, no menos relevante, de optar por mantenernos al
margen de todas ellas?. Mi libre derecho a la participacién politica y a
acceder en condiciones de igualdad al desempefio de cargos publicos?
no lo he ejercitado mas hasta ahora, encabezando hasta cinco veces una
lista electoral, de lo que lo ejercitaré dentro de once dias, al dar opcién
al siguiente de los candidatos de la lista del partido para que ocupe mi
escaiio. Hablar en términos juridicos de libertad religiosa incluird tam-
bién, junto a la garantia de no verse obligado a pronunciarse sobre el
particulart, la de optar por no adherirse a ninguna confesidn, y asi su-
cesivamente...

No faltan, sin embargo, casos o circunstancias en los que el ejercicio
de un derecho parece convertirse en deber, incluso enojoso, para su ti-
tular o para los situados en su entorno. Asi ocurre cuando el derecho a
la educacién, durante los afios precisos para recibir determinadas ense-
fianzas, se convierte en obligatorio®; también para buena parte de la po-
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blacién gitana, que ve sin claro fundamento rechazado su deseo de evi-
tar que sus hijas, al llegar a la pubertad, se vean encuadradas en centros
publicos de ensefianza mixta. No somos, pues, libres de recibir o no de-
terminado nivel de instruccidn, ni siquiera dando entrada al multicultu-
ralismo mds politicamente correcto.

La paraddjica figura del ‘derecho irrenunciable’ encuentra su més ar-
quetipico ejemplo cuando nos referimos al ejercicio mismo de la liber-
tad®. Un irénico film espariol giraba en torno a la sublime decisién de
venderse como esclavo, asumida por un erudito Ordinario de Derecho
Romano sometido por la jubilacién al presunto disfrute de una faméli-
ca pension. Si tuviera que opinar al respecto alguien tan celoso de la li-
bertad como John Stuart Mill, diria que “el fundamento de una tal li-
mitacién del poder de voluntaria disposicién del individuo sobre si
mismo es evidente”: “el principio de libertad no puede exigir que una
persona sea libre de no ser libre. No es libertad el poder de renunciar a
la libertad™’.

¢Cabria atribuir al derecho a la vida similar condicién? Alguien co-
mo Thomas Hobbes pareceria suscribirlo: “hay en la naturaleza huma-
na dos anhelos fundamentales: uno dimana de la codicia natural, y lle-
va a cada uno a reclamar para si solo el uso de las cosas comunes; el
otro procede de la razén natural, e incita a los hombres a buscar el me-
dio de evitar la muerte violenta, que consideran el peor de los males na-
turales™. Y, a fuer de empirico, no dejard de afiadir: “esa inclinacién es
tan natural como la que lleva a la piedra a caer”. Si la obediencia al de-
recho cobra, para él, aire racional es en la medida en que se muestra ca-
paz de garantizarnos que nadie nos va a matar.

Cabria aducir que estd pensando en una muerte no deseada, ajena
absolutamente a toda decisiéon auténoma. Sin embargo, el parangén pé-
treo sugiere también que tal situacién le resulta, por irracional, poco
concebible. Si alguien deseara la muerte ello podria mds bien constituir
un bien elocuente indicio de su autonomia es tan gravemente deficita-
ria como para verse invalidada a la hora de justificar éticamente deci-
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sién alguna. Podria ser también esa presuncién de deficitario consenti-
miento, mas que lo contrario, la que lleve a establecer la irrelevancia ju-
ridica de la tentativa de suicidio'?, o a considerar sin mayores dudas co-
mo un héroe al servidor publico que arriesgé su vida para hacerla
inviable.

Se trata de un debate circunscrito hasta aqui a un marco de mera éti-
ca racional, que no es precisamente el que tiende hoy a acompaiiarlo, de
modo muy particular en paises latinos. En ellos no parece imaginable
hablar cinco minutos sobre la eutanasia sin que lo religioso, por activa
o por pasiva, se aduefie del escenario!!. En el caso espaiiol, el debate pa-
rece desplazarse asi del articulo 15 de la Constitucién'?, que protege la
vida humana, al vecino y ya citado articulo 16, que garantiza la libertad
ideoldgica y religiosa'. No resulta por ello extrafio que en algiin grupo
parlamentario se ponga en estos casos en ejercicio una nada habitual li-
bertad de voto entre sus diputados, o incluso que desde algunos otros se
anime a los del grupo mayoritario a votar “en conciencia”'*.

Esta, sin duda altruista, invitacién merece quiza alguna breve refle-
xi6n. Es obvio que no serd lo mismo ocuparnos de nuestro problema
desde una perspectiva juridica, deudora de puntos de partida politicos,
que desde una perspectiva estrictamente moral, mas o menos alimenta-
da por raices religiosas.

ENTRE CLERICALISMO Y LAICISMO

No parece que al animar a votar en conciencia, se estuviera sugirien-
do explicitamente que el previsible respeto de la disciplina de voto den-
tro de su grupo parlamentario obligara al diputado a sumirse en la in-
consciencia. No faltarian, por otra parte, razones éticas para considerar
loable que los diputados asuman voluntariamente la posicién de su gru-
po'®. No en vano hay quien rechaza, en nombre del ‘liberalismo politi-
co’, que alguien (incluso un ciudadano de a pie) actie convencido de
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que “votar es un asunto privado, o incluso personal”; es decir, “que la
gente puede votar seguin lo que considera correcto y verdadero, directa-
mente de acuerdo con sus convicciones comprehensivas y sin tener en
cuenta las razones publicas”; al menos “a la hora de votar sobre asun-
tos constitucionales esenciales y sobre cuestiones de justicia basica”!.
Aspectos estos que en principio no seria temerario entender, al menos
en teoria, mds equilibradamente custodiados por partidos y grupos poli-
ticos que por el leal saber y entender de cada cual.

La invocacién al voto en conciencia pareceria remitir a un dmbito
moral y privado, en el que el diputado habria de recobrar un adecuado
fundamento para su decisién, que indebidamente podria sustraerle la
disciplina de su grupo. El argumento no parece muy brillante, lo que in-
vita a pensar que se nos remite mas bien a un ambito de moralidad pu-
blica, que se da por universalmente compartido. Se lo contrapone para-
déjicamente a los criterios emanados de unos partidos y grupos politicos
de los que cabria esperar sirvieran de privilegiado cauce de expresién de
esa misma razén publica, destinada a prevalecer sobre las no menos mo-
rales y legitimas opciones privadas. Aun asi seria precisa alguna otra pie-
za adicional para solventar al fin tan barroco desbarajuste: determina-
dos partidos habrian perdido su presumible vinculacién con esa razén
publica; a los ojos, al menos, de quienes los consideran secuestrados por
criterios de procedencia religiosa que nada tendrian que ver con ella. Se
parte de la sospecha de que habrian decidido marginarla en aras del re-
chazable designio de imponer determinadas (y, en este caso, ‘privadas’)
convicciones a los demds.

Es de temer que con todo ello se esta generando una viciosa circula-
ridad. Se parte implicitamente del convencimiento de que la religién es
asunto privado. Se constata que determinados ciudadanos, de los que
cabe fundadamente sospechar alberguen convicciones religiosas, discre-
pan en cuestiones de interés piblico de otros, que convierten a su vez el
no tenerlas en rasgo relevante de su propia identidad. Se acaba dando
por supuesto que las convicciones de éstos son ‘publicas’, mientras las
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de aquéllos se ven degradadas a meramente privadas. El circulo se cie-
rra: un argumento —todo lo discutible que se quiera pero obviamente
publico— resulta expulsado de ese ambito por su presunta connotacién
religiosa'’. Se produce asi una clara ruptura de la simetria en el discur-
s0, similar a la que ha llevado a més de algin alemén a quejarse de la
peculiar inquisicién a que se ven sometidas sus opiniones sobre proble-
mas bioéticos, presuntamente lastradas por cierta mala conciencia his-
térica'8. Confinar el alcance de un concepto de lo licito o ilicito a un 4m-
bito meramente geografico parece, en efecto, tan poco razonable como
darlo por configurado con un alcance meramente confesional'.

Tal circularidad podria explicar la existencia de una doble y dispar
apelacién a la conciencia. Por una parte, se rechaza que decisiones po-
liticas puedan encontrar fundamento en la propia conciencia (entendi-
da en clave a la vez moral y religiosa?®), ya que ello implicaria imponer
las propias convicciones a los demas. Por otra, se invita a votar en con-
ciencia (entendida ahora en clave a la vez politica y racional). Quedari-
an aun asi dos misterios por resolver: como seria posible asumir una
conciencia publica sin aferrarse a alguna conviccién personal y, si ello
no fuera posible, cémo explicar que su posterior conversién en norma
vinculante para los demds no implique en este caso imposicion alguna.

Desde el ‘liberalismo politico’ que nos sirve de referencia se nos
apuntan dos elementos tan diversos como significativos, sobre todo si los
transplantamos de su solar norteamericano a pagos latinos.

Se nos propone, en primer lugar, una continua equiparacién de lo re-
ligioso con lo filos6fico o moral, como posibles trasfondos de las deci-
siones publicas®'. Se descarta, por consiguiente, la viabilidad de una so-
lucién drdstica: atribuir al derecho una funcién meramente
procedimental, capaz de garantizar una total asepsia en el &mbito de lo
publico y relegar a lo privado las preferencias éticas de cada cual®. Se
invita mas bien a una igualdad de trato, excluyendo el frecuente uso ma-
niqueo del término ‘convicciones’, segun el cual sélo el que se sirve de
fuentes o motivaciones de origen religioso tendria en sentido propio
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convicciones, y podria acabar en consecuencia imponiéndolas; los que
—sin duda, no menos convencidos— resultan sélo deudores de ‘ideas’ fi-
loséficas o morales no asumirian propiamente convicciones susceptibles
de ser impuestas.

Se nos podria quiza afiadir que las ideas, a diferencia de las convic-
ciones, se argumentan; pero tal sugerencia puede acabar resultando do-
blemente falaz. No resulta ya hoy, felizmente, concebible que en una de-
mocracia pluralista alguien pretenda dar curso publico a propuesta
alguna sustituyendo su obligada argumentacién civil con fundamenta-
listas argumentos de autoridad de procedencia religiosa. Por el contra-
rio, cuando la argumentacién si desaparece obligadamente, tras conver-
tirse en superflua, es cuando en plena caza de brujas se rechaza de
antemano una opcién por su mero parentesco religioso, sin entrar si-
quiera a debatir la fundamentacién no ‘autoritaria’ propuesta.

Sin duda este primer elemento que venimos analizando podria mar-
car la diferencia cultural entre una sociedad multiconfesional como la
norteamericana, nacida de la exclusién de toda guerra de religion, y so-
ciedades en las que histéricamente el clero parece haber ejercido la ra-
ra capacidad de convertirse en punto de referencia, activo o pasivo, de
todo conflicto social imaginable. El segundo elemento puede brindarnos
alguna pista sobre tan peculiar fenémeno histérico.

Dentro del aire discursivo que acompaiia a los modelos neocontrac-
tualistas, nuestro problema parece plantearse en el &mbito del saber. To-
dos los contratantes aportan lo que saben, y en alguna sede deben ha-
berlo aprendido. Intentar privilegiarlos o descalificarlos por sus fuentes
de conocimiento, no sélo haria imposible cualquier “velo de la ignoran-
cia”® sino que darfa via libre a la més neta discriminacién.

Para algunos la fe, en su afan por aportar una respuesta dltima y om-
nicompresiva al sentido de la existencia, se presenta como un ‘saber
mas’. Nada cabe objetar a que la jerarquia de turno les ilustre sobre su
efectivo alcance?, que no tiene por qué exigir confrontacién ni rivali-
dad alguna con el saber civico en el que ha de fundarse el disefio del
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dmbito publico, sobre el que no es descartable llegue a influir. Menos
aun, si tal fe viene asumiendo desde hace siglos (baste recordar a Gro-
cio) la existencia de un orden ético natural accesible a la razén sin ne-
cesidad de suplementos sobrenaturales.

En todo caso, ese don que podria llevar a saber més en el 4mbito per-
sonal no atribuye en modo alguno un derecho a ‘saber demasiado’; de
¢l se serviria quien por su fe se considerase eximido de recurrir a una
argumentacion racional, al realizar sus propuestas en el dmbito social.
Ni el clericalismo fundamentalista, de los que se empefan perezosa-
mente en saber tanto como para que les resulte ocioso dar razén de ello,
ni el anatema laicista, que convierte la privatizacién de lo religioso en
pre-argumento de infalible éxito, encontrarian en este &mbito campo de
juego alguno.

El segundo elemento al que habiamos aludido nos traslada del hipo-
tético ambito del saber al escenario practico del poder: “un entendi-
miento continuo y compartido sobre una doctrina comprehensiva reli-
giosa, filoséfica o moral sélo puede ser mantenido mediante el uso
opresivo del poder estatal”?. El panorama cambia si se da por hecho que
esto es lo que histéricamente habria ocurrido. En tal caso, aferrarse al
juego formal del imperativo de la no discriminacion no haria sino per-
petuar la desigual situacion resultante en perjuicio de determinados gru-
pos de ciudadanos, como ocurre en otros 4mbitos en los la discrimina-
cién se muestra particularmente arraigada®. A la vez, todo intento de
restablecer compensatoriamente una situaciéon propiamente neutral con-
llevaré el inevitable riesgo de adentrarse en una discriminacion inversa,
generando incluso la injustificada neutralizacién del grupo mayoritario.

Descartada la posibilidad de una neutralidad meramente procedi-
mental en el 4mbito publico, si parece exigible una “neutralidad de pro-
pdsitos™, por la que “el Estado debe abstenerse de cualquier actividad
que favorezca o promueva cualquier doctrina comprehensiva particular
en detrimento de otras, o de prestar més asistencia a quienes la abra-
cen”. Ello no podra impedir, en todo caso, que las decisiones publicas
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acaben teniendo “importantes efectos e influencias en la seleccién de
las doctrinas comprehensivas duraderas y capaces de ganar adeptos con
el transcurso del tiempo”, por lo que resultaria “inutil tratar de com-
pensar esos efectos e influencias, o incluso tratar de averiguar, con fines
politicos, su alcance y su profundidad™.

La bien intencionada consecuencia seria garantizar un espacio de ar-
gumentacidn civica que descarte tanto el clericalismo, al excluir todo ar-
gumento de autoridad, como un laicismo que intentara inquirir discri-
minatoriamente sobre la genealogia de los argumentos propuestos,
admitiendo sélo aquéllos filoséficos y morales en los que no cupiera de-
tectar influjo religioso alguno.

DAR AL DERECHO LO QUE ES DEL DERECHO Y
A LA MORAL LO QUE ES DE LA MORAL

Aun pacificada esa controvertida neutralidad, presuntamente exigida
por una argumentacién civil en el disefio de lo piblico, resta un pro-
blema de particular relevancia a la hora de abordar el debate sobre la
eutanasia. Asumida —al margen de cualquier fundamentalismo integris-
ta— la autonomia de lo temporal, queda por dilucidar qué exigencias ha-
bria que considerar remitidas a la legitima concepcion de la vida buena
que cada ciudadano tenga a bien privadamente suscribir y cuales habri-
an de integrar el dmbito de lo piblicamente vinculante.

Las soluciones simples ofrecen una ventajosa facilidad, pero con el
previsible costo de acabar resultando simplistas. Tal ocurriria si estable-
cemos solemnemente que la moral debe regir la vida privada y el dere-
cho la publica. Semejante obviedad no sélo reclama notables matices
—para que no llegue a descartarse una posible ‘inmoralidad publica’, o
la existencia de unas ‘responsabilidades politicas’®® meta o prejuridicas—
sino que nos exige formular un juicio moral, sin el que paradéjicamen-
te no cabe establecer la frontera entre obligaciones morales y juridicas.
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A la hora de formular tal juicio rebrota el ya aludido debate sobre el
posible caracter irrenunciable del derecho a la vida. Es f4cil imaginar la
respuesta moral si se considera la vida como un don recibido de la divi-
nidad, que estariamos destinados a administrar, pero del que no podri-
amos libremente disponer®. No menos fécil resulta dictaminar que tal
planteamiento desborda los limites de una argumentacién civil; se aden-
tra en un posible saber-mas, que no ahorraria el esfuerzo argumental
preciso para convencer a los que, en ejercicio de similar derecho de li-
bertad, se conforman modestamente con un saber-menos. Personal-
mente debo reconocer mi incapacidad para afadir argumentos civiles
que, desde una perspectiva estrictamente moral, justifiquen la imposibi-
lidad de disponer de la propia vida; muy distinta seria, como se vera, mi
actitud si la cuestién se me propone en un contexto propiamente juridi-
co.

Si se admite que la autonomia personal, exigida por la dignidad hu-
mana, incluye la posibilidad de disponer de la propia vida, cualquier in-
tento de coartarla por via juridica aparecerd a primera vista como fruto
de un rechazable ‘paternalismo™. Por recurrir a un pasaje clasico, aun-
que no explicitamente referido a nuestro problema: “nadie puede ser
obligado justificadamente a realizar o no realizar determinados actos,
porque eso fuera mejor para €l, porque le haria feliz, porque, en opinién
de los demas, hacerlo seria mds acertado o justo™!. Pero la cuestién se
complica porque lo que nos estamos planteando no es la viabilidad ju-
ridica del suicidio sino la de la eutanasia, que incluye por definicién la
intervencién de un tercero®. Es la accién de éste la que acabaria resul-
tando o no juridicamente relevante, obligando a plantear hasta tres
cuestiones: si deberia poder llevarla a cabo de modo juridicamente lici-
to, si quien se la solicita seria titular de un derecho a requerirla y si ha-
bria, en consecuencia, obligacion juridica de realizarla®s.

La respuesta no serd la misma si reconocemos al enfermo la mera po-
sibilidad de poner fin a su vida —como un ‘agere licere’ juridicamente
irrelevante— que si lo consideramos titular de un derecho a la muerte.
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Mé4s alld de la difundida idea de que tenemos derecho a todo lo no
prohibido, muchas acciones nos resultaran permitidas sin que ello nos
atribuya el titulo preciso para requerir del ordenamiento juridico ampa-
ro a la hora de llevarlas a cabo, eliminando los obsticulos que se les
opongan3%. Dar por hecho que bastaria constatar la existencia de un de-
seo subjetivo al que quien lo experimenta confiere particular importan-
cia, para reconocer dicho titulo y generar de inmediato un deber de un

tercero®

, exigirfa partir de una armonia preestablecida entre deseos
propios y ajenos. Parece preciso asumir juridicamente una determinada
teoria de lo justo que vaya mas alld de la conviccién de que se tiene de-
recho a todo lo que se desea con suficiente vehemencia.

Cuando se propone una legalizacién de la eutanasia se ha abandona-
do, pues, el mero rechazo de una intervencion paternalista para esgri-
mir, de modo mds o menos consciente, un auténtico derecho a morir,
que podria llegar a exigir la obligada colaboracién de terceros. No es por
ello extrafio que en mas de una de las propuestas legales que venimos
comentando vuelva a escena una apelacién a la conciencia; pero esta
vez para admitirla como motivo de objecién frente a un deber juridico.
No sélo hemos pasado de la mera constatacién de un licito dmbito de li-
bertad individual al reconocimiento de un derecho, sino que éste se aca-
ba configurando inevitablemente como un derecho-prestacién garanti-
zado por los poderes publicos. Por duro que suene, hemos pasado a
debatir la posible existencia de un derecho a exigir que otro nos mate,
ya que s6lo partiendo del deber de matar a otro tiene sentido plantear
excepciones por la via de la objecién de conciencia®®.

Este cambio de perspectiva podria incluso dar paraddjicamente en-
trada en juego a un encubierto paternalismo ‘mortis causa™’, complica-
do por el dificil deslinde —ante una enfermedad terminal— entre el con-
sentimiento del paciente y la percepcién con que en su propio entorno
se vive su enfermedad. Dar por hecho que el paciente no se halla en
condiciones de soportar una situacién que resulta insoportable para el
que la contempla debe entenderse como-un loable ejercicio de compa-
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sién o simpatia. Derivar de ello de modo automitico la exigencia de una
intervencién ajena podria constituir una presuncién paternalista®®, Des-
cartar que la contemplacién del dolor ajeno, muy especialmente si se
trata del de una persona querida, pueda resultar més lacerante atin que
sufrirlo en carne propia podria resultar un tanto precipitado.

A la problematicidad del consentimiento del paciente se une asi este
nuevo elemento, que amenaza con provocar un circulo vicioso a la hora de
establecer con nitidez quién acabaré ejerciendo en la prictica el presunto
derecho en juego. Mas que la muerte misma, el problema radical que la au-
sencia de una dimensién transcendente puede acabar favoreciendo es la
imposibilidad de encontrar sentido a la convivencia con el dolor, que pasa
a considerarse generador de indignidad®. Mientras florecen en nuestra so-
ciedad iniciativas estimuladas por la simpatia compasiva respecto a dolores
de lejanos terceros mundos, su inmediatez dificilmente soportable, amena-
za con generar un difuso cuarto mundo donde la solidaridad se vuelve am-
bigua. Resulta socavada la posibilidad de una autodeterminacién libre de
presiones, porque “cuando el seguir viviendo se reduce sélo a una entre
dos opciones legales, todo aquél que imponga a otros la carga de su super-
vivencia estard obligado a rendir cuentas, a justificarse”; sin excluir que
entren en juego presunciones que invertirian la necesidad de prueba*!.

Entramos de lleno en ese dificil deslinde cuando se nos habla, por
ejemplo, de superar un concepto meramente “biolégico” de vida, para
pasar a hablar de vida digna o de vida de calidad. Se llegara a dar por
hecho que, privada de tal calidad, desapareceria el objeto de un derecho
a la vida propiamente dicho*?; lo que permitiria paradgjicamente consi-
derar a la legalizacién de la eutanasia como la primera piedra de una
nueva cultura de la vida®3. Respecto a un status biolégico cabe contar
con elementos de referencia de relativa fiabilidad; no parece ocurrir lo
mismo con el concepto de calidad de vida, que podria acabar convir-
tiéndose en soporte y condicién de la misma dignidad personal*. No es
dificil aventurar, y no faltan ya informes elocuentes al respecto, que en
buen nimero de casos serdn los otros los que acaben dictaminando so-
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bre el particular; mientras la posibilidad de autodiagndstico se convier-
te en estas condiciones extremas en una llamativa excepcién®.

A la vista de todo ello parece obligado reconsiderar si donde el de-
bate sobre la eutanasia resulta inevitablemente agudo es en el plano mo-
ral —en el que las diversas concepciones de la vida buena generarian
discrepancias— mientras en el plano juridico resultaria mas facil su ad-
misién, al aspirar sélo a la garantia de un minimo ético en el que resul-
taria menos previsible la controversia. Por el contrario, asi como dejé
sentado que en el plano de la moral personal no me extraiia que alguien,
que descarte una dimensién transcendente de la vida, no considere re-
chazable la conducta de quien movido por la compasién participa en
una eutanasia activa, dando por supuesto el consentimiento del pacien-
te, es en el plano juridico donde, a mi parecer, la situacion se invierte.

El derecho une a la modestia de sus aspiraciones —se conforma, en
efecto, con garantizar un minimo ético— una particular responsabilidad
respecto a su logro, que le impulsa a asegurar que la convivencia social
no quedara situada bajo minimos. Esta responsabilidad impedird, por
ejemplo, que el derecho pueda dar por supuesto el consentimiento del
paciente, como si se tratase s6lo de una variable mds de un caso some-
tido a evaluacién moral, para verse obligado a garantizarlo con el grado
de certeza que el bien juridico en juego exige.

La compasién moral permisiva ha de dar paso a una garantia juridi-
ca responsable. Resulta obvio, para empezar, que el presunto derecho a
exigir la muerte seria s6lo una solucién ultima y desesperada, ante las
posibilidades que va ofreciendo una no siempre suficientemente dotada
medicina paliativa*®. Si lo que se aborda es una efectiva legalizacién de
la eutanasia, el debate sobre las garantias exigibles se convierte en obli-
gado punto central de la argumentacién®.

Podria objetarse que despenalizar la conducta del tercero no implicaria
en sentido propio legalizar. Tan obvia distincién dogmatico-juridica no pa-
rece sin embargo tener demasiado relevancia préctica, como las alusiones
a la objecién de conciencia ya han puesto de relieve. Con ello se pone de
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manifiesto el papel no meramente represivo que reviste toda norma juridi-
co-penal. Por acudir de nuevo a los clasicos, el propio Hobbes, tras dar por
hecho que “lo que no es injusto es justo”, constata la nada positiva que-
rencia del “hombre a convertir la costumbre y el ejemplo en norma de sus
acciones, de tal modo que se considere injusto lo que por costumbre se ha
visto castigar, y justo aquello de cuya impunidad y aprobacién se puede dar
algin ejemplo, o precedente™®. La norma penal cumple inevitablemente
un adicional papel ‘normalizador), por lo que su ausencia puede menosca-
bar la garantia de los bienes juridicos antes protegidos; dado que en la me-
dida en que deja de prohibirse una conducta es ldgico que pase a repro-
ducirse. Similar objecién cabe oponer a los bienintencionados intentos de
postular una neutralidad juridicopenal, mediante la configuracién de un
presunto “espacio libre de derecho” capaz de crear una nueva categoria in-
termedia distinta de lo prohibido y lo permitido®.

No es de extrafiar que este factor se halle presente en recientes inten-
tos de abordar, al margen de cualquier apelacién a la transcendencia, el
futuro de la naturaleza humana. Asi ocurre en la obra de Jiirgen Haber-
mas, para quien el sometimiento de la proteccién de lo que llama vida
pre-personal a fines terapéuticos de alto rango colectivo produciria una
“pérdida de sensibilidad de nuestra visién de la naturaleza humana, que
con un ‘acostumbramiento’ de la mano de tal praxis allana el camino a
una eugenesia liberal”. Estas y otras de sus reflexiones sobre el inicio
de la vida humana nos parecen extrapolables a su estadio terminal.

SANIDAD Y DISPONIBILIDAD DE LA VIDA: ENTRE DIGNIDAD Y AUTONOMIA

El paralelismo entre el derecho y la sanidad, presente ya en la anti-
giiedad griega, va mas alla de su condicién de saberes précticos. Insepa-
rable del derecho es la exigencia de simetria, derivada de su radical exi-
gencia de tratar al otro como un igual. No muy distinto es “ese punto de
vista moral del trato no instrumentalizador con una segunda persona” que
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se detecta en la “légica del sanar”. De ahi la preocupacién ante la ruptu-
ra de la simetria presente en la planificacién eugenésica, en la que “lo pa-
dres sin sometimiento a consenso deciden sélo con arreglo a sus propias
preferencias, como si dispusieran de una cosa™ “La libertad propia se vi-
ve en relacién con algo natural indisponible”, a lo que la persona liga su
propio origen, de modo que no depende de “otra”; precisamente “el ca-
racter natural del nacimiento cumple el papel conceptualmente exigible
de ese comienzo indisponible™. Todo ello no implicaria oponerse a la tec-
nificacién porque afecte a una “naturaleza interna”. “La critica vale con
total independencia del planteamiento de un orden juridico-natural u on-
tolégico que pudiera ‘transgredirse’ desaforadamente™.

Sin duda, si se centra la mirada en la autodeterminacién del enfer-
mo, al quedar marginada la presencia activa del otro, haria innecesaria
toda simetria al presentar la eutanasia como un mero acto de renuncia
personal. Esta ‘invisibilidad del otro’ lleva a plantearla como un dilema
entre la libertad personal del enfermo y la imposicién heterénoma —pa-
ternalista o quién sabe si fundamentalista— de criterios despersonaliza-
dos. Una vez mas el juicio moral se mostrara mas propicio a asumir es-
te enfoque que una actitud juridicamente responsable.

Para el derecho resulta obligado rescatar la visibilidad del otro en un
doble plano. La libertad se inserta en un ambito de esencial solidari-
dad®2, por lo que asistimos en realidad al conflicto entre dos libertades.
Ya hemos aludido a la libertad del profesional sanitario, de obligada sal-
vaguardia por la via de la objecién de conciencia. Pero no es él el Gni-
co otro invisible, dada la dimensién ‘normalizadora’ que acompaia a lo
juridico, particularmente en su dimensién sancionadora. Se hace asi vi-
sible la experiencia ya existente sobre el niumero de enfermos a cuya vi-
da se ha puesto fin>? sin que hayan llegado a prestar un consentimiento
equiparable al que se les habria exigido para reconocer a su conducta
efectos juridicos en cualquier otro dmbito de actividad>*.

Marginado este nuevo conflicto de libertades, el problema parece re-
ducirse a la garantia del consentimiento del enfermo que solicita la eu-
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tanasia. Si se amplia el ambito de visibilidad, surge la responsabilidad
juridica de garantizar el consentimiento de otros enfermos que, en simi-
lares condiciones de ejercicio de su libertad, no la han solicitado. El
conflicto entre el ejercicio de un presunto derecho ajeno a morir y un
nada presunto derecho a que no les maten resucita la importancia de ga-
rantizar juridicamente el mantenimiento de una “légica del sanar”, du-
dosamente compatible con esa capacidad de disponer sobre vidas ajenas
no exenta de matices cosificadores.

Por més que no quepa excluir la posibilidad de una autodeterminacién
real del enfermo solicitante, capaz de satisfacer las exigibles garantias, lo
que estd en juego no es s6lo un nimero determinado de vidas humanas
—que por reducido que llegara a constatarse no cabria considerar ‘despre-
ciable’- sino, una vez mas, “la estructura de nuestra experiencia moral en
su conjunto”, en la medida en que el loable logro de “un aumento de la
autonomia del individuo” se produjera a costa de “minar la autocom-
prensién normativa de las personas, que rigen su propia vida y se recono-
cen mutuamente similar respeto”. Su més elocuente consecuencia se plas-
maria en la quiebra de la relacién de confianza en que el trato entre
médico y paciente se desenvuelve. La bisqueda de una solucién a casos
concretos dignos de piedad podria acabar traduciéndose en el cambio ra-
dical de un 4mbito de actividad social, como consecuencia inevitable de
la conversién de la excepcién en norma. El problema, una vez mas, con-
sistird en resolver si la actitud mas progresista no consistira en detectar
“un incremento de libertad necesitado de regulacién normativa”, mas que
en reconocer juridicamente “la consolidacion de transformaciones que
dependen de preferencias no necesitadas de autolimitacién alguna™>.

Ello no haria sino reabrir un debate juridico ya habitual ante este ti-
po de situaciones limite. Se tiende a identificar la defensa mas adecua-
da de los bienes juridicos en juego con la promocién de reformas por via
legislativa; mediante una despenalizacion generalizadora, o incluso me-
diante una legalizacién que se limitara a establecer un control del pro-
ceso de decision realizado ‘ex post facto’. La alternativa apunta a la apre-
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ciacién por via judicial en cada caso de las atenuantes e incluso exi-
mentes que las circunstancias aconsejen’®. En paralelo a este debate
surgird también la no menos tépica discusién sobre la conveniencia de
evitar una excesiva judicializacién de la sanidad, dando mayor protago-
nismo a protocolos de ‘buena praxis’ clinica®.

En cualquier caso, la presencia inevitable del otro, que acabara asu-
miendo un notable protagonismo en la consumacion de la eutanasia ac-
tiva, invita a reflexionar sobre la relacién entre dignidad y autonomia.
Histéricamente parece fuera de discusién la primacia de la primera. Es
la dignidad de la persona humana la que sirve de fundamento al libre de-
sarrollo de su personalidad. Es la dignidad la que marca al otro un am-
bito de intangibilidad, vetando todo intento de condicionamiento hete-
rénomo. Paraddjicamente, la progresiva afirmacién en el ambito
sanitario del principio de autonomia, centrado en el consentimiento in-
formado, puede acabar invirtiendo esa relacién, con consecuencias nada
irrelevantes. El reconocimiento efectivo de esa dignidad puede acabar
dependiendo de la capacidad de expresar la propia autonomia®. Lo dig-
no seria respetar esa autodeterminacién, por lo que —’a contrario’— la in-
capacidad de expresarla dejaria en manos de terceros la apreciacién he-
terénoma de si la calidad de esa vida la hace digna de ser conservada®.

No hay duda de que un planteamiento abierto a la transcendencia
contaria con argumentos privilegiados para mantener la primacia de la
dignidad como fundamento de la autonomia. Pero ello no hace sino re-
saltar en qué medida el gran desafio actual radica en el logro de una
fundamentacion laica de esa primacia, como la que se intuye en las pro-
puestas post-iusnaturalistas de Habermas y Rawls. Lo encomiable del
intento, y lo cuestionable de sus frutos, nos deben servir a todos de in-
centivo; también a quienes se sientan responsables de un saber-més que
no les puede ahorrar perezosamente el esfuerzo por llegar a argumen-
tarlo en un ambito de discurso compartible por todos.
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* El autor abordé unas reflexiones sobre el
estatuto juridico del embrién humano, fruto de
un estudio en preparacién. De ahi que se
incluya éste, adn inédito.

1 Sin pretender presentar los debates
parlamentarios como un dechado de discurso
racional, si cabe considerarlos significativos del
acervo argumental de més frecuente acogida
por la opini6n piiblica. Sélo con ese valor de
sintoma aludiré a pie de pégina
ocasionalmente a las posturas de los diversos
grupos parlamentarios espaiioles con ocasién
del dltimo de estos debates: el celebrado ante
el Pleno del Congreso de los Diputados el 17
de diciembre de 2002, con ocasidn de las
proposiciones de ley presentadas por Izquierda
Unida (en adelante TU) y por otros dos
partidos: Iniciativa per Cataluiia - Els Verds
(en adelante IC-EV) y Esquerra Republicana
de Catalunya (en adelante ERC) integrados en
el Grupo Mixto de la Cémara. Cfr. Diario de
Sesiones de Pleno y Diputacién Permanente,

n° 216, de dicha fecha, pdgs. 10.901 y ss.

2 Asi el articulo 28.1 de la Constitucién
Espaiiola (CE), que comienza afirmando que
“todos tienen derecho a sindicarse libremente”,
termina garantizando que “nadie podra ser
obligado a afiliarse a un sindicato™

w

“Los ciudadanos tienen el derecho a participar
en los asuntos publicos, directamente o por
medio de representantes, libremente clegidos
en elecciones periddicas por sufragio universal.
Asimismo, tienen derecho a acceder en
condiciones de igualdad a las funciones y
cargos piiblicos, con los requisitos que seiialen
las leyes” (articulo 23 CE).

“Se garantiza la libertad ideoldgica, religiosa y
de culto de los individuos y las comunidades sin
mds limitacién, en sus manifestaciones, que la

F Y

necesaria para el mantenimiento del orden
publico protegido por la ley.

Nadie podré ser obligado a declarar sobre su
ideologia, religion o creencias” (articulo 16 CE).

5 “La enseiianza basica es obligatoria y gratuita”
(articulo 274 CE).

6 “Toda persona tiene derecho a la libertad y a
la seguridad. Nadie puede ser privado de su
libertad, sino con la observancia de lo
establecido en este articulo y en los casos y en
la forma previstos en la ley” (articulo 17.1 CE),
Su fundamento queda plasmado con
anterioridad (en el articulo 10.1 CE) al
aludirse a “la dignidad de la persona, los
derechos inviolables que le son inherentes, el
libre desarrollo de la personalidad™, junto al
“respeto a la ley y a los derechos de los
demis”, como “fundamento del orden politico
y de la paz social”.

7 John Stuart MILL Sobre la libertad

(traduccién al espafiol de Pablo de Azcarate)
Madrid, Alianza Editorial, 1979 (2°), pag. 190.

8 T. HOBBES De cive, Dedicatoria (citamos por

la versién en espaiiol de A.Catrysse, con
introduccién de N.Bobbio, Caracas 1966, pig.
46).

9 T. HOBBES De cive I, 7 (cit. nota 8), psg. 68.

G.PECES-BARBA MARTINEZ rechaza “una
posicién patrimonialista del derecho a la vida,
que seria como un bien disponible por su
titular”, que “comprenderia el de renunciar a
su titularidad y a su ejercicio™, por considerar
que “no cabe que el ejercicio de un derecho
tenga como objetivo la desaparicion del
mismo, lo que acarrea ademads la imposibilidad
de continuar siendo sujeto de derechos y
titular de cualquier derecho fundamental” —La
eutanasia desde la Filosofia del derecho en
Probl de la ia (Francisco Javier
Ansuitegui Roig coord.) Madrid, Dykinson—
Universidad Carlos I11, 1999, pégs. 15 y 16;
también pdg. 18. LALVAREZ GALVEZ afirma,

por el contrario, que en lo quc a la vida se

refiere cabe “renunciar al ejercicio del derecho
no accediendo al estado de cosas que se
protege” -La eutanasia voluntaria auténoma

Madrid, Dykinson, 2002, pags. 21-22.

10 Giinther JAKOBS sefiala el paso del suicidio

como desafio al orden establecido a la
consideracion de su protagonista como
“alguien que vive en desavenencia consigo
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12

mismo y que, como consccuencia de esta
coyuntura evidentemente desgraciada, realiza
un hecho irrelevante desde el punto de vista
comunicativo, por lo que no merece ninguna
pena”; al basarse esta ausencia de pena en “un
presunto conflicto sicoldégico del cansado de
vivir’, “no habia ninguna razén para dejar sin
sancién también al tercero interviniente™
-Suicidio, eutanasia y derecho penal Valencia,
tirant lo blanch, 1999, pigs. 32 y 37. Sobre la
impunidad de la complicidad en el suicidio
C.ROXIN Tratamiento juridico-penal de la
eutanasia en Eutanasia y suicidio. Cuestiones
dogmiiticas y de politica criminal Granada,
Comares, 2001, pags. 25-27.

Si nos remitimos al debate de referencia, U
considera que el “23 de septiembre de cste ano
hay que conmemorar una fecha histérica™ para
“la causa de las libertades™, dado que “Bélgica,
pais catélico, ha legislado™ de modo permisivo
sobre el particular; subraya a la vez que “por
encima y por debajo de lus legitimas creencias
religiosas, hay unos valores civicos en las
sociedades democréticas, se estd construyendo
un consenso social en torno a una nueva
cultura de la vida™. Para el portavoz socialista
(en adelante PSOE), “en un pais laico, con
vocacién de una democracia profunda y de
calidad, su primer valor es el de la libertad™, por
lo que “una vida impuesta contra la voluntad
del titular puede estar amparada en valores tan
respetables como son los valores religiosos, pero
no estd amparada en valores constitucionales™
(ibidem, pags. 10,902 y 10.910-10.911).
También A.RUIZ MIGUEL -en Autonomia
individual y derecho a la propia vida. Un
andlisis filosdfico-juridico “Revista del Centro de
Estudios Constitucionales™ 1993 (14), pig. 136-
comienza por aludir a la “supervivencia de las
influencias religiosas y tradicionales mantenidas
por la legislacién [ranquista y actual™ a la hora
de abordar tal problema.

“Todos tienen derecho a la vida y a la
integridad fisica y moral, sin que, en ningtin
caso, puedan ser sometidos a tortura ni a
penas o a tratos inhumanos o degradantes.

13
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Queda abolida la pena de muerte, salvo lo que
puedan disponer las leyes penales militares
para tiempos de guerra”.

Asi lo hace, por via civil, LALVAREZ GALVEZ
para el que, “aunque la decisién de morir no
estd amparada por el articulo 15, si puede
verse incluida en el derecho a la libertad
ideoldgica, que tnicamente tiene sentido si se
entiende no sélo como la libertad de pensar
como se desee” sino también “como la libertad
de poner en prictica esas ideas”, ya que “en
caso contrario, seria un derecho vacio, pues de
hecho no se puede impedir que cada cual
piense como desee™ -La eutanasia voluntaria
auténome (cit. nota 9), pags. 25-26 y 194.

14 Para IU “solicitar el voto en conciencia en

15

asuntos como el que estamos tratando y que
los grupos politicos sc lo permitan a las
diputadas y diputados de esta Cimara es un
indicador de calidad democritica en el siglo
XXI”; también ERC pedird a todos “su voto en
conciencia”. IC-EV, por su parte, da por hecho
que se trata de “una cuestién que hiere o
puede herir sensibilidades, ademds de afectar a
la conciencia de numerosas personas” (ibidem,

pigs. 10.903, 10.904, 10.905).

Aun siendo conscientes, sin duda, de que “los
miembros de las Cortes Generales no estarin
ligados por mandato imperativo™ (articulo 67.2

CE).

16 John RAWLS El liberalismo politico Barcelona,

17

18

Critica, 1996, pag. 254.

"Tal situacién podria producirse también
indirectamente cuando se tiende, al configurar
¢l dmbito piblico, a “eludir las controversias
rcligiosas y filoséficas més profundas™; lo que
John RAWLS justificaria “con objeto de no
perder la csperanza de conseguir una base
para un consenso entrecruzado estable” -£l
liberatismo politico (cit. nota 16), pig. 184.

“Me parece absolutamente equivocado y falaz el
argumento de que a los alemanes no nos es licito
abordar determinados temas, a causa de nuestra
historia. Si consideramos algo contrario a la ética
¢ inmoral, ¢s precisamente porque es contrario a
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la ética e inmoral siempre y en todo Iugar. En las
cuestiones éticas fundamentales no existe una
geografia de lo licito o lo ilicito” -Johannes RAU
éIrd todo bien? Por un progreso a escala humana,
epigrafe XIV de su Discurso Berlinés
pronunciado en el salén de actos Otto-Braun de
la Biblioteca Nacional el 18 de mayo de 2001.
Citamos por la versién espaiiola publicada cn
“Nueva Revista” 2001 (76) julio-agosto, pag. 61.

19 Si se repasa el documento La eutanasia. 100

tiones y resp sobre la defensa de la
vida humana y la actitud de los catélicos
publicado en 1993 por el Comité Episcopal
para la Defensa de la Vida, dependiente de la
Conferencia Episcopal Espaiiola, es ficil
observar que sélo las diez ltimas, dedicadas a
“La iglesia ante la eutanasia” contienen
referencias que desborden una argumentacién
meramente civil. En las noventa anteriores,
aun siendo obvio su contexto doctrinal, sélo se
reflejan alusiones indirectas a factores
religiosos que no llegan a constituir el centro
de la argumentacién fundamentadora en cinco:

las 16, 29, 34, 40 y 54.

20 A.BERISTAIN muestra una tan sorprendente

21

como envidiable conviccién al dar por hecha
“una distincién elemental entre ‘moral y ‘ética’,

29

que supongo nadie o casi nadie negard”, segiin la
cual “la moral se vincula con los paradigmas de
las diversas confesiones religiosas”, mientras “la
ética se refiere a lo social o civico o cientifico”
-La eutanasia como excepcion “Claves de Razén

Préctica” 2000 (102), pég. 29; también pég. 31.

“Doctrinas comprehensivas de todo tipo
-religiosas, filoséficas y morales- forman parte de
lo que podriamos llamar el ‘trasfondo cultural’ de
la sociedad civil”, lo que anuncia ya al deseado
“pluralismo razonable como un pluralismo de
doctrinas comprehensivas, tanto religiosas como
no religiosas”™ No se trata pues de un debate
entre convencidos y escépticos: “las luchas mds
enconadas, segiin el liberalismo politico, se libran
confesadamente por las cosas mis elevadas: por
la religién, por concepciones filosdficas del
mundo y por diferentes doctrinus morales acerca
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del bien”. En consecuencia, “la razén piblica no
exige a los ciudadanos ‘erradicar sus convicciones
religiosas’ y pensar acerca de aquellas cuestiones
politicas fundamentales como si partieran de
cero, poniendo entre paréntesis lo que en
realidad consideran las premisas bésicas del
pensamiento moral” John RAWLS El liberalismo
politico {cit. nota 16), pags. 44, 20, 34 y 279.

22 Para John RAWLS “la justicia como equidad

no es neutral procedimentalmente. Sus
principios de justicia, obvio es decirlo, son
substantivos y, por lo tanto, expresan mucho
mis que valores procedimentales™ -EI
liberalismo politico (cit. nota 16), pig. 226.

23 John RAWLS El liberalismo politico {cit. nota

16), pigs. 53 y 344.

24 “En una sociedad democritica, el poder no

puiblico™ como el que pueda irradiar del mundo
universitario o el “ejercido por la autoridad de
la iglesia sobre sus feligreses, es aceptado
libremente™, por lo que “dadas la libertad de
culto y la libertad de pensamiento, no puede
decirse sino que nos imponemos esas doctrinas
a nosotros mismos” -John RAWLS E!
liberalismo politico (cit. nota 16), pags. 256-257.

“Lo mismo vale, segin creo, de cualquier
doctrina comprehensiva razonable, filoséfica o
moral, tanto si tiene caricter religioso como si
no lo ticne” -John RAWLS El liberalismo
politico {cit. nota 16), pags. 67 y 68.

26 Por ejemplo, el que hemos tenido ocasién de

estudiar en Discriminacidn por razén de sexo.
Valores, principios y normas en la

tit

iola Madrid,

Jurisprudencia ¢ ional esp
Centro de Estudios Politicos y
Constitucionales, 1999.

27 “Debemos aceptar los hechos de la sociologia

politica de sentido comiin”, sentencia John
RAWLS, para quien “podemos distinguir entre
neutralidad procedimental y neutralidad de
propdsitos; pero no hay que confundir esta
tltima con la neutralidad de efectos o
influencias” -El liberalismo politico (cit. nota
16), pags. 226 y 227-228.



28 De ello nos hemos ocupado en
Responsabilidades politicas y Razdn de Estado
en La criminalidad organizada ante la Justicia
(F.Gutiérrez-Alviz dir.) Sevilla, Universidad,
1996, pags. 23-35.

29 Ronald DWORKIN alude a John Locke al

evocar este argumento ~El dominio de la vida.

Una discusién acerca del aborto, la eutanasia y

la libertad individual Barcelona, Ariel, 1994,

pag. 254.
30 Giinther JAKOBS reduce la justificacién de la
sancién penal de la cutanasia a “la
preocupacién paternalista de que el
peticionante tome por si mismo la decisién
definitiva”, de un modo maduro, evitando “el
eventual apresuramiento cn el modo de tratar
la vida propia” -Sobre el injusto del suicidio y
del homicidio a peticion Bogotd, Universidad
Externado de Colombia, 1996, pég. 24.
John Stuart MILL Sobre la libertad {cit. nota
7). pag. 65. E] Tribunal Europee de Derechos
Humanos, al examinar el 29.1V.2002 el caso
Pretty contra el Reino Unido, tras recordar

3

-

{epigrafe 68) que la Convencién admite
injerencias del Estado en la vida privada,
cuando estén “previstas por la ley” y persigan
fines legitimos “necesarios en una sociedad
democritica”, considera (epigrafe 69) que la
prohibicién del suicidio asistido no vulnera el
articulo 8, ya que cumple tales condiciones al
perseguir el fin legitimo de preservar la vida y
proteger los derechos de otro.

32 Insiste en ello AMMMARCOS DEL CANO -Le
eutanasia. Estudio filoséfico-juridico Madrid,
Marcial Pons - UNED, 199, pigs. 173 y 227.

33 VMENDEZ BAIGES tiene clara la triple

respuesta: “el establecimiento de un derecho a

morir supone declarar legalmente la facultad de

las personas para disponer de la propia vida en
ciertas circunstancias; asimismo supone
considerar ajustadas a derecho determinadas

actuaciones de terceros que ponen fin de forma
directa a una vida humana; suponc incluso que

hay quien puede exigir legalmente ciertas
actuaciones a otros para que acaben con su
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propia vida™ -Sobre morir. Eutanasias, derechos,
razones, Madrid, Trotta, 2002, pag. 59.

34 La neta distincién entre ‘agere licere’ y derecho

ha sido abordada por ¢l Tribunal Constitucional
espaiiol hasta en tres sentencias: las 120 y 137 de
1990 y la 11/1991, provocadas con ocasién de
huelgas de hambre de micmbros del grupo
terrorista GRAPO, que esgrimieron su presunto
derecho a morir para rechazar la posibilidad de
ser alimentados cuando perdieran la conciencia.
Las sentencias no reconocen la existencia de ese
presunto derecho, aunque lo hacen valorando
unas acciones realizadas en un concreto contexto
de rebeldia al ejercicio de prerrogativas legitimas
de la Administracién penitenciaria, lo que las
privaria incluso de la mera licitud. Cfr. al
respecto nuestro trabajo Derecho a la vida y
derecho a la muerte. El ajetreado desarrollo del
articulo 15 de la Constitucion Madrid, Rialp,
1994. A RUIZ MIGUEL considera “digna de
preocupacion” esta posicién del Tribunal
Constitucional, por “su método no liberal, su
discutible proteccién de toda libertad para los
que llama ‘objetivos no amparados por la ley’ y
su poco clara concepcién sobre la relacion entre
libertad y derecho” -Autonomia individual y
derecho a la propia vida (cit. nota 11), pag. 144.
Sus fundamentos juridicos han sido
reiteradamente invocados con posterioridad con
motivo de una solicitud de eutanasia, como anota
E.PEREZ SANCHFEZ la eutanasia voluntaria
activa. Consideraciones éticas y juridicas sobre el
‘caso Sampedro’ “Claves de Razén Préctica™
1997 (74), pags. 59 y 60. El Tribunal Europeo de
Derechos Humanos, en el caso Pretty (cit. nota
31) no considera (epigrafe 38) que el derecho a
la vida garantizado por el articulo 2 de la
Convencién pueda interpretarse incluyendo un
aspecto negativo, similar al derecho a no
asociarse del articulo 11, ya que (epigrafe 39) no
cabria, sin distorsionar el lenguaje, interpretarlo
confiriendo un derecho diametralmente opuesto
como el derecho a morir. Por todo ello (epigrafe
40) no es posible deducir del articulo 2 un
derecho u morir, sca a manos de un tercero o con
ayuda de una autoridad publica.
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35 Asume esta postura con particular nitidez

LALVAREZ GALVEZ, para el que existe un
derecho a la muerte, en la medida en que
constituye “un estado de cosas deseable y
descado por los individuos en determinadas
circunstancias’, ya que “tanto la decisién de vivir
como la decisién de morir pueden ser
manilestaciones auténomas de una persona.
Concebido asi el derecho a morir, se crean
determinados deberes en terceras personas.
Desde luego, un deber general de no interferir la
decision auténoma del titular del derecho. Y, en
segundo lugar, si el acceso al cstado de muerte
{en los supuestos de eutanasia) es muy
importante para los sujetos, un deber de ayudar a
acceder a ese dicho estado, impuesto a las
personas que, con su omisién, son causa de que
ese acceso no sea posible. Con todo, todavia es
posible articular una necesaria cldusula de
conciencia, en atencion al especial caricter del
deber y a su incidencia en las convicciones més
profundas de las personas” -La eutanasia
voluntaria auténoma (cit. nota 9), pags. 22y 111.

36 Asi ocurre en el debate de referencia con la

proposicion de ley de I1U, que incluye “el
derecho de objecion de conciencia del
personal sanitario para que libremente también
ellos puedan decidir”, previendo incluso un
“registro cerrado”, destinado a evitar que
quienes se nieguen a realizar tal actividad en
la sanidad publica pudicran hacerlo en la
privada. También desde ERC se excluye “que
el médieo al que sus creencias no le permitan
asistir a nadie en este derecho que
pretendemos que se reconozea legalmente lo
haga™ (ibidem, pags. 10.902-10.903 y 10.904).

Asi, por ejemplo, M.GASCON ABELLAN
suscribe que “la indisponibilidad de la vida peca
de enmascarar un cierto paternalismo”, que
extiende también a la prohibicién del auxilio al
suicidio, pero considera justificada la eutanasia
realizada “pensando en ¢l bien de la persona que
muere” o “entendiendo la muerte como un bien
para esa persona” -Problemas de la eutanasia
“Sistema” 1992 (106), pigs. 96, 85 y 86.

160

38 AM.MARCOS DEL CANO se pregunta

“écomo se puede calcular la experiencia de
dolor y de placer de los demds? Lo que para
un individuo puede ser insoportable, para otro
puede ser una razén de vida” -La eutanasia
{cit. nota 32}, pag. 174. También J.M.
SERRANO RUIZ-CALDERON Eutanasia y
vida dependiente. Inconvenientes juridicos y
consecuencias sociales de la despenalizacion de
la eutanasia Madrid, Ediciones Internacionales
Universitarias, 2001, pig. 143.
JBALLESTEROS sefiala que “la distincién
entre vida con valor y vida sin valor corre ¢l
riesgo de ser interpretada no en sentido
hedonista en favor del paciente, sino en
sentido hedonista en favor de quien debe
atenderlo, o atin peor en sentido
economicista”, como “no rentable para la
comunidad” -Ortotanasia: el cardcter
inalienable del derecho a la vida en Problemas
de la eutanasia (cit. nota 9), pag. 53.

39 Giinther JAKOBS considera que “una vida que

tiene un sentido ‘per se', justamente no pierde
ese sentido por el dolor, pero si una vida cuyo
fundamento se agota, por falta de un sentido
vinculante, ¢n -como se dice corrientemente-
la calidad de vida™; de ahi que justifique la
despenalizacién en “una sociedad para la cual
¢l dolor siempre carece de sentido y la
evitacién del dolor siempre lo tiene” -Sobre el
injusto del suicidio y del homicidio a peticién
{cit. nota 30), pags. 27 y 31. Una
argumentacion contraria: J.M.BARRIO
MAESTRE La eutanasia. Una reflexién
antropolégica “Cuadernos de Bioética” 1996
(3), pigs.277-278. En el debate parlamentario a
FRC, sin alusién alguna a cuidados paliativos,
aspira a evitar las “situaciones de ilegalidad de
aquellas personas que quicren a la persona que
desea morir, personas que mas que nadic
quisieran que viviera, pero que se sienten cn la
obligacién de ayudar a este ser querido a
renunciar a una existencia que muchas veces
ya no nos atrevemos a calificar de vida”. de ahi
que invite a no “negar al préjimo los medios
necesarios para evitar la indignidad, el dolor y



el sufrimiento innecesario”, partiendo del
convencimiento de que “cuando la vida es un
sufrimiento, ya no es un derccho, es una
obligacién y no podemos obligar a las personas

a vivir” -(ibidem), pag. 10.904.

40 Johannes RAU élré todo bien? Por un progreso

a escala humana, XII (cit. nota 18), pag. 59.
Ronald DWORKIN apunta que “es plausible, y
para muchos decisiva, la idea de que la
dependencia total es en si misma algo nefasto™;
por lo que “la dependencia total, o casi total,
sin nada positivo que la compense, parece que
no s6lo no agrega nada a la calidad total de
una vida, sino que la priva de algo importante™
-fl dominio de la vida (cit. nota 29), pag. 275.
Para J.M.SERRANO RUIZ-CALDERON, por el
contrario, “la atencién especial a los més
dependientes cs un factor que define el grado
de civilizacion” -Eutanasia y vida dependiente
{cit. nota 38), pdg. 147. EFERNANDEZ
GARCIA invita a matizar el “optimismo
tedrico” de planteamientos liberalizadores de la
cutanasia, sin analizar el modo “en cada
sociedad concreta, de evitar una manipulacién
de ese consentimiento o una presién expresa o
latente (pero sutil) de la familia, conocidos o de
la opinién piiblica sobre la autonomia personal
del paciente”, ya que, a su juicio, “la ética de
nuestras sociedades desarrolladas e inteligentes
no esté a la altura del progreso téenico y social
alcanzado” -Dignidad humana y eutanasia en
Problemas de la eutanasia (cit. nota 9), pig. 44.

41 Giinther JAKOBS, defendiendo la

despenalizacion de la eutanasia activa, no duda
en admitir que “lo que la mayoria solicita
mientras que ain pueda hacerlo de un modo
inteligible, forma el estindar conforme al cual
se tiene que actuar en caso de duda” -Suicidio,
eutanasia y derecho penal (cit. nota 10), pig.
68. Pasajes del debate parlamentario quedan
abiertos a interpretaciones varias; ERC
enfatiza: “no decimos que nadie deba morir
cuando su religién, su ética o sus creencias se
lo prohiban”, mientras desde Coalicion Canaria
{en adelante CC) se apunta que “la solucién
no es facilitar que se provoque la muerte ante
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la depresién o la desesperacién, por muy
costosa que sea esta atencién” -(ibidem), pég.
10.904 y 10.907.

42 Asi lo defiende G.PECES-BARBA MARTINEZ

con notable conviccidn: “en el caso de la
enfermedad irreversible tampoco habria vida
personal digna de tal nombre, y no seria
aplicable la proteccién que supone el derecho
a la vida”; lo que haria constitucionalmente
viable la eutanasia, no ya “como consecuencia
de un derecho de disposicién, sino como un
derecho que arranca de la imposible
recuperacién de la dignidad humana” -La
eutanasia desde la Filosofia del derecho (cit.
nota 9), pag. 20.

43 Fn ¢l debate de referencia IU afirma que “morir

dignamente y vivir dignamente son las dos caras
de una misma moneda” y, partiendo de que “la
muerte no es mas que un instante del proceso
vital, es decir, que la muerte forma parte de la
vida” propone “una nueva cultura de la vida —
con uve—, que nada tiene que ver con la
deflensa de la vida —con be=", “biologicista” y

(LIS

“primaria’, “en la que aspectos como dignidad y
libertad estin excluidos™ La calidad entra en
juego: “cuando los seres humanos tienen una
vida digna y viven en plenitud de facultades,
son capaces de enfrentar la muerte con csa
dignidad de la que hablames™. ERC pone en
guardia ante “demasiadas interpretaciones
cicateras y regresivas de lo que podriamos
definir con el articulo 15 de la Constitucién
espafiola. Hay que hacer una interpretacién con
¢l sentido comin’. También IC-EV admite que
le gusta mds hablar del derecho “a una vida
digna que a una muerte digna”™; equiparando la
dignidad a “una vida conscicnte, a una vida no
vegetal, a una vida auténoma, a una vida sin
grandes sufrimientos™, y mostrandose a la vez
convencidamente optimista sobre la posibilidad
de que acabe siendo “la persona libremente
quicn debe decidir si quiere continuar o no
viviendo™. Al portavoz de los nacionalistas
catalanes de Convergencia i Unié (en adelante
CIU) le preocupa “cémo pueden llegar a
garantizar los poderes piblicos la calidad de
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vida de los ciudadanos en csa ctapa final”. Para
¢l PSOE “sélo la vida amparada en la libertad y
en la dignidad es objeto de reconocimiento
constitucional” El portavoz de la mayoria (en
adelante PP) no deja por su parte de afirmar
que “la muerte no existe. No hay un primer
acto de la muerte. Hay un dltimo acto de la vida
que hay que ayudar a hacer con dignidad™
(ibidem, pdgs. 10.902-10.903, 10.904, 10.905,
10909, 10911 y 10.913).

44 Significativo al respecto el discurso de

M.GASCON ABELLAN, que maneja un
concepto de dignidad vinculado al ¢jercicio de
la libertad, que “entroniza ¢l principio de
autonomia”, y “centra ¢l sistema en torno ala
supremacia de la persona”, lo que seria a su
juicio caracteristico de un “modelo liberal
como ¢l que encarna la Constitucion
espaiola”, después de haber aludido a un
“estado de indignidad irreversible de la
victima®, repetidamente identificado con el
dolor, sin llegar, como pareceria obligado, a
preguntarse si libertad y dolor han de
considerarse tdcitamente incompatibles

-Probl de la eut “Sistema” 1992
(106), pags. 99. 100 y 82.

45 Resulta significativa la precaucion, cuando no

un poco disimulado escepticismo, con que
médicos especializados, convocados a la
Comisién de Estudio planteada en el Senado
espaiiol durante la VI Legislatura, abordan la
fiabilidad de una decisién autonoma expresada
por anticipado, fuera del contexto de un
tratamiento progresivo, o la viabilidad practica
del llamado “testamento vital”. Por referirnos
s6lo a su primera sesion, cfr. Cortes Generales.
“[iario de Sesiones del Senado. Comisién
especial de Estudio sobre la Futanasia™ VI
Legislatura, Comisiones n° 307, de 16 de junio
de 1998, pags. 41 y 44, o menos dristicamente
pags. 10, 19 y 23. Sus sesiones se prolongaron
hasta el 18 de noviembre de 1999, Frecuentes
alusiones a dichas comparecencias en cl
interesante estudio de J.JM.SERRANO RUIZ-
CALDERON Eutanasia y vida dependiente,
(vit. nota 38), passim.
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46 Para CC “no se puede hablar de cutanasia sin

antes haberlo hecho de cuidados paliativos™,
que estima poco desarrollados “en Holanda,
pais en ¢l que estd despenalizada la
eutanasia”; le parece “incorrecto que,
existiendo como existen en Espaiia pacientes
terminales que no reciben una atencién
optima, csta Cimara transmitiese a la sociedad
la posibilidad de acelerar la muerte de los
pacientes terminales sin poner remedio antes a
las carencias asistenciales™ También CIU
aboga por la “potenciacion de los cuidados
paliativos™, considerando “mis positive
profundizar ¢n ellos que entrar en otras
consideraciones u opciones mils
problemiticas™ El PSOE los considera
necesarios “para configurar una calidad de
vida en una democracia avanzada™; asi como
un tipo de actuaciones “que permita la
excedencia laboral a aquellas personas que
cuidan a familiares en fase terminal” (ibidem,

pdgs. 10.906-10.907, 10.909 v 10.910).

47 IU considera imprescindibles “garantias y

cautelas que impidan que pueda ser violentada
la libre decision de ningiin ser humano™ y anima
a consensuarlas, consciente quizd de la
complejidad del empeiio. Mientras que ERC
aboga de modo més genérico por la necesidad
de satisfacer un “deseo contrastado™, IC-EV
invita a “‘iniciar un proceso de legalizacién de la
eutanasia activa; un proceso y una iniciativa con
todas las garantias que sean precisas para evitar
riesgos”. También, en lo que a garantias se
refiere, ¢l PSOE se muestra partidario de “todas
las indispensables para que esto se conforme sin
abusos™ No deja de resultar llamativo que tal
problema, que es el propiamente juridico,
parezea quedar aplazado en el debate
parlamentario, generoso por el contrario en
consideraciones morales. Ello puede explicar
que CC reclame “que se adopten medidas
oportunas para poderlo ejercer con las debidas
garantias. Precisamente por eso no estamos de
acuerdo ni con el contenido ni con la forma
concreta de estas tres propusiciones que hoy
debatimos”, considerando insuficiente que “a
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posteriori, tras haberse producido el
fullecimiento, se demostrara que las causas estin
dentro de lo que se propone en la ley” (ibidem,
pags. 10,902, 10.904, 10.905, 10.911 y 10.906).

‘Thomas HOBBES Leviathan or the Matter, Form
and Power of a Commonicealth ecclesiastical and
civil 1, 15 [71] y L, 11 [50] (traduccidn al espaiol
de M.Sanchez Sarto) Puerto Rico, Ed.
Universitaria, 1968, pags. 125 y 91.

Nada menos que la de lo no-prohibido no-
permitide, en la voluntariosa formulacién de
AKAUFMANN -Rechtsphilosophie Miinchen,
C.H. Beck’sche Verlagsbuchhandlung, 1997
(2%), pigs. 226 a 234. Tras haber dejado en
muiltiples ocasiones sobradas pruebas de mi
deuda con su interesante obra, no he dejado
de criticar tan peculiar propuesta: El papel de
la personalidad del juez en la determinaciin
del derecho. Derecho, historicidad y lenguaje
en Arthur Kaufmann “Persona y Derecho”
2002 (47), pags. 319-322.

“La frontera de tolerancia de lo
originariamente considerado como ‘normal’ se
ird difuminando con los acumulativos efectos
de acostumbramiento frute de normas
sanitarias mds pormenorizadas y de lus
intervenciones genéticas permitidas™ -Die
Zukunft der menschlichen Natur. Auf dem Weg
su einer liberalen Eugenik? Frankurt/M.,
Suhrkamp, 2002 (4* ampliada), pags. 122, 123
y 149.

Comienzo indisponible que encuentra
tematizado en Hannah Arendt y su concepto
de “natalidad” -Jiirgen HABERMAS Die
Zukunft der menschlichen Natur (cit. nota 50),
pags. 79 y 158, 90, 101 y 144.

J.BALLESTEROS considera que “se absolutiza
la autonomia confundiende la autonomia
moral, como principio de responsabilidad
personal, que es inobjetable, con la autonomia
personal, olvidando que el ser humano no es
sélo autonomia sino también
interdependencia™ -Ortotanasia: el cardcter
inalienable del derecho a la vida {cit. nota 38),
pég. 52.
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53 El Tribunal Europeo de Derecho Humanos, en

el caso Pretty (cit. nota 31), considera (epigrafe
74) “vulnerables” a muchas de las personas
que sufren una enfermedad en fase terminal;
ya que sin una prohibicién general del suicidio
asistido existen riesgos manifiestos de abuso, lo
que la justifica como “necesaria en una
sociedad democritica™ En el debate
parlamentario CIU alude a “consecuencias no
descadas, que asimismo existen en aquellos
paises en los que se ha aprobado una
regulacién de este tipo™ -(ibidem), pig. 10.908.

54 Al respecto los datos aportados por Anton van

KALMTHOUT -Eutanasia, ayuda al suicidio y
terminacién activa de la vida sin solicitud
expresa en los Paises Bajos en El tratamiento
juridico de la eutanasia. Una perspectiva
comparada (José Luis Diez Ripollés y Juan
Muiioz Sdnchez coordinadores), Valencia,
tirant lo blanch, 1996, pags. 295 y 318-322.
Un detenido estudio, destinado a matizar “una
conclusién precipitada: que la supuesta
clevada frecuencia de opciones en favor de la
cutanasia ha determinado su aceptacién social,
politica, moral y juridica para el ejercicio de la
medicina en aquellas tierras”, en JLMORA
MOLINA Holanda: entre la vida y la muerte
Valeneia, tirant lo blanch, 2002, pég. 15.

55 Jirgen HABERMAS Die Zukunft der

menschlichen Natur (cit. nota 50), pigs. 54-55 y
28. Giinther JAKOBS relativiza los riesgos, al
admitir que “conforme a la experiencia, toda
libertad se usa para maldades™ -Suicidio,
eutanasia y derecho penal (cit. nota 10), pag.
49- o que “siempre que se confecciona de
modo mas amplio el manto de la libertad,
también es posible que con mayor lacilidad se
oculte bajo €l la violencia™ -Sobre el injusto del
suicidio y del homticidio a peticién {cit. nota 30),
nota 29 de la pag. 31. Fin el debate
parlamentario IC/EV parece relativizar también
unos riesgos que no descarta: “el carné de
conducir, por ejemplo, es un riesgo. De lo que
se trata en este caso es de disminuir los riesgos
y podria ser limitando la velocidad de
conducir”; también en este caso “hay que decir
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clarisimamente que hay riesgos, que la ley ha
de contemplarlos™ -(ibidem), pag. 10.905.

56 VMENDEZ BAIGES ve en ello una invitacién

a “cierta tolerancia y suavidad cn el mancjo de
los casos concretos, la clandestinidad incluso
de algunas pricticas™; a lo que opone
tajantemente que “la razén por la que la
concesién de ese dereche a morir da tanto
miedo es porque obliga a una mayor
transparencia social respecto al proceso de
morir” y que lo con ello se deficnde “no es
tanto la situacion de ciertas personas
especialmente vulnerables como el actual
control absoluto y el secretismo de las
instituciones sociales” sobre el particular
-Sobre morir {cit. nota 33), pdgs. 86 y 104.

57 No falta en el debate parlamentario la réplica. 1U

se pregunta “ipara que nos sirve un marco
legislativo que ignora la realidad social?”; pero
prevé en su proposicién la puesta en marcha de
Comités de Etica en los centros sanitarios.
Mientras ERC propone “mecanismos de total
transparencia” que “impiden decisiones aleatorias
o no suficientemente claras”, IC/EV consideraria
que la remisién a la buena praxis médica
supondria aceptar “hipécritamente, el hecho de
que hoy se estén realizando pricticas de eutanasia
de forma oscura y clandestina”; argumento del
que se hace cco CIU para proponer la necesidad
de “plantear alternativas viables a esta prdctica
mientras se mantenga su prohibicién™ -ibidem,

pigs. 10.902, 10.904, 10.905 y 10.909.

164

58 A.M.MARCOS DFL CANO considera que asi

habria ocurrido en Holanda, donde “parece
que las garantias establecidas en la regulacién
lo son més para proteger al médico que para
proteger al paciente™ y “el principio de
aulenomia que se erigia como primer
argumento para su justificacién, pasa a un
segundo plano a favor del principio de calidad
de vida” -Legislacién eutandsica y realidad
social: la experiencia de Holanda en Problemas
de la eutanasia (cit. nota 9), pig. 84.

59 Para Ronald DWORKIN “la dignidad de una

persona estd conectada normalmente, a su
capacidad de autorrespeto”, lo que le lleva a
preguntarse. “édeberiamos ocuparnos de la
dignidad de un paciente demente si él
mismo no tiene conciencia de su dignidad?”
-El dominio de la vida (cit. nota 29), pig.
289; también pdgs. 306-307. También para
G.PECES-BARBA MARTINEZ tanto
dignidad como autonomia dependeran de la
calidad de vida: “es la vida la que permite la
dignidad de nuestra condicién vy el desarrollo
de la personalidad, es decir de todas las
virtualidades que hacen posible que cada
uno pueda libremente elegir sus planes de
vida orientados a conseguir la autonomia o
la independencia moral” -La eutanasia
desde la Filosofia del derecho (cit. nota 9),
pag. 21.



La dignidad humana en las
investigaciones biomédicas’

NARCISO MARTINEZ MORAN

Profesor titular de Filosofia del Derecho, UNED

1. PLANTEAMIENTO DE LA CUESTION: NECESIDAD DE
LA BIOETICA Y EL BIODERECHO ANTE EL PROGRESO
DE LA BIOMEDICINA Y LA BIOTECNOLOGIA.

A nadie se le oculta que, en las dltimas décadas del siglo XX, la hu-
manidad ha experimentado un avance vertiginoso en el desarrollo de las
ciencias biomédicas. Y, sin duda, la principal aspiracién y la tnica jus-
tificaciéon de todas las investigaciones biomédicas se encuentra en la
preocupacién y la necesidad que tiene el hombre de afrontar y curar las
graves enfermedades que acosas a todos los seres humanos. Por fin el
<homo sapiens» de nuestro tiempo es autoconsciente, se ha creido, en se-
rio, que realmente esta a su alcance el conocimiento profundo de lo que
es el ser humano, el descubrimiento de su constitucién molecular y de
su genoma. Podemos afirmar que la verdadera importancia de las inves-
tigaciones biomédicas de los wltimos afios radica en “identificar los ge-
nes y las proteinas implicadas en los procesos patolégicos para, a conti-
nuacién, disefiar estrategias que controlen la expresién de estos genes,
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corregir sus mutaciones o sintetizar firmacos que, especificamente, se
unan a estas proteinas™. Esta preocupacién cientifica, gestada ya en las
ultimas décadas del siglo XX y desarrollada de manera galopante du-
rante los dltimos afos, ha comenzado a producir sus mejores frutos en
los albores del tercer milenio. Entre los principales retos de la medicina
del este siglo XXI que acabamos de estrenar se encuentran la preven-
cién, diagnostico y tratamiento de las principales enfermedades. Sin du-
da contribuiran a ello el conocimiento del <genoma humano»* y todas las
aplicaciones biotecnoldgicas que tal descubrimiento lleva consigo. Se
trata de un hallazgo trascendental para la historia de la medicina por lo
que supone de avance en las ciencias sobre la vida humana. A partir de
ahora dispondremos de una mayor y mejor informacidn sobre los facto-
res genéticos implicados en muchas de las enfermedades que mas pre-
ocupan a los seres humanos de nuestro tiempo: alzheimer, diabetes, en-
fermedades psiquiatricas como la anorexia, la bulimia, la depresion, la
ansiedad y la esquizofrenia, etc. etc. . “El enorme ciimulo de informa-
cién que se generard durante los préximos anos —afirma XAVIER ESTI-
VILL- precisard de cambios sustanciales en la formacién de los profesio-
nales de la salud en el dmbito de la medicina genémica™.

Es obvio que todos los descubrimientos realizados en el ambito de la
medicina y los avances experimentados en el campo de la biotecnologia
han generado grandes expectativas para toda la humanidad cuyos resulta-
dos y beneficios ya han comenzado a evidenciarse en algunos campos con-
cretos de la medicina. Por ejemplo, el progreso en las técnicas de fertiliza-
cion humana asistida (inseminacidn artificial, generacién «in wvitros,
congelacién y utilizacién de évulos fecundados, eleccién y seleccién de se-
x0... etc.)® ha llevado a muchas familias la esperanza y la posibilidad de te-
ner hijos imposibles de engendrar por la via directa de la unién conyugal.

Con el descubrimiento del genoma humano se abre el camino a mil-
tiples terapias curativas y predictivas (diagnosis prenatal, el cribado ge-
nético, etc.) que pueden eliminar o disminuir los efectos de muchas en-
fermedades®.
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La ingenieria genética (a través de la manipulacién genética y la inves-
tigacién con células madre y con células embrionarias) impulsa y posibili-
ta la generacién de tejidos y drganos que revolucionaran, sin duda, toda la
tecnologia de los trasplantes en seres humanos. En los préximos afios la
biotecnologia se desarrollara , sin duda, hasta cotas insospechadas7.

Los avances farmacoldgicos, aunque en ocasiones plantea serios pro-
blemas su utilizacién y suministro®, y las nuevas técnicas de reanima-
cién y tratamiento del dolor permitiran una vida mas digna al enfermo
terminal, posibilitando incluso un cambio en las actitudes y los plante-
amientos frente a la eutanasia’.

En efecto, estos y otros muchos ejemplos que podriamos aducir
constituyen una demostracion patente de que, durante las dltimas déca-
das del siglo XX, las ciencias biomédicas han experimentado un avance
vertiginoso con descubrimientos de vital trascendencia para los seres
humanos, que han revolucionado todas las concepciones éticas y juridi-
cas acerca de las condiciones en que deben desarrollarse las investiga-
ciones llevadas a cabo en las ciencias sobre la vida humana, porque,
junto a los grandes beneficios que todos los progresos y descubrimien-
tos suponen para la humanidad, se ha incrementado también la incerti-
dumbre sobre los problemas potenciales que afectan a la propia especie
humana.. Por esta razén, en el panorama de las ciencias sobre la vida
del hombre se ha desarrollado al mismo tiempo -y destaca hoy con fuer-
za- el estudio de la “Bioética”. Como nueva rama del saber ético pro-
porciona un ambito teérico especial para abordar problemas antiguos y
nuevos relacionados con la vida humana. Su ambito de estudio o con-
tenido nos viene suministrado por los datos de las ciencias de la vida,
como la Biologia, la Medicina, la Genética, la Antropologia, la Sociolo-
gia... y todos los experimentos y actuaciones que plantea el cuidado de
la salud y la vida individual y social del ser humano, contemplados des-
de la perspectiva de la moralidad en ellos imbricada. Pero lo que la ha
elevado al primer plano de la actualidad han sido los répidos avances de
las ciencias Biol6gicas y Médicas.
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Nadie duda hoy que algunas investigaciones biomédicas se sitiian en
la frontera de la Etica y del Derecho generando un cierto grado de opo-
sicién cuando no rechazo. En efecto, al manipular directamente sobre
seres humanos pueden ocasionarse agresiones genéticas que lleven in-
cluso la destruccién de la vida humana (aborto eugenésico, eutanasia..),
a distorsionar el propio modo del ser humano (clonacién) o a otros aten-
tados contra la dignidad de la persona (esterilizacién, contracepcidn, eli-
minacién de embriones congelados etc.).

Todos los citados, y muchos otros, han sido problemas de debate en
el final del siglo XX y siguen siéndolo en el inicio de este nuevo siglo.
En los iltimos afios estamos probablemente asistiendo a la revolucién
mas trascendental para la historia del hombre y de la humanidad. No es
exagerado afirmar que nos encontramos ante una auténtica revolucién
de la Biologia y de la Medicina que lanzan un reto decisivo a la huma-
nidad y ante la cual la Etica y el propio Derecho no pueden permane-
cer impasibles, no pueden quedarse callados, pues no se trata de pro-
blemas pacificos que se resuelvan facilmente en el dmbito sosegado de
la ciencia. Por ello el juicio de la Etica ha sido y sigue siendo impres-
cindible en cuestiones de tanta trascendencia para todos los seres hu-
manos. La Etica y el Derecho tienen que intervenir necesariamente pa-
ra iluminar el camino a los cientificos.

Por ello una vez mas debemos plantear el interrogante éTodo lo que
puede hacerse técnicamente se debe hacer desde el punto de vista ético
y juridico?. Se trata, sin duda, del eterno interrogante sobre la relacién
entre técnica y ética, entre ciencia y conciencia o si se quiere entre cien-
cia, ética y derecho.

Los progresos en el campo de la Medicina y en las ciencias de la vi-
da, asi como las posibilidades de actuacién de la Biotecnologia, colocan
al hombre ante situaciones nuevas, impensables hace tan sélo algunos
afos y nos obligan a dar respuestas diferentes a una nueva concepcién
de los valores humanos tradicionales. En efecto los cientificos a veces se
encuentran desconcertados y buscan en filésofos y juristas una respues-
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ta a los interrogantes que la ciencia plantea a la Etica y al Derecho. Pe-
ro al mismo tiempo debemos sefialar también que la Etica y el Derecho
tienen muchos interrogantes que plantear a las técnicas y al uso de los
resultados de las investigaciones cientificas. Por esta razén, en todos los
dmbitos de la sociedad, se ha generado un debate que afecta no sélo al
campo de la Biologia y la Medicina, sino también al de la Etica y el De-
recho dando lugar a los estudios de Bioética y Bioderecho!.

¢Hasta dénde debe permitirse la manipulacién sobre el ser humano?
¢Qué papel desempeiia la dignidad humana en el debate sobre las nue-
vas tecnologias de las ciencias biomédicas? {Pueden establecerse limites
a las investigaciones médicas? La respuesta a este ultimo interrogante es
casi unanime: La investigacion cientifica tiene como tnico limite la dig-
nidad humana y el respeto a los Derechos Humanos. Por ello nos vere-
mos obligados a plantear el concepto mismo de dignidad humana, tan-
to desde el punto de vista genérico como en las situaciones individuales
de la casuistica en cada realidad concreta.

Los frutos de las investigaciones médicas en las tltimas décadas del
siglo XX estan a la vista. Pero quiza no se vean con tanta claridad las de-
ficiencias que mueven a muchos al rechazo de determinadas investiga-
ciones por entender que las técnicas aplicadas o los resultados conse-
guidos suponen un atentado contra la propia dignidad humana.

En consecuencia debemos afirmar que es indudable la necesidad de
la investigacién para el avance y el progreso de las ciencias. Mds impor-
tante y necesaria aiin se presenta la investigacion para el progreso de la
Medicina, pues no cabe duda que la eficacia curativa y la posibilidad de
diagnésticos, incluso predictivos, de muchas enfermedades de la actuali-
dad se deben precisamente a la tenacidad y rigor cientifico de la investi-
gacion Biomédica que ha conseguido logros insospechados. Tan impor-
tante es este tipo de investigacién que podriamos llegar a considerar la
investigaciéon médica como un deber ético. Es un deber de solidaridad de
todos aquellos que puedan hacerlo (cada uno en su 4mbito) el contribuir
al mejoramiento de la calidad de vida de todos los seres humanos.
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Pero al mismo tiempo que la investigacién es, a la vez, un derecho y
un deber ético se produce la paradoja de que puede resultar un atenta-
do a la Etica. Es precisamente por ello por lo que surge el conflicto en-
tre el derecho y la libertad para investigar y los medios y fines utilizados
para llevar a cabo la investigacién correspondiente.

En efecto, como en cualquier otro 4ambito de la actividad humana, la
actividad cientifica e investigadora no estd exenta de condicionamientos
éticos o legales. Esto se observa de manera especial en las ciencias mé-
dicas dada la trascendencia y dignidad del objeto (el ser humano mis-
mo) sobre el que se investiga. Baste recordar que esta preocupacién éti-
ca existe desde la antigiiedad, pues ya con Hipdcrates se formulé el
primer cédigo ético conocido. Pero antes de plantearnos cudles son los
limites que deben establecerse para las investigaciones biomédicas de-
bemos conocer el ambito concreto de actividad al que denominamos
ciencia, tecnologia e investigacién en este ambito y cudles son sus au-
ténticas implicaciones.

Aunque la bisqueda del saber no es ajena a las sociedades primitivas
y estd presente a lo largo de toda la historia de la Humanidad, hemos de
reconocer que es a causa de la revolucién tecnoldgica, a finales del si-
glo XX, cuando el hombre, por primera vez, se siente cuasi creador de
la naturaleza. Pero la revolucién tecnoldgica afecta de manera especial
a las ciencias de la vida, y mas en concreto a la Biologia y la Medicina,
cuyas técnicas € investigaciones, por su propio objeto (actian directa-
mente sobre la vida humana) no pueden llevarse a cabo de manera des-
controlada sin estar sometidas a ningun tipo de limitacién.

Es cierto que el progreso técnico, en Biologia y Medicina favorece el
progreso y bienestar de la humanidad: se descubren enfermedades y tra-
tamientos farmacoldgicos o técnicas especificas para su curacion. Pero no
es menos cierto que se producen riesgos de caracter ético. Por ello la in-
vestigacion médica, que siempre ha sido reconocida como licita y nece-
saria, ha sufrido vetos por diferentes motivos en ocasiones religiosos y, a
veces, de caricter puramente ético. Estas limitaciones se han generado
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fundamentalmente en el campo de la investigacién clinica. A lo largo de
la historia tenemos noticias de multitud de experimentos terapéuticos re-
alizados en grupos de pacientes vulnerables: africanos, pobres, nifios, an-
cianos, dementes..., prisioneros, Estas investigaciones son un claro aten-
tado a la dignidad humana pues es radicalmente inmoral investigar con
seres humanos utilizandolos como medios, o, al menos, exclusivamente
como medios y no como fines, segin la concepcion de KANT. Més ain
puede ser inmoral experimentar sobre el hombre cuando pueda resultar
peligroso para él aunque el resultado sea qitil para otros.

Han sido numerosos los atentados que, en nombre de la ciencia, se
han realizado contra la dignidad humana. Ha sido de manera especial
en la primera mitad del siglo XX cuando la historia de la experimenta-
cién sobre los seres humanos ha tomado en ocasiones caminos contra-
rios a la dignidad humana, en muchas ocasiones bajo un desordenado
afdn de contribuir al progreso de la ciencia o de alcanzar un protago-
nismo irresponsable, en otras.

Recordemos los experimentos en la Alemania del Tercer Reich, que
constituyeron un claro ejemplo de estos abusos Los médicos nazis que
participaron activamente en los asesinatos o tomaron parte en los expe-
rimentos con los deportados clamaron por la legitimacién moral de sus
actos en nombre del progreso cientifico. Ellos pretendieron contribuir al
progreso cientifico mediante practicas clinicas y de investigacién al ser-
vicio de una causa indigna: depurar la raza. Sin embargo lo tnico que
consiguieron fue la degradacién del ser humano y de la propia investi-
gacion cientifico-médica. Y uno de los crimenes mas odiosos cometidos
consisti6 precisamente en la utilizacién de los deportados como cobayas
para experiencias pseudomédicas. En la mayoria de los campos de con-
centracién existian bloques de “cobayas™ —asi se les llamaba- especial-
mente preparados para estas indignas y degradantes experiencias.

Pero estos ejemplos no han sido los tinicos hechos lamentables del si-
glo XX. Recordemos los experimentos del estudio Tuskegee en Alabama
en 1932. En 1972 salié a la luz y se supo que, durante cuarenta afos, se
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habia estado investigando en Estados Unidos el desarrollo de la sifilis
sobre un grupo de mas de 400 negros pobres que padecian esta enfer-
medad contagiosa y, habiéndoseles diagnosticado la enfermedad, fueron
mantenidos sin tratamiento para estudiar la evolucién de la misma en el
hombre. Dejarlos sufrir y morir en nombre de la ciencia constituye,
cuando menos, un trato vejatorio e indigno para aquellos pacientes y
una inmoralidad fragrante para quien realiza tales practicas. {Qué cien-
cia puede justificar el sufrimiento y la muerte de seres humanos ante la
mirada impasible de los investigadores?.

En algiin caso para probar determinadas vacunas se inocul§ el virus
en nifios con retraso mental, obteniendo el permiso de los padres, a los
que se les engaiié diciendo que los nifios contraerian la enfermedad en
cualquier caso y este experimento les ayudaria a su curacién.

Recientemente la insélita y extravagante secta de los Raelianos, que
asegura que la Tierra fue creada en un laboratorio por extraterrestres,
saltdindose todos los controles éticos y juridicos, ha anunciado que, a tra-
vés de la empresa Clonaid, esta clonando seres humanos «como via pa-
ra alcanzar la eternidad». El Dr. Italiano Severino Antiniori, apodado en
algunos medios franceses como el <ginecélogo-kamikaze» ha anunciado
igualmente que se encuentra trabajando y estd a punto de conseguir la
clonacion de seres humanos, fuera de cualquier control ético o deonto-
légico, a pesar del aluvidn de criticas recibidas por toda la comunidad
cientifica internacional.

Estos y otros muchos son claros ejemplos de cémo en paises demo-
créticos se vulneran los derechos de las personas en nombre de la cien-
cia y ponen de relieve los peligros de la investigacién sin restricciones.
De ahi la necesidad de establecer y legislar determinados limites o con-
diciones dentro de las cuales debe realizarse toda investigacién, para no
incurrir permanentemente en los riesgos que estamos denunciando. Los
investigadores serios asi lo demandan y miran a juristas y filésofos bus-
cando una respuesta a sus interrogantes éticos y juridicos para no car-
gar sobre sus conciencias la responsabilidad de la toma de decisiones.
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Si queremos arriesgarnos a aventurar algin tipo de limite veremos
que el limite fundamental es el respeto a la dignidad humana y tal vez
la finalidad perseguida con la propia investigacién que ha de servir, en
todo caso, para el beneficio y mejora de la calidad de vida en todos sus
ambitos. La investigacién nunca ser4 justificable si tnica o prioritaria-
mente sirve para la destruccién del ser humano. Recordemos aqui el
gran debate internacional planteado en la actualidad sobre las armas de
destruccién masiva (quimicas y bacteriolégicas) que constituyen un gra-
ve peligro para toda la humanidad. Sobre las conciencias de muchos in-
vestigadores aun resuenan las palabras del creador de la bomba atémi-
ca, J. Robert OPPENHEIMER: Antes del lanzamiento de la bomba atémica
habia dicho que cuando uno ve algo que técnicamente es hermoso si-
gue adelante hasta conseguirlo. Después de lanzar la bomba atémica de-
clar$ ante el Institute of Technology de Massachusetts: “De una mane-
ra brutal, que no puede ser desconocida, los fisicos hemos conocido el
pecado y este es un conocimiento que no se puede desconocer”. En la
actualidad existen investigadores en el 4mbito de la Biologia o la Medi-
cina de los que cabria decir que sus actividades son intrinsecamente «pe-
caminosas», es decir carentes de toda ética, lo que nos obliga a replan-
tearnos el propio concepto de la ética cientifica. Esto significa que en la
época de la técnica y de la Bioética se estd operando un cambio cuali-
tativo que tendra repercusiones evidentes sobre nuestra futura historia.

Estas son las razones de que, para no repetir los errores y aberraciones
histéricas debamos plantearnos si todo lo que es posible hacer técnica-
mente estd permitido éticamente. El problema por tanto es establecer qué
es lo que estd permitido y lo que, si llega el caso, deba prohibirse o regu-
lar las condiciones de su ejercicio. Esta decisién nos obliga a tomar parti-
do a sabiendas de que nuestra decisién tendrd repercusiones trascenden-
tales en las generaciones futuras. Sin duda la existencia de la legislacién
actual sobre ensayos clinicos en la Comunidad Europea, que regula y ha-
ce especial hincapié en los aspectos éticos, si es interpretada e implemen-
tada, permitira estimular y agilizar una investigacién clinica correcta.

173



Narciso Martinez Moran

No faltan sin embargo opiniones contrarias que afirman que el in-
tento de controlar la ciencia como tal es pernicioso e initil y que las ac-
ciones deben encaminarse al control de los hombres de ciencia y de las
aplicaciones de la misma.

En cualquier caso nos encontramos, como puede verse, ante un tema
para el debate, pues la actividad investigadora, como cualquier otra ac-
tividad humana, tiene un gran potencial para promover y conseguir in-
mensos beneficios para el ser humano, pero también puede acarrear
enormes males: por un lado la indiscutible capacidad para mejorar la vi-
da del hombre, por otro su capacidad manipuladora, al servicio de los
poderes que financian las lineas de investigacién y que controlan por lo
tanto la ciencia y sus aplicaciones. Es un atentado grave contra la dig-
nidad del ser humanos como individuo y como colectivo, un atentado
contra la humanidad, el que la evolucién del ser humano esté al servi-
cio de la economia, de las ambiciones de los diferentes poderes, del en-
riquecimiento de empresas poderosas con capacidad para pagar las in-
vestigaciones. Ain mds grave resulta el que haya investigadores que se
presten a ello.

En consecuencia, en nombre de la dignidad y de los Derechos Hu-
manos, desde la Etica y el Derecho, deben exigirse determinadas condi-
ciones y establecerse los limites precisos para impedir intenciones torci-
das y fines bastardos. Las nuevas tecnologias, en ningin caso, pueden
volverse contra el hombre sino que deben aportar beneficios y servir a
mejorar la calidad de la vida humana. No es posible olvidar que las con-
secuencias de la actividad cientifica y tecnolégica, hoy més que nunca,
afectan a la sociedad en su conjunto, a la humanidad entera.

De ahi que toda la humanidad deba estar representada para tomar
decisiones, sin que sea licito dejar en las exclusivas manos de los cien-
tificos, de los grupos de intereses o las naciones mas industrializadas las
discusiones y las decisiones sobre estos problemas.

Ahora bien, sin perder de vista lo anteriormente expuesto, también
hay que hacer un llamamiento a la prudencia. Debemos evitar tanto el
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entusiasmo irracional como el panico. Si bien es cierto que deben regu-
larse las practicas cientificas, para no caer en irresponsabilidades y en
darios irreparables para la humanidad, no es menos cierto que los be-
neficios que de ellas vamos a obtener supondran una auténtica revolu-
cién de nuestra propia existencia, obligindonos a repensar multiples as-
pectos de la misma, sin que ello nos permita caer en una especie de
deificacién de la ciencia como si de un poder absoluto se tratara, acti-
tud muy extendida, por cierto, en nuestros dias, pues -como ha afirma-
do el Dr. Gomez Sancho- “todos estos avances han generado en la so-
ciedad una especie de delirio de inmortalidad, otorgando al médico una
sabiduria, omnipotencia y omnisapiencia que, légicamente, no posee™!!.

Pues bien, en las paginas que siguen intentaremos reflexionar sobre
las implicaciones y repercusiones sobre el impacto, tanto positivo como
negativo, de las investigaciones médicas sobre la dignidad humana, pues
como ya hemos dicho anteriormente , la dignidad humana se presenta,
tal vez, como el Gnico limite a las investigaciones médicas y a la biotec-
nologia. La pregunta a la que que debemos responder es la siguiente.
¢Puede éticamente hacerse todo lo que técnicamente es posible? Quiza
al final de las paginas que siguen el lector encuentre una respuesta, o,
al menos, luz para afrontar su propia respuesta. Veamos.

2- PERSONA Y DIGNIDAD HUMANA.

2.1 LA DIGNIDAD HUMANA: PROBLEMAS CONCEPTUALES.

Como acabamos de ver es un hecho facilmente constatable que, du-
rante las ltimas décadas del siglo XX las Ciencias Médicas han experi-
mentado un avance vertiginoso. Pero no es menos cierto que cualquier
hecho médico, tanto en el 4mbito de la ciencia e investigacién como en
el de la praxis clinica diaria tiene inevitablemente un punto de referen-
cia: el ser humano, o, si se prefiere, la persona humana. En efecto, para
comprender el alcance de las ciencias modernas y de las mds recientes
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investigaciones que afectan a la vida humana, uno de los conceptos cla-
ve que ha de ser tenido en cuenta es el concepto de persona, concepto
que, en el ambito de los Derechos Humanos y, en particular, en el cam-
po de la Bioética y el Bioderecho, es inseparable del concepto de DIGNI-
DAD HUMANA. Delimitar el concepto de persona no es tarea ficil dado el
amplio desacuerdo que sobre el mismo existe en el debate filoséfico. Por
esta razén no vamos a reproducir aqui la polémica y daremos por su-
puesto el concepto. En todo caso, para quien desee profundizar en el
mismo sugerimos algunas lecturas utiles'?. Partiendo de la conocida de-
finicién que -ya en el siglo VI- hizo BOECIO para quien <persona- es <ra-
I3 (substancia individual de natu-
raleza racional podria entenderse por persona cualquier individuo

tionalis naturae individua substancia-

(hombre o mujer) de la especie humana, gue posee una serie de valores
o atributos que constituyen al ser humano como un individuo dotado de
una especial dignidad, es decir, de una especial grandeza 'y nobleza que
hacen de él un ser honorable y respetable en si y por si mismo. Por esto
persona hace referencia a la dignidad del hombre.

Hoy la violacién de los derechos humanos en todos los ambitos es un
hecho ficilmente constatable y, en el campo de las nuevas investigacio-
nes y tecnologias biomédicas, se corre el riesgo de atentados contra la
dignidad humana que constituye el fundamento mismo de todos los de-
rechos humanos. Es absolutamente imprescindible, por tanto, clarificar
el concepto de dignidad humana, para determinar lo que es éticamente
posible en el campo de las investigaciones cientificas en general y espe-
cialmente en aquellas investigaciones cuyo objeto directo son los seres
humanos.

En la actualidad la dignidad humana es una realidad reconocida uni-
versalmente. De ella se habla en la calle, se escribe en la prensa y en los
libros, se debate en los parlamentos y se juzga en los tribunales. La dig-
nidad humana estd reconocida en todas las Declaraciones contempora-
neas de Derechos. Pero es realmente dificil elaborar un concepto de
«dignidad humana- dado que existen diferentes concepciones de la mis-
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ma que hacen imposible el acuerdo o consenso, tanto sobre su conteni-
do como sobre la extensién de los sujetos a quienes debe atribuirse la
llamada «dignidad humana-. Se dice que toda persona tiene una digni-
dad propia e irrenunciable. Todas las cosas tienen una cierta dignidad
pero la dignidad de la persona y la de las cosas no tienen el mismo va-
lor, no son magnitudes ontolégicamente correlativas.

¢Qué es la dignidad?. ¢Por que decimos que el hombre posee dignidad
¥y qué queremos significar cuando realizamos tal afirmacion? ¢Qué sen-
tido tiene hablar de dignidad humana?

La palabra dignidad significa excelencia (eminencia, importancia, su-
blimidad), grandeza (grandiosidad, realce, importancia), decoro (honor,
nobleza, respetabilidad, gloria, esplendor), gravedad (importancia, tras-
cendencia); significa ser distinguido, egregio, eminente, eximio, ilustre,
famoso, insigne, notable, preclaro, prestigioso, renombrado, reputado
etc. etc.. El diccionario de la Lengua Espafiola define la dignidad como
«gravedad y decoro de las personas en la manera de comportarse>'*. De
aqui que la dignidad se predique también de los cargos honorificos o de
la autoridad de las personas. Téngase en cuenta que, entendida asi la
dignidad humana, se refiere a la perspectiva ética de la misma, dado que
se relaciona con la accién personal y con los comportamientos practicos,
o se asimila al rol social que cada uno desempefia. Es obvio que en es-
te ambito unas personas sean mas dignas que otras en funcién de la
grandeza o el prestigio, de la bondad o eticidad de sus actos, o del rol
social que desempeiian. Y desde el punto de vista ético cada individuo
se hace acreedor de un grado determinado de dignidad o indignidad en
funcién de sus actos.

Este es el sentido que le atribuye Santo Tomds cuando escribe: “en
las comedias y tragedias griegas se representaba a personajes famosos y
se impuso el nombre de persona para indicar a alguien con dignidad.
Por eso en las iglesias empezé la costumbre de llamar personas a los que
tienen alguna dignidad, por lo que algunos definen la persona diciendo
que es la hipdstasis distinguida por la propiedad relativa a la digni-
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dad”'s, Pero Santo Tomés no se queda en este significado de la digni-
dad. En otro lugar afirma que “la persona es lo mas perfecto que existe
en toda la naturaleza, es decir lo que subsiste en la naturaleza racio-
nal”'® por lo que el término persona se utiliza para designar precisa-
mente aquellos seres que poseen una dignidad intrinseca, es decir onto-
légica, propia de todos los seres humanos por igual. En efecto, debe
aclararse que, cuando afirmamos que el hombre en cuanto persona es
un ser que posee dignidad, nos referimos a todo ser humano vivo en
cuanto que su existencia como tal no depende del ejercicio «actual> de
la razén o de la autoconciencia en ejercicio permanente. Estamos ha-
blando de la persona en sentido ontolégico y no desde la perspectiva
simplemente fenomenolégical.

En efecto, desde la perspectiva ética o fenomenoldgica, tal como aca-
bamos de ver cabe afirmar que unas personas son mds dignas que otras.
Pero épodemos afirmar que unas personas son mas dignas énticamente
que otras? Rotundamente no, porque ontoldgicamente todos los seres
humanos son igualmente dignos. Veamos: En el origen etimolégico se
aplicé el concepto de persona al hombre por considerar que todo hom-
bre es ser digno. No es que el hombre sea digno por el hecho de ser per-
sona sino, a la inversa, se aplicé este término a todo hombre en cuanto
que el término persona expresaba una entidad (el ser humano) dotada
de dignidad, o mejor, constituida por la dignidad porque era, en el mun-
do de la naturaleza, la dignidad misma. Asi lo habia entendido también
San Buenaventura para quien “la persona es la expresion de la dignidad
y la nobleza de la naturaleza racional. Y tal nobleza no es una cosa ac-
cidental que le fuera sobreafiadida a esta naturaleza, sino que pertene-
ce a su esencia” '8, Este es el sentido que le da San Agustin a sus pala-
bras cuando afirma que “Dios, sabio creador y justo ordenador de todas
las naturalezas, concedié al hombre la maxima dignidad entre los seres
de la tierra”?, o cuando escribe que “nada hay méds poderoso que esta
criatura que se llama la mente racional, nada mds sublime que ella; lo
que estd sobre ella ya es el Creador™. Ciertamente hablar de la digni-

178



LA DIGNIDAD HUMANA EN LAS INVESTIGACIONES BIOMEDICAS

dad de la persona es expresar su rango o categoria. “Ser persona es un
rango, una categoria que no tienen los seres irracionales. Esta prestan-
cia o superioridad del ser humano sobre los que carecen de razon es lo
que se llama la dignidad de la persona humana™?!.

Debe quedar claro que la dignidad de la persona supone una supe-
rioridad de ésta sobre los seres que carecen de razén o de personalidad
pero no admite discriminacién alguna con otros seres humanos por ra-
z6n de nacimiento, sexo, raza, opinion, creencia o cultura., sino que to-
dos los hombres son iguales en dignidad. En palabras del Papa Leén
XIII “la igualdad de los hombres consiste en que, teniendo todos la mis-

ma naturaleza, estdn llamados todos a la misma eminente dignidad de
los hijos de Dios™?2.

2.2. DIGNIDAD MORAL Y DIGNEIDAD?,

Para comprender mejor el significado de la dignidad humana y con-
ceptuarla adecuadamente, los filésofos han distinguido entre dignidad
moral y dignidad ontoldgica o digneidad. Santo Tomas por ejemplo lle-
g6 a justificar el que se matase como a una bestia al hombre pecador por
entender que toda persona que se degrada éticamente se convierte en un
ser indigno, no sélo moralmente sino también 6nticamente, convirtién-
dose en <una bestia». Ciertamente esta afirmaciéon parece una contra-
diccién en la propia filosofia tomista en la que se resalta precisamente
la dignidad dntica de la persona.. Por ello entendemos que debe supe-
rarse esta distincién entre la dignidad moral y la dignidad éntica, tal co-
mo es entendida por Santo Tomds (evidentemente mds desde un punto
de vista teoldgico que filoséfico, pues él se refiere al pecado, es decir la
degradacién del hombre que se atreve a desafiar a Dios). Superando es-
te planteamiento sostenemos que la persona puede degradarse en su
dignidad moral en tanto actiie inmoralmente pero jamds puede ser tra-
tado como una bestia, pues conserva siempre su dignidad 6ntica, ya que
el inmoral no deja de tener racionalidad y libertad, no deja de ser per-
sona. No por el hecho de hacer un mal uso de su autonomia deja de ser
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auténomo. Es decir, a pesar del mal uso de la libertad el hombre sigue
siendo libre y por tanto en posesién de su dignidad®*.

Para KANT?® la personalidad se refleja en la autonomia, en la liber-
tad. La dignidad de la persona radica, por tanto, en su actuar libre. El
hombre por ser persona puede actuar responsable y libremente. No obs-
tante, la teoria kantiana que sitiia la dignidad humana en la autonomia
presenta algunas lagunas e interrogantes. ¢Qué sucede con aquellas per-
sonas que atin no han llegado a su madurez, al pleno desarrollo de su
autonomia?. éQué dignidad atribuiremos a las personas cuya conducta
sea inmoral?. Si para KANT la medida de la dignidad humana viene de-
terminada por el comportamiento moral en libertad, en autonomia, équé
pensar entonces del malvado?. éQué puede hacerse con los que algunos
califican de infra-hombres (embriones, deficientes, dementes, enfermos,
ancianos...)?. {Y qué decir de las mujeres y los hombres de piel negra
que, segun el propio KANT, estaban excluidos del voto porque no habi-
an llegado a la mayoria de edad??.

Como puede observarse, cuando se habla de dignidad del comporta-
miento moral de la persona, existe un cierto grado de confusién con la
dignidad de la persona en si misma considerada. Por esta razén cabe in-
troducir el neologismo de digneidad para referirnos a la dignidad onto-
logica, premoral, de la persona, como ser digno por el sélo hecho de ser
persona, e incluso al margen de su comportamiento moral. En este sen-
tido la dignidad se da en la praxis de la persona v la digneidad es pre-
via a aquella, la digneidad es el fundamento de la posibilidad de la dig-
nidad. La digneidad de la persona le acompaiia siempre por el hecho de
ser cualitativamente distinto de los entes que le rodean en el universo
de lo creado: por su racionalidad, su relacionalidad, su libertad, su eti-
cidad etc., es decir aquello que la persona y sélo ella posee en el orden
de la naturaleza?®.

La distinciéon que hemos establecido goza de una especial significa-
cién dado que de ella depende el respeto que se tenga a los derechos de
todos los seres humanos, especialmente en el ambito de las investiga-
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ciones y nuevas tecnologias médicas, a las que venimos refiriéndonos. Y,
supuesta la trascendencia de tales investigaciones de cara al futuro, su
alcance adquiere una importancia y significaciéon ain mas relevante,
pues esta en juego la concepcién misma del hombre. Yo diria mas, estd
en juego el destino futuro de la humanidad.

a) La dignidad ética hace referencia no al ser sino al obrar. En este
sentido el hombre se hace él mismo digno cuando su conducta esta de
acuerdo con lo que es considerado moralmente bueno. Esta dignidad es
el fruto de una conducta conforme al bien y no es poseida por todos de
la misma manera.

Para la tesis, en la que impera el principio de la autonomia o de la
autoconciencia y reconoce como principio supremo de la investigacién
o de la relaciéon médico-paciente el de beneficencia, sin ninguna vin-
culacién con bienes que trasciendan a los sujetos, la ética es conside-
rada como una ética puramente procedimental de solucién de conflic-
tos privada de toda significacion racional. Y dado que los principios de
autonomia y de autoconciencia, e incluso el de beneficencia constitu-
yen los principios de una ética puramente formal, es decir, carente de
contenido objetivo, planea sobre ella la duda de qué significa hacer el
bien en un contexto en el que se ha renunciado a la capacidad racio-
nal humana de reconocer algun valor objetivo ademds del de no recu-
rrir a la fuerza.

En esta concepcién el embrién no posee una dignidad intrinseca si-
no que vale en la medida en que posea una cierta significacién para
quienes esperan su venida al mundo; no tiene més derechos que un ani-
mal, es decir, solo debe tenerse en cuenta su sensibilidad y evitar el cau-
sarle sufrimientos imitiles. Los seres humanos todavia no nacidos no
puede decirse que sean dignos por su comportamiento moral, pues, de
facto, no tienen aiin comportamientos que puedan calificarse como mo-
rales al carecer de autoconciencia y de autonomia. De idéntica forma
una persona que se encuentre en coma clinico profundo sélo recibe las
acciones de otros pero él no realiza accién libre alguna. Algo similar ca-
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be decir de un deficiente psiquico profundo, del loco, del enfermo en es-
tado inconsciente -aunque sea transitoriamente- o en coma, etc.

Todos ellos carecerian de dignidad. Pero su dignidad no viene dada
por su accién auténoma en el orden ético pues estan imposibilitados pa-
ra realizar conductas calificables de éticas. Sin embargo todos estos se-
res son humanos que no por ello dejan de tener su dignidad intrinseca,
es decir, ontolégica. Todos poseen digneidad?®.

b) La dignidad ontolégica o «digneidad- es la dignidad intrinseca in-
separablemente unida al propio hombre y es la misma para todos los se-
res humanos. Desde esta perspectiva todo ser humano es un ser digno y,
por tanto, no puede ser sometido a tratamientos degradantes como tor-
tura, malos tratos, manipulaciones de su propio ser. Las personas son
dignas «per se», y no sélo son dignas éticamente, porque, para quien no
puede realizar conductas libres, sus actos no son ni dignos ni indignos,
pero su ser, su personalidad si contiene dignidad. Como ya hemos dicho
se es persona porque se es digno. Es por esta razén por la que se defien-
de el «no a la pena de muerte», inclusive para los criminales, los malhe-
chores, los terroristas..., por muy indignos, condenables y éticamente re-
probables que parezcan sus actos. A pesar de todo se les considera
personas con toda su dignidad ontoldgica. Es por su digneidad —no por
la indignidad de sus actos, no por su autoconciencia o por su autono-
mia- por la que debe respetarse su vida, su integridad y sus derechos
personales.

Por la misma razén no podemos lijarnos exclusivamente en la auto-
nomia de los actos para afirmar que las personas no nacidas, los nifios,
los dementes, los enfermos en estado de coma, los ancianos tienen, o no,
dignidad pues igualmente son personas dotadas de digneidad total e
igual a todos los seres humanos, lo que hace que deba respetarse su vi-
da, su integridad fisica y todos sus derechos inherentes a la persona hu-
mana. Es decir que sobre ellos no pueden realizarse investigaciones de-
gradantes que pongan en riesgo su vida o su integridad fisica y moral,
es decir que puedan menoscabar su dignidad como personas.
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En consecuencia, de todo lo expuesto, cabe afirmar que el hombre
no es persona por su posibilidad de actuar moralmente de forma auté-
noma. Al contrario, por ser persona puede obrar responsable y libre-
mente, de donde se deduce que su digneidad es previa a la dignidad de
sus comportamientos. Es desde esta perspectiva desde la que tendria
sentido la expresién Kantiana: «el hombre es fin en si mismo», pues los
seres humanos no son personas porque sean tratados como “fin en si
mismos”; al contrario, los seres humanos deben ser tratados como «fin»
por ser personas, es decir, por ser dignas en si, por su digneidad. Todos

los seres humanos son respetables por si mismos®.

2.3. EL RECONOCIMIENTO Y GARANTIA DE LA DIGNIDAD EN LAS DECLA-
RACIONES Y PACTOS INTERNACIONALES?*®,

En las Declaraciones y Pactos Internacionales de Derechos, tanto en
las de caracter general como las mas recientemente aprobadas para ma-
terias especificas relacionadas con la bioética se reconoce, en todas ellas,
la dignidad intrinseca de todo ser humano.

a) Por ejemplo, la Declaracién Universal de Derechos Humanos se
inicia con las siguientes palabras <CONSIDERANDO que la libertad, la
justicia y la paz en el mundo tienen por base el reconocimiento de la
dignidad intrinseca y de los derechos iguales e inalienables de todos los
miembros de la familia humana-3!:.. Hemos de destacar la trascenden-
cia que tiene la dignidad humana cuando la propia Declaracién Uni-
versal de Derechos Humanos se abre con una mencién expresa a la dig-
nidad. Pero hay que resaltar sobre todo que la Declaracién se refiere
expresamente a la «dignidad intrinseca», no a la dignidad moral de los
actos, reconociendo que tal dignidad es poseida por todos los seres hu-
manos y que ella constituye el fundamento de los grandes valores o de-
rechos de la humanidad la libertad, la justicia y la paz.. Y mds adelan-
te vuelve a resaltar la dignidad humana: <CONSIDERANDO —dice—
que los pueblos de las Naciones Unidas han reafirmado en la Carta su
fe en los derechos fundamentales del hombre, en la dignidad y el va-
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lor de la persona humana y en la igualdad de derechos de hombres y
mujeres; ...»%2,

La trascendencia de la dignidad humana se reconoce de nuevo en la
Declaracién Universal cuando vuelve a comenzar el propio articulado
no sélo con la referencia expresa a la dignidad sino también su perte-
nencia a todos los seres humanos: <JTodos los seres humanos nacen libres
e iguales en dignidad y derechos ...»*3. En efecto, al referirse a «todos los
seres humanos» esta expresando la universalidad de los derechos huma-
nos y la universalidad de la dignidad, «sin distincién alguna de raza, co-
lor, sexo, idioma, religién, opinién politica o de cualquier otra indole,
origen nacional o social, posicién econémica, nacimiento o cualquier
otra condicién~**. Evidentemente la expresién «cualquier otra condicion»
quiere significar que no existe absolutamente ningin motivo de discri-
minacién en cuanto a la igual dignidad de todos los seres humanos. Lé-
gicamente tampoco cabe discriminar a los nifios, ni a los concebidos
—aunque ain no hayan nacido- desde que adquieran la condicién de hu-
manos, ni a los ancianos, ni a los disminuidos fisicos o psiquicos en tan-
to sean humanos. Esta precision adquiere especial relevancia en la ac-
tualidad con el avance de las investigaciones y las nuevas tecnologias
biomédicas3’, tanto en el inicio de la vida (estatuto del embrién y re-
produccién asistida)3® como en el final de la misma (cuidados paliativos
del enfermo terminal, eutanasia...)*, pasando por todas las investigacio-
nes sobre el genoma humano y las investigaciones en la practica médi-
ca ( historias clinicas, derecho a la intimidad etc.)3®.

Todos los Pactos y Convenios de Derechos, tanto internacionales co-
mo europeos, que se dirigen a la defensa y garantia de los Derechos Hu-
manos protegen la dignidad humana puesto que, en definitiva, ellos re-
presentan la manifestacion expresa de la dignidad humana en las
diferentes facetas y etapas del desarrollo de todo ser humano como per-
sona®.

b) Y, si contemplamos cualquiera de las declaraciones especilicamen-
te formuladas para atender los problemas surgidos en el campo de las in-
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vestigaciones y las tecnologias biomédicas, constataremos la presencia y
la trascendencia que, en toadas ellas, adquiere la dignidad humana. Por
ejemplo, «La Declaracién Universal sobre el Genoma Humano y los De-
rechos Humanos>*’ comienza con las siguientes palabras: “Recordando
que en el Predmbulo de la Constitucién de la UNESCO se invocan <los
principios democréticos de la dignidad, la igualdad y el respeto mutuo de
los hombres» y se impugna «el dogma de la desigualdad de los hombres
y de las razas», se indica «que la amplia difusién de la cultura y la edu-
cacién de la humanidad para la justicia, la libertad y la paz son indis-
pensables a la dignidad del hombre y constituyen un deber sagrado que
todas las naciones han de cumplir con un espiritu de responsabilidad y
ayuda mutuas,.... se declara que la Organizacién se propone alcanzar
«mediante la cooperacién de las naciones del mundo en las esferas de la
educacién de la ciencia y de la cultura los objetivos de la paz internacio-
nal y del bienestar general de la humanidad, para el logro de los cuales
se han establecido las Naciones Unidas como proclama su Carta™!.

Y. después de adherirse a los principios universales de los Derechos
Humanos y a todas las Declaraciones y Pactos que los reconocen?? sigue
diciendo en el pérrafo cuarto del Preambulo: “Teniendo presente tam-
bién el Convenio delas Naciones Unidas sobre diversidad Biol6gica de 5
de junio de 1992 y destacando a este respecto que el reconocimiento de
la diversidad genética de la humanidad no debe dar lugar a ninguna in-
terpretacion de tipo social o politico que cuestione la «dignidad intrin-
seca y (...) los derechos iguales e inalienables de todos los miembros de
la familia humana», de conformidad con el Predmbulo de la Declaracién
Universal de Derechos Humanos”. En los parrafos dos y tres de la De-
claracién Universal sobre el Genoma Humano se realiza una larga enu-
meracion de todos las Declaraciones, Pactos y Convenios de ambito in-
ternacional sobre Derechos Humanos que son asumidos y tenidos en
cuenta por esta Declaracion.

Y una después de reconocer «que las investigaciones sobre el geno-
ma humano y sus aplicaciones abren inmensas perspectivas de mejora-
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miento de la salud de los individuos y de toda la humanidad» destaca
que tales investigaciones «<deben respetar plenamente la dignidad, la li-
bertad y los derechos de la persona humana» estableciendo al mismo
tiempo «la prohibicién de toda forma de discriminacién fundada en las
caracteristicas genéticas>*. Dos cosas deben resaltarse en el texto pre-
cedente. Por un lado se impone a las investigaciones el deber de respe-
tar plenamente la dignidad humana y la prohibicién expresa de deter-
minados tipos de discriminacién por razones genéticas, como, por
ejemplo, la discriminacidn laboral, o la exclusién en la contratacién de
pdlizas de seguros de enfermedad o pdlizas de seguros de vida. Adviér-
tase la trascendencia que tiene, para eliminar este tipo de discrimina-
ciones, el derecho a la intimidad de los datos genéticos y de las historias
clinicas.

Tal es la importancia que se concede a la dignidad humana que a ella
se dedica todo el apartado A, el primero de la Declaracion , bajo el epi-
grafe <Dignidad humana y el Genoma Humano». “El genoma humano
—comienza diciendo su articulado- es la base de la unidad fundamental
de todos los miembros de la familia humana y del reconocimiento de su
dignidad intrinseca y su diversidad. En sentido simbélico, el genoma hu-
mano es el patrimonio de la humanidad™*. Resulta curioso, -por no de-
cir desconcertante-, que, cuando un bien material, por su valor cultural
o artistico, se declara patrimonio de la humanidad, se protege hasta el
punto de declararlo intocable, intangible, no manipulable ni modifica-
ble por intereses particulares o comerciales y que no se de, o se discuta
al menos, igual tratamiento a este patrimonio, el mds auténtico, impor-
tante y genuino patrimonio de la humanidad que es su propio genoma.
Por ello, el reconocimiento del genoma como patrimonio de la humani-
dad, patrimonio que afecta al reconocimiento y garantia misma de la
dignidad intrinseca humana, adquiere vital importancia, expresada en
los dos pérrafos que siguen: a) “Cada individuo tiene derecho al respe-
to de su dignidad y derechos, cualquiera que sean sus caracteristicas ge-
néticas” y b) “Esta dignidad impone que no se reduzca a los individuos
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a sus caracteristicas genéticas y que se respete el caracter tinico de cada
uno y su diversidad™. En este texto se encuentran, sin duda, aunque de
manera muy sintetizada, los caracteres de la personalidad, a saber: la in-
dividualidad y la diversidad, dentro de la unidad genérica humana*.

c) El Convenio de Bioética del Consejo de Europa, para la proteccién
de los Derechos Humanos y la dignidad del ser humano con respecto a
las aplicaciones de las Biologia y la Medicina¥, en su Preambulo dice
asi: “Convencidos de la necesidad de respetar al ser humano a la vez co-
mo persona y como perteneciente a la especie humana y reconociendo la
importancia de garantizar su dignidad”; “Conscientes de las acciones
que podrian poner en peligro la dignidad humana mediante una prdcti-
ca inadecuada de la biologia y la medicina’.

Tal preocupacién subyace en todo el Convenio y es, sin duda, la cau-
sa que ha movido a los Estados a la aprobacién del mismo, en el con-
vencimiento de que hoy, més que nunca es necesario garantizar y pro-
teger la dignidad humana frente a los inciertos caminos que pueden
tomar algunos investigadores. De aqui que establezca con toda claridad
que “Las Partes en el presente Convenio protegeran al ser humano en
su dignidad y su identidad y garantizardn a toda persona, sin discrimi-
nacién alguna el respeto a su integridad y a sus demas derechos y li-
bertades fundamentales con respecto a las aplicaciones de la Biologia y
la Medicina™®,

En el articulo dos se establece la primacia del ser humano: “El inte-
rés y el bienestar del ser humano -se dice- deberdn prevalecer sobre el
interés exclusivo de la sociedad y de la ciencia”. Pero écémo se estable-
ce tal primacia? Sin duda mediante el respeto a la dignidad de todo ser
humano.

d) La Carta de Derechos Fundamentales de la Unién Europea® se es-
tablece que “la Unidn estd fundada sobre los valores individuales y uni-
versales de la dignidad humana, la libertad, la igualdad y la solidaridad
y... sitiia a la persona en el centro de su actuacién” . Adviértase que si-
tia como primer soporte del fundamento de la Unién Europea a la dig-
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nidad individual y colectiva. Y termina el predmbulo afirmando que la
Unién reconoce los principios y derechos enunciados a continuacién ,
para comenzar, una vez mas, en el Capitulo primero dedicado a «la DIG-
NIDAD>, con las siguientes palabras: “La dignidad humana es inviola-
ble. Seré respetada y protegida”®. No se puede decir més sobre la dig-
nidad en tan pocas palabras: <es inviolable», «serd respetada» y «serd
protegida-.

No es posible seguir analizando otros muchos textos coincidentes en
el reconocimiento de la trascendencia de la dignidad humana. Quiero,
no obstante, para finalizar este apartado, recordar un texto tomado del
Nuevo Cédigo de Etica y Deontologia Médica. Dice asi: “La profesién
médica esta al servicio del hombre y de la sociedad. En consecuencia,
respetar la vida humana y la dignidad de la persona y el cuidado de la
salud del individuo y dela comunidad, son los deberes primordiales del
médico™!

3. PERSONA, DIGNIDAD HUMANA E INVESTIGACIONES MEDICAS.

3.1 LA LIBERTAD DE INVESTIGACION COMO DERECHO FUNDAMENTALS2,

La libertad de investigacién, como corolario de la libertad de pensa-
miento®® est4 expresamente reconocida en la Declaracién Universal de
Derechos Humanos: “Todo individuo tiene derecho a la libertad de opi-
nién y de expresion; este derecho incluye el de no ser molestado a causa
de sus opiniones, el de investigar y recibir informacién y opiniones y el
de difundirlas, sin limitacion de fronteras, por cualquier medio de expre-
sién’*. Por otra parte en la misma Declaracién se reconoce que <Ioda
persona tiene derecho .... a participar en el progreso cientifico y en los be-
neficios que de él resulten-°.. En efecto, “la libertad de investigacion es
un derecho humano fundamental que debe ser respetado también en el
campo de la ingenieria, por muy problematico que este pueda llegar a
ser”>®. Estoy de acuerdo con estas palabras de Diego GRACIA, y también

188



LA DIGNIDAD HUMANA EN LAS INVESTIGACIONES BIOMEDICAS

en que -como él mismo sigue escribiendo- debe existir un control esta-
tal “en aquellos casos en que la investigacion pueda afectar a los dere-
chos de las demds personas™’. Adviértase que el autor citado habla de
los derechos de las «<personas», cuya apreciacién no es baladi, pues las
personas son precisamente los sujetos de los derechos humanos, y no
tendria sentido admitir el ejercicio de derechos que atenten contra los
derechos de otras personas.

Ciertamente es importante resaltar la libertad de investigacion. Asi lo
reconocen actualmente todas las Declaraciones de Derechos y las Cons-
tituciones democraticas —asi lo reconoce, por ejemplo, el articulo 20.1
de la Constitucion espafiola-. Pero debe analizarse, en todo caso, a la luz
de los problemas éticos y juridicos que plantea el derecho fundamental
a la investigacién y produccién cientifica y técnica, especialmente en el
ambito de las investigaciones médicas y, de manera especial, en cuanto
se refiere a la manipulacidn e ingenieria genética en seres humanos. El
reconocer la trascendencia e importancia del derecho a la libertad de in-
vestigacion cientifica no justifica, en modo alguno, que pueda convertir-
se en fuente de lesion de otros derechos humanos. En palabras de Pe-

1

ces-Barba, refiriéndose al Proyecto Genoma Humano, “.. un logro
cientifico que supone tanto para la cultura de nuestro tiempo y para el
futuro no puede a su vez, en determinados casos, convertirse en un pe-
ligro para la persona y sus derechos, por lo que genera a su vez la ne-
cesidad de nuevas protecciones y nuevos derechos™8. Es cierto que, en
virtud del derecho de libertad, todos los hombres tienen, en principio,
derecho a hacer todas aquellas cosas que no invadan la libertad de los
demas o que no violen sus derechos. Pero alguien tiene que hacer de ér-
bitro de estas fronteras. Es el Estado el que tiene que regular los limites
y las condiciones del ejercicio de la libertad.

3.2 LA LIBERTAD DE INVESTIGACION Y SUS LIMITES.

En efecto, ningin derecho es absoluto. Es decir, todo derecho es li-
mitable cuando existan razones fundas para ello. Y ninguna otra razén
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aconseja tanto limitar la investigacion cientifico-médica —especialmen-
te si esta ha de llevarse a cabo sobre los propios cuerpos (seres) huma-
nos— como aquellas investigaciones que puedan suponer un atentado a
la integridad fisica o moral e incluso un atentado a la propia vida de se-
res humanos, es decir, de personas humanas. Los derechos de los de-
més, especialmente el de la vida y el de la integridad fisica y moral u
otros derechos como el de la intimidad de los datos biomédicos, supo-
nen un limite a derechos que generen riesgos de destruccién de la vida
humana. Porque si no existe la vida, si se destruye, se aniquilan al mis-
mo tiempo todos los demads derechos.

éQué sucede cuando como consecuencia de la investigacion, de las
précticas médicas, de la manipulacion y la ingenieria genética se produ-
cen dafios o perjuicios para los individuos o para toda la humanidad?
¢Estara justificada tal investigacion? En principio no parece estar ampa-
rada por la Declaracién Universal de Derechos Humanos. Recuérdese
que la Declaracién habla de beneficios®® dando por supuesto que, si no
se producen beneficios no tiene sentido la investigacién, porque el de-
recho a la libertad de investigacion sélo se justifica por el principio de
beneficencia o al menos de no-maleficencia pero el derecho a la inves-
tigacién nunca podrd atentar contra otros derechos fundamentales de la
persona. Asi queda patente en la propia Declaracién Universal de Dere-
chos Humanos: « En el ejercicio de sus derechos y en el disfrute de sus
libertades, toda persona estara solamente sujeta a las limitaciones esta-
blecidas por la ley con el tnico fin de asegurar el reconocimiento y el
respeto de los derechos», derechos y libertades que «... no podran en nin-
gun caso ser ejercidos en oposicién a los propdsitos y principios de las
Naciones Unidas>®?. Y mucho mds claro es a este respecto el articulo 30:
« Nada en la presente Declaracion —dice— podra interpretarse en el sen-
tido de que confiere derecho alguno al Estado, a un grupo o a una per-
sona, para emprender o desarrollar actividades o realizar actos tenden-
tes a la supresién de cualquiera de los derechos y libertades
proclamados en esta Declaracién».
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Segun esto, ninguna actividad cientifica sera justificable si atenta
contra los derechos humanos o de su préctica se sigue la agresién o su-
presién los derechos de las personas. Y es que, en la actualidad, se co-
rren serios riesgos de que el exceso de ambicién por obtener resultados
cientificos, aun a costa de la propia vida de seres humanos o de su in-
tegridad fisica y moral, atente contra la propia dignidad humana, que es
el fundamento de todos los derechos humanos. “Ciertamente —escribe
Angela APARISI—, los cientificos han disfrutado durante siglos de un al-
to grado de autonomia. En escasas ocasiones se han impuesto controles
externos a su actividad. Sin embargo, al menos en el dambito de la inter-
vencién en el genoma humano, parece que este principio de absoluta li-
bertad e independencia es actualmente insostenible. Se trata de un de-
recho que no es absoluto, sino que posee limites. Existen otros derechos
derivados de la dignidad humana, que no sélo pueden, en determinadas
circunstancias, limitar la libertad de investigacion, sino que deben ha-
cerlo. No se trata en absoluto de negar el derecho, pero si de ponderar
los intereses en juego, constatar la existencia, en determinados casos, de
un conflicto de derechos y la necesidad de jerarquizarlos™®!.

¢Y cuando se entiende que existe una agresién o destruccion de la
dignidad humana? La propia Declaracién entiende que cuando se vio-
lan los Derechos en ella proclamados. Se atenta contra la dignidad hu-
mana cuando se destruye la propia vida humana o cuando se viola la li-
bertad o la seguridad de su persona. Se atenta contra la dignidad
humana cuando se somete a seres humanos a esclavitud o servidumbre,
cuando se comercia con seres humanos adultos como esclavos, cuando
se destruyen embriones humanos recién engendrados, cuando se co-
mercia con tejidos humanos o con los resultados de la investigacién so-
bre el genoma humano, por pertenecer al patrimonio de toda la huma-
nidad; cuando se somete a torturas o a penas y tratos crueles,
inhumanos y degradantes a cualquier persona humana®2. Se atenta con-
tra la dignidad humana cuando se invade arbitrariamente la vida priva-
da, el domicilio la correspondencia, la familia, la intimidad de las per-
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sonas; cuando sé impide el ejercicio de la libertad de pensamiento, de
cultura o de religién; cuando se persigue politicamente a ciudadanos y
no se les da cobijo o asilo; cuando se impide o no se proporciona a los
individuos los medios indispensables para una subsistencia digna; cuan-
do se les explota o se discrimina en el trabajo o en salario; cuando no
se le proporciona el acceso a la educacidn, a la salud a una vivienda y
tiene que vivir en condiciones infrahumanas.

Es evidente que de las investigaciones médica se derivan enormes
beneficios para la salud de las personas, pero no cabe duda que del ejer-
cicio de la investigacion cientifico-medica, que reiteramos es un derecho
fundamental, pueden derivarse también resultados contrarios o maledi-
centes que atentan contra los derechos de algunas personas, poniendo
en entredicho la dignidad humana. En tales casos el Estado podrd limi-
tar el ejercicio de la libertad de investigacién, de acuerdo el articulo 19
del Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos (siempre que se
pongan en peligro los derechos de los demas o cuando el bien piblico
asi lo exija. En consonancia con este texto, y con el citado anteriormen-
te de la Declaracion Universal de Derechos Humanos, que imponen una
limitacién fundamental al ejercicio de los Derechos Humanos, la Cons-
titucién Espaiiola, después de reconocer la libertad de pensamiento y de
opinién asi como el derecho a la produccién y creacién literaria, artisti-
ca, cientifica y técnica®® establece que “estas libertades tienen su limite
en el respeto a los derechos reconocidos en este Titulo, en los precep-
tos de las leyes que lo desarrollen y, especialmente en el derecho al ho-
nor, a la intimidad, a la propia imagen..””%*

Pero équien estd legitimado para poner los limites? {El individuo, el
propio cientifico, el Estado?. Habitualmente se dice que los limites los
establece el Estado para proteger los derechos de los demads o por razo-
nes de bien publico. Asi se desprende de gran parte de las Declaracio-
nes y Convenios que confieren a los Estados Partes tanto la obligacién
de reconocer y garantizar los Derechos como la potestad de limitarlos,
cuando los conflictos entre derechos asi lo aconsejen. Sin embargo en la
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actualidad, el 4mbito de las investigaciones médicas y de la ingenieria
genética se ha desbordado traspasando las fronteras de los Estados. El
problema se ha generalizado adquiriendo una dimensién universal de
tal gravedad y trascendencia que ninguna de estas instancias puede de-
cidir por si sola. Es la Humanidad entera, la Comunidad Internacional
politicamente organizada la que tiene que vigilar, decidir, permitir o
prohibir, regular en definitiva, las condiciones y el alcance del derecho
a la libertad de investigacion, para que, en todo momento, tanto en la
teoria como en la préctica, se respete la dignidad del hombre, no sélo en
su estadio individual sino también como colectivo. Pues como dice Die-
go GRACIA “el problema de la investigacion genética afecta a algo que,
como la UNESCO ha proclamado reiteradamente, es «patrimonio de la
Humanidad», y por tanto debe ser decidido por el conjunto de los afec-
tados, que somos todos. Esto obliga a plantear los problemas éticos de
la ingenieria genética en un orden escalar distinto al que estamos habi-
tuados, el de la Humanidad entera, presente y futura”®.

éQué significa esto?. Significa poner en duda la legitimidad de los Es-
tados nacionales para tomar decisiones en este tipo de problemas. Sig-
nifica que tal vez el Estado esté deslegitimado, para sefialar directrices
éticas o dictar normas juridicas en una materia que desborda. “El tema
no es nuevo, ni lo ha planteado por vez primera la ingenieria genética.
Fueron las armas nucleares las que hicieron evidente la falta de legiti-
midad de los Estados nacionales para producir armas que directa o in-
directamente amenazan al conjunto entero de la Humanidad, y plante-
aron la necesidad de una entidad supranacional con poder suficiente
para controlar su investigacién y desarrollo. Durante los afios cuarenta
fue frecuente la apelacién a un «gobierno mundial> como tnico modo
de afrontar de modo racional el problema planteado por las armas nu-
cleares”%6. Al Estado le compete, eso si la obligacién de velar, en su d4m-
bito territorial, para que, en el ejercicio del derecho a la libertad de in-
vestigacion se respeten todos los Derechos Humanos que puedan entrar
en colisién. Una pauta para lograr el equilibrio entre todos estos dere-
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chos la encontramos precisamente en la Carta de los Derechos Funda-
mentales de la Unién Europea que, después de reconocer el derecho a
la vida y rechazar la pena de muerte, establece el derecho a la integri-
dad fisica y psiquica de la persona. Y, en el marco de las investigaciones
médicas y de la biologia, afirma que se respetaran en particular: “el con-
sentimiento libre e informado de la persona de que se trate, de acuerdo
con las modalidades establecidas en la ley; la prohibicién de las précti-
cas eugenésicas, y en particular las que tienen por finalidad la seleccién
de las personas; la prohibicién de que el cuerpo humano o partes del
mismo en cuanto tales se conviertan en objeto de lucro; la prohibicién
de la clonacién reproductora de seres humanos”®,

Para comprender el alcance del derecho a la libertad de investigacién
y sus relaciones con los derechos y libertades de fundamentales y con la
dignidad de todo ser humano es imprescindible analizar la Declaracién
sobre el genoma humano. En su Preambulo recuerda las Resoluciones
de las Naciones Unidas 22 C/13.1, 23 C/13.1, 24 C/13.1, 25 C/5.2, 25
C/1.3, 27 C/5.15, 28 C/2.1 y 28 C/2.2 en las cuales se insta a la UNES-
CO a promover y desarrollar la reflexién ética y las actividades conexas
en lo referente a las consecuencias de los progresos cientificos y técni-
cos en el campo de la biologia y la genética, respetando los derechos y
las libertades fundamentales del ser humano. Y, ya en el articulado se
reconoce que “... la investigacion estd encaminada a redundar en bene-
ficio de la salud de otras personas pertenecientes al mismo grupo de
edad o que se encuentren en las mismas condiciones genéticas, a reser-
va de que dicha investigacién se efectie en las condiciones previstas por
la ley y sea compatible con la proteccion de los derechos humanos®.” Y
reconoce también que “Nadie podra ser objeto de discriminaciones fun-
dadas en sus caracteristicas genéticas, cuyo objeto o efecto seria atentar
contra sus derechos humanos y libertades fundamentales y el reconoci-
miento de su dignidad”™®.

Pero, por cuanto se refiere al tema que estamos tratando, el conteni-
do realmente importante se encuentra en los apartados C y D de la De-
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claracién. El primero se refiere a las Investigaciones sobre el genoma hu-
mano y resalta de manera especial el respeto a los derechos humanos y
la dignidad humana en todas las investigaciones biomédicas. Este apar-
tado estd integrado por los articulos 10, 11 y 12, que, dada la importan-
cia y riqueza de su contenido reproducimos casi literalmente:

Articulo 10: “Ninguna investigacién relativa al genoma humano ni
ninguna de sus aplicaciones, en particular en las esferas de la biologia,
la genética y la medicina, podra prevalecer sobre el respeto de los dere-
chos humanos, de las libertades fundamentales y de la dignidad huma-
na de los individuos o, si procede, de grupos de individuos™.

Articulo 11: “No deben permitirse las practicas que sean contrarias a
la dignidad humana, como la clonacién con fines de reproduccién de se-
res humanos™. A tal efecto —sigue diciendo el mismo articulo “Se invita
a los Estados y a las organizaciones internacionales competentes a que
cooperen para identificar estas pricticas y a que adopten en el plano na-
cional o internacional las medidas que corresponda, para asegurarse de
que se respetan los principios enunciados en la presente Declaracién.”

En el articulo 12. b) se afirma que “ La libertad de investigacién, que
es necesaria para el progreso del saber, procede de la libertad de pen-
samiento. Las aplicaciones de la investigacién sobre el genoma huma-
nos, sobre todo en el campo de la biologia, la genética y la medicina, de-
ben orientarse a aliviar e] sufrimiento y mejorar la salud del individuo
o de toda la humanidad™.

Sin embargo, aunque la Declaracién reconoce en el articulo 12. a)
que “Toda persona debe tener acceso a los progresos de la biologia, la
genética y la medicina en materia de genoma humano”este derecho ha
de ejercitarse siempre “respetandose su dignidad y derechos”, es decir
respetando la dignidad y los derechos de toda persona, lo que quiere de-
cir que la dignidad humana se antepone siempre a cualquier tipo de in-
vestigacion biomédica, pues ninguna investigacion puede violar la dig-
nidad humana ni los derechos que le son inherentes, tal como reiteran
todas las Declaraciones y Pactos sobre Derechos Humanos.
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El apartado D de la Declaracién Universal sobre el Genoma Huma-
no establece las condiciones en que debe llevarse a cabo el ejercicio de
la actividad cientifica. En este sentido la propia Declaracién en su arti-
culo 13 entiende que “Las consecuencias éticas y sociales de las inves-
tigaciones sobre el genoma humano imponen a los investigadores res-
ponsabilidades especiales de rigor, prudencia, probidad intelectual e
integridad, tanto en la realizacidn de sus investigaciones como en la pre-
sentacién y utilizacién de los resultados de éstas...” Y, a tal fin, la propia
Declaracién establece en su articulo 15 que “Los Estados tomardn las
medidas apropiadas para fijar el marco del libre ejercicio de las activi-
dades de investigacién sobre el genoma humano respetando los princi-
pios establecidos en la presente Declaracién , a fin de garantizar el res-
peto a los derechos humanos, las libertades fundamentales y la dignidad
humana..” Y “velaran por que los resultados de estas investigaciones no
puedan utilizarse con fines no pacificos™

Téngase en cuenta que aqui la referencia a fines pacificos (la paz)
puede entenderse de diferentes formas. No es admisible la investigacién
bioldgica para crear armas bacteriolégicas de destrucciéon masiva. Hoy
la Humanidad no puede consentir este ataque a la paz mundial en nom-
bre del progreso y del derecho a la libertad de investigacién cientifica
pues una ciencia capaz de destruir a la humanidad no puede conside-
rarse ni un derecho y ni siquiera progreso™. Pero también puede enten-
derse la paz en un segundo sentido. La paz intelectual. No seria légico
ni coherente que una investigacién génica y biotecnoldgica, situada al
borde (o en la frontera) de la posible violacién de la dignidad de la per-
sona y de sus Derechos Humanos Fundamentales pueda crear una ten-
si6n y divisién cientifica o ideolégica de imprevisibles consecuencias.
¢Se habla de pactos y de consensos?. Nada habria mds 1til que un gran
pacto ético y juridico, un gran consenso, reflejado en pactos internacio-
nales, sobre el derecho y la libertad a la investigacién y los limites éti-
cos y juridicos a que deben estar sometidos los procesos de tal investi-
gacion, evaluando, en cada momento, los riesgos y ventajas de los
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resultados, para prevenir los abusos. Deben establecerse, hasta donde
sea posible los limites de la investigacidn y el respeto a los derechos hu-
manos y la dignidad de las personas. Al fin y al cabo entiendo que ésta
es la tnica barrera de la investigacién cientifica: el respeto a todos los
Derechos Humanos porque sélo respetandolos, todos, podremos afirmar
que los seres humanos viven con dignidad. Para lograr el consenso al
que acabo de referirme los Estados, al mismo tiempo que deben tomar
las medidas adecuadas para el fomento de la investigacién en materia de
bioética, exigiran a cada uno de sus miembros las responsabilidades an-
te las cuestiones fundamentales relacionadas con la defensa de la digni-
dad humana que puedan plantear la investigacién en biologia, genética
y medicina y las correspondientes aplicaciones .Y deberian comprome-
terse también a favorecer al respeto un debate abierto en el plano inter-
nacional que garantice la libre expresion de las distintas corrientes de
pensamiento socioculturales, religiosas y filoséficas™. Y es que , hoy mds
que nunca, ante la reiterada pregunta acerca de si éticamente puede ha-
cer todo aquello que técnicamente es posible no cabe mas que una res-
puesta: didlogo. Es necesario establecer un didlogo entre la medicina, la
filosofia (ética), la teologia y el derecho™. En un momento en que la so-
ciedad universal esta desorientada por los cambios radicales que estédn
produciéndose en la propia realidad humana, como consecuencia de los
nuevos e impresionantes descubrimientos de la moderna biotecnologia,
es mds necesario que nunca este didlogo intercultural, que permita a los
te6logos y filésofos comprender el alcance y los beneficios de los resul-
tados de la investigacion cientifica y de la préctica médica, y a los cien-
tificos e investigadores se dejen iluminar por los principios éticos y juri-
dicos de los expertos en estas disciplinas. Sélo con el didlogo y el
entendimiento lograremos el consenso y la paz entre ética, ciencia y de-
recho.

La proteccién de los derechos humanos y de la dignidad del ser hu-
mano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina est4
garantizada en el Convenio de Asturias sobre Derechos Humanos y Bio-
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medicina que ya hemos citado con anterioridad. En él se dice: “La in-
vestigacion cientifica en el 4mbito de la biologia y la medicina se efec-
tuard libremente, a reserva de lo dispuesto en el presente Convenio y en
otras disposiciones juridicas que garanticen la proteccién del ser huma-
no” .

Digamos para terminar que el derecho a la libertad de investigacién
es un derecho fundamental que el cientifico ejerce libremente sin més
limites que el respeto a los derechos humanos consagrados en las De-
claraciones Universales de Derechos Yo diria que el tinico limite a la in-
vestigacion cientifica es precisamente la dignidad de las personas, en-
tendiendo por persona todo individuo de la especie humana.
Ciertamente “la excelencia del hombre, el alto valor proporcionado a la
grandeza de su ser constituye el secreto para discernir lo permisible de
lo censurable. El respeto y promocion de la persona, el caracter inviola-
ble de su dignidad, son los limites infranqueables de la accién, la fron-
tera insalvable de las técnicas aplicables a la vida humana™™ .
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1 El presente trabajo es una reproduccién del
texto de la conferencia impartida el dia 13 de
noviembre de 2002 en el marco de las
Jornadas sobre Bioética y Derecho que se
desarrollaron en el Centro Asociado de la
UNED de Melilla. He de advertir también que
este articulo refleja, en parte, algunas de las
reflexiones expuestas en mi conferencia
titulada “Persona, Derecho y Dignidad
Humana” que fue impartida en La Coruiia el
dia 15 de julio de 2002, en el marco del curso
de verano, que yo mismo dirig, titulado
“Investigaciones médicas, Derecho y Dignidad
Humana™ Las ponencias de dicho curso estin
en curso de publicacién en un libro que
aparecerd en 2603 en la Editorial COMARES
de Granada con el titulo Biotecnologia,
Derecho y Dignidad Humana”, obra que, por
la calidad de los ponentes que en clla
participan, recomiendo a todos cuantos estén
interesados en estos temas.

2 “La biomedicina del futuro”, Revista de la
Fundacién de Ciencias de la Salud, aio 1999,
N° 2; Véase «Editorial-, pg. 4

3 El proyecto “Genoma Humano se inicié en
1990. Este proyecto se ha desarrollado
fundamentalmente —y siguen sus
investigaciones— en Estados Unidos, Francia,
Gran Bretana, Alemania y Japin. No obstante
cabe advertir que también han participado en
el Proyecto investigadores de otros paises. En
este sentido hay que destacar la figura del
cientifico espaiiol D. Santiago Grisolia que,
durante mucho tiempo, ha sido el Presidente
de la Comisién de la UNESCO del Proyecto
Genoma Humane. Su objetivo ha sido
conseguir la secuencia del Genoma Humano y,
aunque, segun la planificacién inicial, se
preveia finalizarlo en el afio 2005, los rdpidos
avances en la investigacion han permitido
avanzar los primeros resultados en julio del
pasado afio 2001. Evidentemente las
investigaciones contintian. A partir de ahora
comienza la aplicacién de los resultados
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cientificos a la medicina y a la bioteenologia.
Para aproximarse al conocimiento del Proyecto
Genoma Humano, entre la abundante
bibliografia existente puede verse: En primer
lugar “La Declaracién Universal sobre el
Genoma Humano y los Derechos Humanos” de
la UNESCO, 1997; APARIS] MIRALLES,
.‘ingcla, “El Proyecto Genoma Humano:
algunas reflexiones sobre sus relaciones con el
Derecho’, Tirant lo Blanch, Valencia 1997;
BLAZQUEZ RUIZ, Javier, “Derechos Humanos
y proyecto Genoma”Editorial Comares,
Granada ,1999: LEE, Thomas F., El Proyecto
Genoma Humano™, Gedisa Editorial, Barcelona
2000 (traduccién de José A. ALVAREZ;
Revista de “Derecho y Genoma Humane™,

Fundacion BBY, Bizkaia.

4 XAVIER ESTIVILL es Director de Instituto de
Investigacién Oncolégica (LR.O.),
Departamento de Genética Molecular del
Hospital Durdn i Reynals de Barcelona. Véase
su articulo “Medicina genémica” cn Revista de
la Fundacién de Ciencias de la Salud, cit., pgs.
6-11.

5 Resulta inagotable la bibliografia generada en
los 1iltimos afios en torno a los problemas de la
vida humana y especialmente de la revolucién
que ha supuesto la posibilidad de la
fecundacidn <in vitro < con cuantos beneficios
y temores suscita a la vez. Citemos algunos
libros que pueden orientarnos y aclarar
nuestras dudas al respecto: ABEL, F., BONE,
E.y HARVEY J. C., Edits. “La vida humana:
Origen y desarrollo (Reflexiones bioéticas de
cientificos y moralistas)”, U. De Comillas
(Madrid) ¢ Instituto Borja de Bioética
(Barcelona ), 1989;RODRIGUEZ LURNO, A. y
LOPEZ MONDEJAR, R. ., “La Sfecundacion «in
vitro-", Ediciones Palabra, Madrid 1986
MONGE, Fernando, Persona Humana y
Procreacion Artificial” Ediciones Palabra,
Madrid 1988; ZARRALUQUI, Luis,
“Procreaciin asistida y Derechos
Fundamentales” Edit. Tecnos, Madrid 1988;
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DEXEUS TRIAS DE BES, José M. , “Nacer
hoy” ((Discurso de recepcién en la Real
Academia de Medicina de Cataluiia), Barcelona
1995; JUNQUERA DE ESTEFANI, Rafael,
“Reproduccién asistida, .Filosofia Etica y
Filosofia Juridica”, Ed. Tecnos, Madrid, 1998;
GARCIA MAURINO, José Maria, “Nuevas
Jformas de reproduccién humana”, San Pablo,
1998; FERNANDEZ DE LUJAN, Federico,
“La Vida Principio Rector del Derecho”,
Dykinson, Madrid 1999; SCOLA, Angclo,
“¢Qué es la vida?”, Ediciones Encuentro,
Madrid 1999; JUNQUERA DE
ESTEFANLRafael , “El embrién humano: una
realidad necesitada de proteccién”, Revista
Genoma Humano, N° 12 Enero-Junio 2600,
pes. 31-45; AA. VV. “El destino de los
embriones congelados”, Fundacién
Universitaria Espaiola, Madrid 2003,

6 Pueden verse los estudios realizados por la
Asociacion Espaiiola de Derecho Sanitario,
recogidos cn las publicaciones de la Fundacién
MAPFRE MEDICINA, especialmente los
referidos al IV, V, VI y VII Congresos
Nacionales de DERECHO SANITARIO,
correspondiente a los aiios 1998, 1999, 2000 y
2001.

7 Véase AA. VV. “Biotecnologia” Fundacién
Universitaria San Pablo CEU, Madrid, 1986;
LACADENA Juan R., GRACIA Diego, VIDAL
Marciano y ELIZAR F. Javier, “Manipulacién
genética y moral cristiana’, Fundacién
Universitaria San Pablo CEU, Madrid 1988;
SASNCHEZ MORALES, Maria R. Impactos
sociales de la Biotecnologia”, UNED, 1996;
GAFO Javier, Editor, “Fundamentacion de la
Bioética y Manipulacion Genética”
Publicaciones de la U. Pontificia de Comillas,
Madrid, 1998: GAFO Javier, Editor, Etica y
Biotecnologia”, Publicaciones de la U.
Pontificia de Comillas, Madrid, 1993; VECA
GUTIERREZ y OTROS, “Experimentaciin
Humana en Europa”, Universidad de

Valladolid, 1997

200

8 Véase LOPEZ GUZMAN, J., “Objecién de
conciencia farmacéutica”, Ediciones
Internacionales Universitarias, Barcelona,
1997; LOPEZ GUZMAN José y APARISI
Angela, “Deontologia farmacéutica”, EUNSA,
Pamplona, 2000.

9 DE REMIRO VELAZQUEZ, Francisco, “La
eutanasia y la humanizacion de la medicina”,
Graficus Andrés Martin, Valladolid,
1991;POLLARD BRAIAN, “Eutanasia”,
Ediciones RIALP, Madrid, 1991; YICO
PEINADO José, “Dolor y muerte humana
digna” , San Pablo, Madrid , 1995;,
CONFERENCIA EPISCOPAL ESPANOLA,
“La eutanasia” Ediciones Paulinas, Madrid,
1993; OLLERO Andrés, “Derecho a la vida y
derecho a la muerte”, Ediciones RIALP,
Madrid, 1994;GARCIA-MAURINOJ. Maria,
“Otras formas de morir”, San Pablo, Madrid,
1998 ; HURTADO OLIVER Javier, “El de
Derecho a la vida éy a la muerte?”, Editorial
Pornia, México, 1999; MARCOS DEL CANO
Ana Maria, “La Eutanasia (Estudio filoséfico-
Juridica)”, UNED y Marcial Pons, Barcelona,
1999;“Eutanasia, Ayuda al suicidio y
profesionales de la medicine” , Revista
Cuadernos de Bioética, N° 44, Santiago de
Compostela, 2001

10 Citaremos algunos escritos entre las

innumerables obras que han visto la luz en los
ultimos afios del siglo XX y primeros del siglo
XXI: “Biologia, desarrollo cientifico y ética”,
Fundacién Valenciana de Estudios Avanzados,
1986; MARTIN MATEO Ramén, “Bioética y
Derecho”, Aricl, Barcelona, 1987; GUY
DURAND, “La bioética”,Edit. Desclée, Bilbao
1992; VIDAL Marciano, “Moral de la persona
y Bioética Teologica™, Editorial P. S., Madrid,
8° ede. 1991 (Existen ediciones posteriores);
HERRANZ Gonzalo, “Comentarios al Cédigo
ético y Deontologia médica”, EUNSA,
Pamplona 1992; ROMEO CASABONA Carlos
Maria, “El Derecho y la Bioética ante los
limites de la vida humana”, Centro de Estudios



Ramén Areces, Madrid 1994; BLAZQUEZ
Niceto, “Bioética Fundamental”, Biblioteca de
Autores Cristianos, Madrid 1996; AA VV.
“Materiales de Bioética y Derecho” (Edic. a
cargo de Maria CASADQ), Cedecs Editorial,
Barcelona 1996; ALBURQUERQUE Eugenio,
Bioética (Una apuesta por la vida)”, Editorial
CCS, 3* edic,, Madrid 1997; FEITO GRANDE
Lydia, Edit., “Estudios de bioética”, Dykinson,
Madrid 1997; ANDORNO Roberto, “Bioética y
dignidad de la persona’, Edit. Tecnos, Madrid
1998; DEL BARCO José Luis, “Bioética de la
Persona”, Universidad de la Sabana, Colombia,
1998; MASIA CLAVEL Juan, “Bioética y
Antropologia”, Comillas, 1998; HERNANDEZ
ARRIACGA José Luis, “Etica en la investigacion
biomédica”, Edit. El Manual Moderno, México,
1999; AA.VV (Coordinacién de Marcelo
PALACIOS), “Bioética 2000”, Ediciones
NOBEL, Oviedo, 2000.

11 GOMEZ SANCHO, Marcos (Presidente del Colegio
de Médicos de las Palmas), Los cuidados
paliativos en V Congreso de Derecho Sanitario,
Fundacién Mapfre Medicina, Madrid 1999, pg.
129

12 Para la construccién del concepio de persona,
entre la abundantisima bibliografia existente,
por tratarse de una cuestién siempre
problematica, sugerimos las siguientes
lecturas:. ANDORNO, Roberto: Bioética y
dignidad humana, Tecnos, Madrid, 1998; Diaz,
C., Para ser persona, Instituto Emmanuel
Mounier, Las Palmas 1993; MORENO ViLia, M.,
voz PERSONA en Diccionario de Pensamiento
Contempordneo, edt. San Pabloo, Madrid ,
1997; MORENO ViLLA, M., £l hombre como
persona , Caparrés, Madrid, 1995; MARITAIN, J.,
Para una filosofia de la persona humana, Club
de lectores, Buenos Aires 1973; MOUNIER, J.,
Le personnalisme, PUF, Paris, 1951, Hemos
consultado también la extensa y magnifica
obra coordinada por LAIN ENTRALGO y escrita
por un excelente equipo de colaboradores
entre los que destacan Ignacio ELLAGURIA,
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Diego GRaCIA GUILLEN, José M* LopEZ PINERO,
José L. PESET, ete. , editada en once volimenes
con el titulo Persona y comunidad: Filosofia-
Saciologia-Medicina; MARTINEZ
MORANarciso, “Persona , Dignidad Humana e
Investigaciones Médicas” (en prensa) en la
obra Biotecnologia, Derecho y Dignidad
Humana, Editorial Comares, Granada, 2003

13 Bokclo, «De persona et duabus naturiss, c. 3,
FPatrologie Latine, 1. 64, col. 1343.

14 Voz Dignidad , Diccionario de la Lengua
Espaiiola, Real Academia Espaiiola, vigésima
segunda edicién, Espasa, 2001, Vol. 1, pg. 823.

15 <Persona significat id quod est perfectissimum
in tota natura, Santo ToMAs, Suma de
Teologia, 1-1, q. 29 a. 3, Bibliotcca de Autores
Cristianos, Madrid, 1988, pg. 327

16 Ibidem, pg. 326.

17 Véase R. ANDORNO, Bioética y dignidad de la
persona, cit., pag. 63.

18 San BUENAVENTURA, IT Sen. a. 2, q. 2 ad 1.

19 San AGUsTIN, De Civitate Dei, XIX,, ¢. XIII, 2.

20 San AGUSTIN, loannis Evangelium tractatus, 23,
6.

21 MILLAN PUELLES, Persona humana y justicia
social, Madrid, 1973, pg.15.

22 Véase la Enciclica Quod Apostolici numeris, n°

6.

23 Para delimitar estos conceplos con precisidn
véase el magnifico estudio, en el que nos
apoyamos en esta parte de la exposicién, de
MoRreNo ViLLa, M., Dignidad de la persona en
Diccionario de Pensamiento contempordneo, cit.

» pp-359-368.

24 Ibidem, pg. 361.

25 Un estudio amplio de la persona en E. Kaxt
puede verse especialmente en dos de sus obras
mis representativas: Critica de la razén
practica y Critica del juicio, Espasa Calpe,
Madrid, 1975 y 1977 respectivamente.

26 MORENO ViLLA, M., cit. pg. 362.
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27 Ibidem, pg. 361.

28 ANDORNO, R., Bioética y dignidad de la
persona, cit. . Véanse las piginas 42-44 y 68-
69.

29 Para ccomprender mejor el problema que
venimos analizande, desde el punto de vista
filos6fico, es recomendable la lectura del
magnifico estudio de L. LEGAZ LacaMBRa,
titulado Consideraciones sobre la dignidad de
la persona y de la vida humana, Anales de la
Real Academia de Ciencias Morales y politicas,
num.53, 1976, pp. 17-41. Desde una
perspectiva juridica Pedro SERNA ha escrito un
trabajo titulado La dignidad de la persona
como principio del derecho piiblico en Derechos
y Libertades, Revista del Instituto Bartolomé
de las Casas, Afio II, N° 4, Universidad Carlos
111, Madrid 1995, pp. 287-306. El mismo autor
ha escrito otro articulo, desde la perspectiva de
la jurisprudencia, titulado Dignidad de la
persona: un estudio jurisprudencial en Persona
y Derecho {Estudios en homenaje al Prof.
Javier Hervada - 11), N° 41, Pamplona 1999,
pp-139-196.

30 Es obvio que no podremos analizar todas las
referencias que se hacen a la dignidad en
multitud de Declaraciones, Pactos,
Recomendaciones, Directivas... etc. Menos aiin
serfa posible efectuar un anlisis del
tratamiento de la dignidad humana en toda la
legislacién. Por ello he de limitarme a
reflexionar brevemente sobre algunoes textos
mds representativos. Para comprender de
manera amplia y exhaustiva la dignidad
humana ¢n el derecho, desde todas las
perspectivas, es fundamental el magnifico libro
de Jestis GoNZALEZ PEREZ titulado La dignidad
humana, Civitas, Madrid, 1986.

31 Estas son las primeras palabras del primer
pérrafo del Predmbulo de la Declaracién
Universal de Derechos Humanos de 10 de
diciembre de 1948, la cual constituye ¢l texto
mis importante en el dmbito de las
Declaraciones de Derechos de todos los
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tiempos y sirve para informar e interpretar
todos los textos (Declaraciones, Pactos,
Constituciones...) en materia de Derechos
Humanos. Asi sucede en la Constitucién
espaiiola segiin reconoce el articulo 10.2 de la
misma.

32 Véase el parrafo quinto del mismo Predambulo
de la Declaracién Universal de Derechos
Humanos.

33 Articulo 1° de la Declaracién Universal de
Derechos Humanos

34 El articulo segundo de la Declaracién quiere
resaltar la igualdad en derechos y en dignidad
de todos los hombres al no admitir ningin tipo
o razén de discriminacion.

35 Véanse mas adelante, en esta misma obra, Los
desafios juridicos de las biotecnologias en el
umbral del siglo XX1 de Carlos RoMEO
CASABONA y Biotecnologia y derechos humanos:
presente y futuro de Benito DE Castro Cin.

36 Véanse en la obra colectiva coordinada por
Narciso MARTINEZ MORAN, “Biotecnologia,
Derecho y Dignidad Humana” , Edit.
COMARES, Granada (En prensa) , 2003 los
trabajos siguicntes: “La necesidad de redefinir
el embrién humano” de iﬁigu bE MIGUEL
BERIAIN ; “Las técnicas de reproduccion
humana asistida y la dignidad en el inicio de
la vida” de Ralael JUNQUERA DE ESTEFANI; “ki
problema de la investigacion con embriones y
células madre y la dignidad humana” de
Natalia LoPEZ MoRATALLA y La clonacion
humana reproductiva de Marciano VIDAL
GaRcia.

37 Véase en la obra citada en nota anterior:
“Dignidad humana en el final de la vida y
cuidados paliativos™ de Ana Maria MaARCOS DEL
Cano.

38 Véanse en la obra citada en las dos notas
anteriores: “Propiedad y destino de los
resultados de las investigaciones médicas” de
Ricardo DE LORENZO ¥ MONTERO; “Derecho a la
intimidad en el dmbito de la biomedicina”de



Antonio Enrique PEREZ LuNo y “EI conflicto

entre el derecho a la informacidn y el derecho a

la intimidad” de Cristina MARTIN SANJUAN.

39 La garantia de todos los Derechos Humanos,
que constituyen la dotacién y el contenido de
la dignidad humana, pude constatarse, por
ejemplo, en el articulado del Pacto
Internacional de Derechos Civiles y Politicos de
1966, en el Pacto Internacional de Derechos
Econémicos, Sociales y Culturales, también de
1966 y en ¢l Convenio Europeo para la
Proteccion de los Derechos Humanos y de las
Libertades Fundamentales, aprobado en Roma
en 1950.

40 La Declaracion Universal sobre el genoma

Humano y los Derechos Humanos fué aprobada

el 11 de noviembre de 1997 por la Asamblea
General de la UNESCO (Organizacion de las
Naciones Unidas para la Educacién de la
Ciencia y la Cultura).

41 Pérrafo primero del Predmbulo de la
Declaracién Universal sobre el Genoma
Humano y los Derechos Humanos

42 En los parralos dos y tres de la Declaracién
Universal sobre ¢l Genoma Humano se realiza
una larga enumeracién de todos las
Declaraciones, Pactos y Convenios de ambito
internacional sobre Derechos Humanos que
son asumidos y tenidos en cuenta por csta
Declaracion.

43 Véase el pirrafo sexto del Predmbulo de la
Declaracion sobre el Genoma Humano...

44 Articulo uno de la Declaracién sobre el
Genoma Humano...

45 Articulo dos de la Declaracion sobre el
Genoma Humano...

46 También en el Apartado B, que constituye la
segunda parte de la Declaracién, se reitera la
importancia de la dignidad humana al hablar
de los derechos de las personas interesadas y

afectadas pasivamente en la investigacién. Este
Convenio fue aprobado en Oviedo el 4 de abril
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de 1997 y es conocido como el Convenio de
Asturias.

47 Este Convenio fue aprobado en Oviedo el 4 de

abril de 1997 y es conocido como ¢l Convenio
de Asturias.

48 Articulo primero del Convenio de Bioética

para la proteccion de los Derechos Humanos y
la dignidad del ser humano. Es de destacar
este Convenio el ol tema que estamos
abordando porque se refiere dircctamente a la
proteccién de la dignidad humana , de la
persona humana y sus derechos, precisamente
en ¢l campo de las investigaciones biomédicas.
Mis adelante volveremos sobre él pues regula
al respecto todas las condiciones, posibilidades
y limites de la investigacion cientifica en este
ambito. Por ello, reitero, su contenido es de

vital importancia.

49 La Carta de Derechos Fundamentales de la

50

5

-t

Union Europea fue aprobada en la Cumbre de
Niza de 18 de dicicmbre del aiio 2000. En ella
se recogen una serie de derechos ya
reconocidos en otras Declaraciones y otro
nucevos. Pero la Carta tiene s6lo un valor
declarativo, no juridico. Una vez mas razones
politicas han impedido que pueda ser
ratificada como un Convenio de cardcter
obligatorio. A pesar de todo queda patente la
decision de proteger la dignidad humana con
cardeter prioritario, pues se entiende que ella,
la dignidad, es ¢l fundamento mismo de la
Union Europea.

Articulo uno de la Carta de Derechos
Fundamentales de la Union Europea.

Articulo cuarto del Nuevo Codigo de Etica y
Deontologia Médica, aprobado por la Asamblea
general de la Organizacion Médica Colegial
(OMC) ¢l 31 de marzo de 1990. Desde su
aprobacién, a tenor del articulo final la propia
OMC se obliga a revisar este Cidigo cada dos
afos, o antes, si urgentes planteamientos lo
requicren, para adaptarlo y actualizarlo al
desarrollo de los principio éticos que han de
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informar en cada momento la conducta

profesional. A pesar de las diferentes revisiones

y modificaciones, el texto citado permanece
inalterado.

52 Entre la numerosa bibliografia existente al
respecto cabe destacar un magnifico capitulo
de Diego Gracia titulado Libertad de
investigacién y biotecnologia en Dilemas éticos
de la medicina actual, 7: ética y biotecnologia,
Javier GAFo editor, Publicaciones de la
Universidad Pontificia de Comillas, Madrid,
1993, pp. 13-29. Y cabe destacar también el
trabajo de Angela Ararisi, Manipulacicn
Genética, Dignidad y Derechos Humanos en
Persona y Derecho (Estudios en homenaje al
Prof. Javier Hervada - 1), N° 41, Pamplona
1999, pp. 275-318.

53 La libertad de pensamiento se proclama e¢n el
articulo 18 de la Declaracion Universal de
Derechos Humanos, de 10 de diciembre de
1948, como libertad inherente a toda persona.
De ella se deriva la libertad de investigacion
expresada en el articulo 19.

54 Art. 19 de la Declaracién Universal de
Derechos Humanos.

55 Art. 27.1 de la Declaracién Universal de
Derechos Humanos.

56 GRACIA, Diego, Libertad de investigacion y
biotecnologia en Dilemas éticos de la medicina
actual 7: ética y biotecnologia; Javier GAvo ,
editor, Publicaciones de la Univ. Pontificia de
Comillas, Madrid, 1993, pg.13.

57 lbidem.

58 Peces-BARBA MARTINEZ, G., La libertad del
hombre y el genoma, en AA YV, El Derecho
ante el Proyecto Genoma Humano, Tomo [,
Fundacién BBV, Madrid 1994, pg. 202.

59 Véase el articulo 27.1 de la Declaracidn
Universal de Derechos Humanos.

60 Art. 29.2 y 3 de la Declaracion Universal de
Derechos Humanos.

61 Apanisi, Angela, Menipulacién genética,

dignidad y Derechos Humanos, cit., pp 294~
295

62 Recuérdese al efecto que por persona se
entiende cualquier individuo de la especie
humana En una concepcién amplia de la
persona, capaz de sostener la universalidad de
los Derechos Humanos sin reduccionismos o
relativismos que puedan ponerlos en duda, se
sostiene que el hombre es persona desde el
momento en que comienza a ser humano y
mientras permanezca con vida. No se exige de
él, por tanto, que acredite la posesién de
determinadas caracteristicas particulares para
ser reconocido como un fin en si: la simple
pertenencia a la especie humana le basta para
ser tenido por digno del respeto que se debe a
lus personas. Véase R, ANDORNO, Bioética y
dignidad de la persona, cit., pag 65.

“En este enfoque el concepto de <persona- se
aplica a todo ser humano vivo aun cuando no
haya desarrollado atin todas sus
potencialidades (como en el feto, cn el recien
nacido o en el nifio), o que las haya perdido
irremediablemente (como en ciertos casos de
demencia especialmente graves)”. Ibidem, pg
63.

63 Véase el articulo 20 de la Constitucion
Espaiiola. En ¢l apartado b del n° 1 se
reconoce y protege el derecho a la
{(investigacién) produccién cientifica y técnica.
Iin el mismo articulo se reconocen también
otros derechos relacionados con la libertad de
pensamiento.

64 Punto 4 del articulo 20 de la Constitucidn
Espaiiola.

65 Gracia, Diego, Libertad de investigacién y
biotecnologia, cit., pg. 20.

66 Gracla, D., Libertad de investigacién y
biotecnologie, cit., pg. 20.

67 En el articulo dos se establece el derecho a la
vida y la prohibicién de la pena de muerte. En
el articulo tres los derechos que deben
respetarse en el dmbito de la medicina y la
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biologia. Todo ello con la prohibicién de la 71 Asi se expresa en los articulos 20 y 21 de la
tortura y los tratos inhumanos y degradantes Declaracién Universal sobre el Genoma
del articulo cuatro Humano y los Derechos Humanos.

68 Articulo 5, apartado d) de la Declaracion 72 Véanse las paginas 204-215 de la obra
Universal sobre el Genoma Humano y los Bioética: origenes, presente y futuro de
Derechos Humanos. Francesc ABEL 1 FABRE. Instituto Borja de

69 Articulo 6 de la misma Declaracién. bioética, Fundacién Mapire Medicina. En las

70 Baste recordar que ya la Comunidad péginas que se citan se exponen las actitudes

. . . necesarias para un auténtico didlego bioético.
Internacional obligé a destruir las armas de P &

destruccién masiva (nucleares y bacteriolégicas) 73 Articulo 15 del Convenio para la Proteccién de
a Sur Africa y a Ucrania y recientemente los Derechos Humanos y la dignidad del ser
Estados Unidos, aunque sin consenso con la humano.

Comunidad Internacional, ha intervenido 74 DEL BARCO, J. L., Biodtica y dignidad humana
militarmente en Irak ante la resistencia y en AA. VY., Biodtica, consideraciones filosdfico-

negativa de Sadam Husein a destruir su arsenal
de armas quimicas. En relacién con el
desplazamiento de la legitimidad del Estado
hacia la Comunidad Internacional véase ¢l texto

teologicas sobre un tema actual, Madrid, 1992,
pell.

que da lugar a nota 66 de este mismo trabajo.
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Cuidados paliativos y
eutanasia: especial referencia
a la legislacion belga

ANA MARIA MARCOS DEL CANO

Profesora Titular de Universidad de Filosoffa del Derecho

de la Facultad de Derecho, UNED

No cabe duda de que uno de los temas mas debatidos en los dltimos
afios es la legitimidad de la reivindicacién hecha por parte de un sector
de nuestra sociedad del derecho a morir con dignidad. Derecho que, en
una primera aproximacion, nos resulta extrafio, ¢derecho a morir? Nor-
malmente, cuando se reclama un derecho es a algo bueno, beneficioso
¥, en principio, la muerte se nos presenta cuando menos como un mal,
aunque por desconocida, seria mdis ajustado decir que es algo incierto.
Como afirma G. Bueno: “éCémo pueden mantenerse reunidos, o dentro
de qué condiciones, los conceptos de “bueno” y “muerte”? Pues, éaca-
so la muerte puede llamarse buena en alguna circunstancia? éno es
siempre mala? Mds atn: éno es la muerte, con su siniestra guadaia, el
simbolo mismo del mal? Buena muerte, eutanasia, éno es algo as{ como
el “circulo cuadrado™?! Ademds, si afinamos mds en la expresién, no se
puede afirmar que tengamos derecho. La muerte, mal que nos pese, es
una realidad a la que irremediablemente vamos a llegar y de la que una
vez “arrojados a la vida”, como decia Ortega, ya no nos podemos librar.
El derecho a morir implica como tal derecho una actitud valorativa, rei-
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vindicativa de fondo, que reclama la proteccién y la garantia de un
“buen morir”, dada la situacién extrema en la que se encuentran algu-
nos enfermos terminales.

Pero es que en este caso aparece junto al derecho a morir un adjeti-
vo que, si se me permite la expresion, nos viene a complicar las cosas.
En principio, todos deseamos una muerte digna. La cuestion radica en
qué situaciones concretas se puede vulnerar esa dignidad de la muerte
y ahi surge la dificultad, precisamente, porque el paso del plano des-
criptivo al normativo es muy habitual en estos casos. éQué quiero decir?
Pues, sencillamente, que muchas de las definiciones de ese derecho a
morir con dignidad son parciales o subjetivas, con el fin de derivar de
ellas su posicién normativa. Asi, para unos, derecho a morir con digni-
dad significa poder decidir el momento de la muerte; para otros, serd el
morir de un modo natural, sin necesidad de intervenir?.

Con todo esto quiero poner de manifiesto que la expresién derecho a
morir con dignidad o su sinénimo, la eutanasia, no es pacifica, sino ms
bien todo lo contrario: muy controvertida y susceptible de diferentes y
antagénicos significados®.

No obstante, lo que si parece que ha logrado un cierto consenso es
que la dignidad en el morir implica el no sometimiento al encarniza-
miento terapéutico. La dificultad surge cuando a esta situacién se llega
por diferentes vias: unos, abogan por adelantar el momento de la muer-
te -eutanasia-; otros, en cambio, son partidarios de acudir a cuidados pa-
liativos -ortoeutanasia, eutanasia lenitiva*- o simplemente dejar morir.

Estas dificultades que presenta el lenguaje con el que “nombramos”
estas situaciones traen el fondo de la cuestién: la complejidad del tema
que tenemos entre manos y la ambigiiedad con que los términos se em-
plean. Como a nadie se le escapa a esto se afiade el hecho de que hay
varias disciplinas o ramas implicadas en su tratamiento: medicina, ética,
derecho, psicologia... Y, por otro lado, toca los valores mas basicos de la
existencia humana, a saber, la vida, la libertad, la dignidad. Ademas las
connotaciones ideoldgicas, emocionales y sentimentales tergiversan en
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muchas ocasiones la objetividad en las distintas propuestas del debate.
Debate que no puede ser sélo tedrico, sino que necesita bajar a las cir-
cunstancias del caso concreto para dar una solucién adecuada.

Esta problemadtica se agudiza cuando nos adentramos en el campo ju-
ridico. Aparte de las connotaciones éticas y sociales que estdn en juego,
nos hallamos con gran dificultad para lograr una regla general aplicable
a todas las hipdtesis imaginables. Toda la legitimacién de la eutanasia se
hace girar sobre dos pivotes: el sufrimiento (la baja calidad de vida) y el
consentimiento del paciente. Por un lado, el sufrimiento tanto fisico co-
mo psiquico y, sobre todo, la vivencia de ese dolor hace que no existan
dos casos iguales y que sea muy dificil el medir la “insoportabilidad” de
ese sufrimiento. Por el otro, dadas las circunstancias en las que se halla
el enfermo es muy posible que se encuentre con una autonomia reduci-
da para expresar un consentimiento valido juridicamente. Ademds de
que, en muchos casos, se nos advierte desde la psicologia que esos “de-
seos” o “peticiones” pueden ser solamente un reclamo de ayuda, de
atencion, de carifio. No hay que olvidar tampoco, como ya he puesto de
manifiesto en otros ambitos, que hay un tercero que materializa la ac-
cién y cuya posicion no es meramente la de un “agente pasivo”, sino que
debe interpretar esos deseos del enfermo. Ademds, la investigacién en
Medicina estd en constante avance, lo cual crea ya una gran incerti-
dumbre en relacién con los prondsticos de algunas enfermedades®.

Adin con toda esta problematica algunos paises han adoptado ya le-
gislaciones concretas. El 1iltimo en hacerlo -el primero fue Holanda- ha
sido Bélgica. Me interesa resaltar la legislacién belga porque en ella co-
mo vamos a ver a continuacién se recoge la realidad de la ayuda a mo-
rir desde la atencién integral al paciente terminal, ofreciéndole por un
lado, la posibilidad de los cuidados paliativos y sélo después de que ha-
yan sido aplicados, se podra solicitar la eutanasia. Veamoslo mds dete-
nidamente.
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SITUACION DE LA CUESTION EN BELGICA

El tema de la eutanasia presenta un gran calado en las sociedades
modernas, sobre todo, por el creciente envejecimiento de la poblacién,
por un lado, y el aumento de la duracién de la vida de enfermos con una
afeccién incurable.

El fenémeno de la eutanasia en Bélgica no es nada extrafio. Al me-
nos, asi se desprende de los datos que ofrece una reciente encuesta ela-
borada por investigadores de la Universidad Vrije de Bruselas y de la
Universidad Rijks de Gante que revelan que el 40 % de los fallecimien-
tos son intervenidos prematuramente a continuacién de una decisién
médica. En el 17 % de los casos, se ha interrumpido el tratamiento, en
un 18 % se han administrado a los pacientes medicamentos analgési-
cos que podian tener el efecto de acortar la vida y, en un 4 % de los ca-
sos los enfermos han recibido medicamentos letales. En este dltimo su-
puesto, el problema es que 3 de los 4 pacientes a los que se suministré
la dosis letal, no lo habian pedido. Ante esta situacién, surgi6 la necesi-
dad de abordar la regulacién juridica de las actuaciones al final de la vi-
da y, en consecuencia, del “espinoso” tema de la eutanasia.

La proposicion de ley sobre la eutanasia en Bélgica se present6 en 1999
por parte de seis senadores y suscité violentas reacciones, sobre todo por
parte de los partidos politicos mas conservadores. Después de un intenso
debate en comisiones de Justicia y de Asuntos Sociales que examinaron la
proposicién de ley, se decidié organizar audiciones. Unas cuarenta perso-
nas fueron escuchadas, ademas de ser retransmitidas por televisién. Las ex-
posiciones y testimonios de especialistas en ética, de médicos, psicélogos,
cuidadores, pacientes y juristas fueron chocantes. Las certidumbres se tam-
baleaban. Sin embargo, los senadores consideraban que una legislacién so-
bre cuestiones éticas tan importantes debia lograr un amplio consenso y
que, por lo tanto, habia que reelaborar la proposicién de ley de los sena-

dores. Tras multiples e intensos debates, se aprobé la ley el 28 de mayo de
2002 y fue publicada el 22 de junio de 2002 en el Moniteur Belge®.
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Bélgica, siguiendo en gran medida los pasos de su vecina Holanda,
ha apostado por una legislacién sobre la eutanasia novedosa, y novedo-
sa por lo siguiente: ha elaborado a la par de la ley sobre la eutanasia,
una legislacién sobre los cuidados paliativos’, de tal modo que para po-
der solicitar la eutanasia, previamente el enfermo terminal ha tenido
que acudir a los cuidados paliativos para evitar en la medida de la posi-
ble los dolores que le produce su enfermedad. Y sélo en el caso de que
estos no dieran los resultados esperados, podria pedir la eutanasia. Me
parece una medida adecuada en tanto que relega la prictica de la euta-
nasia como ultimo recurso.

Veamos c6mo se ha desarrollado el debate en Bélgica sobre esta cues-
tion.

1.1 CONCEPTO DE EUTANASIA

El Comité de Bioética de Bélgica defini6 la eutanasia como el acto
practicado por un tercero, que pone fin intencionalmente a la vida de
una persona bajo su demanda. Aparentemente, esta definiciéon no se cir-
cunscribiria a los casos de eutanasia pues en ella nada se dice ni de en-
fermedad terminal, ni de sufrimientos insoportables, bien podria ser la
definicién de la ayuda al suicidio.

En la ley que se acaba de aprobar en mayo de 2002 y publicada en
junio recoge también la misma definicidn, en su articulo 2 establece que
“para la aplicacién de la presente ley, se entendera por eutanasia el ac-
to, practicado por un tercero, que pone fin intencionalmente a la vida de
una persona bajo su demanda”. No obstante, en los articulos siguien-
tes concreta las condiciones y el procedimiento en los que ya figuran las
circunstancias de la eutanasia.

a) Sujeto pasivo

Concretar quien sea o pueda ser el sujeto pasivo en esta relacién ju-
ridica es de una importancia central en el desarrollo de la problematica
juridica de la eutanasia. ¢Por qué? El hecho de determinar el grupo de
individuos que pueden solicitar la eutanasia supone acotar y restringir
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su aplicacién a unos supuestos muy concretos. En relacién con este
punto se suscitan tres cuestiones, a saber, la determinacién de la muer-
te; la irreversibilidad y terminalidad de la enfermedad y, por dltimo, la
capacidad del enfermo.

En cuanto al primer punto, nos situamos ante una persona viva que
presenta una breve expectativa de vida, alrededor de 6 meses. Hago hin-
capié en la palabra “viva” porque en muchas ocasiones las fronteras en-
tre la vida y la muerte en esta ultima fase se presentan muy difusas. En
este contexto y con el fin de diferenciarlo de otros supuestos posibles es
preciso tener presente cuando estamos en presencia de la muerte. Des-
de el punto de vista juridico, es de gran transcendencia establecer con
exactitud cudndo se produce este momento. De su fijacién dependerd
que un supuesto atentado a la vida humana constituya o no delito®. Al
Derecho lo que le interesa es averiguar si existe todavia un ser humano
con vida, vida que debe proteger, y para tal fin serian suficientes crite-
rios médicos aceptados por la generalidad.

Al consistir la muerte en un proceso irreversible habra que seleccio-
nar un punto del conjunto de dicho proceso en el que se produzca la le-
sion irreversible e irrecuperable de alguna funcién vital del cuerpo hu-
mano, aunque otras partes concretas mantengan todavia la existencia
biolégica®. Los avances de la ciencia médica han puesto de manifiesto
que un deterioro sustancial del cerebro es completamente irrecuperable,
esto es, que cuando se produce la muerte cerebral puede entenderse
muerta a una persona, pues las funciones del cerebro son rectoras de
otras del organismo sin las cuales éste no puede seguir actuando autd-
nomamente, incluso aunque éstas puedan ser mantenidas de forma ar-
tificial o asistida'®.

En cuanto al segundo punto, es preciso, a mi entender, circunscribir
los supuestos de eutanasia a los enfermos terminales, pues ya en el ori-
gen de la palabra “eutanasia”, encontramos las ideas de ausencia de do-
lor en el morir cuando estd préxima la muerte. Por otra parte, la situa-
cidn en la que se estdn los enfermos terminales difiere de las que se
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enmarcan en otros supuestos (como los tetrapléjicos, los recién naci-
dos...). Por ejemplo, la expectativa de vida, la capacidad del individuo,
la calidad de vida, el estado de irreversibilidad...!! Entiendo que enfer-
mo terminal es aquella persona que, como consecuencia de una lesién
o enfermedad, padece, segiin los actuales conocimientos médicos, una
afeccién incurable y se encuentra en la fase final de su vida sin ningu-
na esperanza de recuperacién (normalmente, el plazo se suele estable-
cer en unos seis meses). En general, se encuentran en esta situacién los
enfermos de cdncer avanzado, en los que la enfermedad ni puede ser
controlada ni existen planes para continuar con los tratamientos curati-
VOS.

Por lo que se refiere a la tercera cuestion, se suscita el problema del
posible deterioro de la capacidad de los enfermos terminales para pres-
tar su consentimiento. {Puede hablarse de verdadera capacidad, tenien-
do en cuenta las circunstancias en las que la enfermedad sitia a estas
personas? ¢La enfermedad terminal y la plena capacidad de obrar son
compatibles? Es logico que al menos nos cuestionemos esto pues hay
momentos en los que el paciente atraviesa por una profunda depresién
o su consciencia se halla disminuida como consecuencia de los efectos
de los firmacos administrados o del propio estado derivado del proceso
de su enfermedad. En principio y como premisa para este debate creo
que hay que partir del hecho de que es demasiado simplista afirmar por
regla general que el enfermo terminal es incapaz para prestar su con-
sentimiento. Habrd que estar al caso concreto y analizarlo con deteni-
miento.

¢Como se recogen estos puntos en la legislacién belga?

En la legislacion belga el sujeto pasivo de la eutanasia seria aquella
persona mayor de edad o menor emancipado, capaz y consciente en el
momento de presentar su peticién y ademds que se encuentre en una si-
tuacién médica sin salida y con un sufrimiento fisico o psiquico cons-
tante e insoportable que no puede ser calmado. (art. 3.1) De esta redac-
cién no se desprende claramente cudl tiene que ser la situacién objetiva
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del paciente, pudiendo ser la de enfermedad terminal o no, puesto que
simplemente hace referencia a una situacion médica sin salida, que bien
puede ser una enfermedad irreversible sin que tenga que ser terminal
necesariamente. Dejaria, pues, abierta la aplicacion de la eutanasia a en-
fermos terminales, irreversibles pero no terminales. Es asimismo indis-
pensable la capacidad plena para solicitarla, aunque como veremos a
continuacion, en el capitulo tercero, se prevé que dicha voluntad se ha-
ya expresado anticipadamente.

b) Sujeto activo

El debate que se suscita en este punto es si debe ser el médico o alguien
cualificado quien realice esta accién. La primera cuestién que surge es {por
qué debe ser el médico? Las razones que se han esgrimido a favor de que
una ley sobre la eutanasia prevea que sea el médico el que la practique son
las siguientes: a) actualmente, el médico se encontrard casi siempre en el
centro de la escena dado que la muerte actualmente acaece en los hospi-
tales; b) con el fin de dotar de una mayor seguridad y control a la prictica
de la eutanasia; c) ademds, es el médico quien mejor conoce los farmacos
que pueden hacer el transito més dulce (etimoldgicamente, eutanasia, de-
riva del griego —eu=bueno y Thanatés=muerte—)!2.

La segunda cuestién, como no podia ser de otra manera, es la de la
objecién de conciencia del personal sanitario, es decir, el incumpli-
miento de un deber juridico motivado por la existencia de un dictamen
de conciencia, que impide observar el comportamiento que la norma
prescribe por motivos morales individuales. Si se llegara a establecer por
ley que el médico debiera aplicar la eutanasia a los pacientes que cum-
plan ciertos requisitos previstos legalmente, sera preceptivo incorporar a
tal normativa una cldusula de objecién de conciencia para los que no
puedan practicar la eutanasia debido a sus convicciones morales. De
otro modo, se estaria incurriendo en discriminacién!®.

En la legislacién belga aparece en todo momento que serd el médico
quien practique la eutanasia, no cabe otra posibilidad. Es mas, su arti-
culo 3.1 comienza con una exencién de responsabilidad penal del mé-
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dico que la realice'®. Ademads, en el art. 14 recoge la objecién de con-
ciencia del personal médico, estableciendo que quien rechace una peti-
cién de eutanasia deberd informar al paciente o a la persona de con-
fianza y dar traslado del dossier médico al médico designado por el
paciente o dicha persona.

c¢) Conducta

Por lo que respecta a la accién queda claro que la legislacién belga se
refiere Unicamente a aquellas conductas activas. De hecho las omisiones
en estos casos constituyen tratamientos incluidos dentro de la lex artis
del médico'®. En su articulo 2 dice textualmente “eutanasia es el acto”

d) Procedimiento

El procedimiento comienza con la peticién que el paciente debera
realizar que tendrd que ser “de manera voluntaria, reflexionada y reite-
rada” (art. 3.1) y presentarla por escrito (art. 3.4).

El médico debera informar al paciente de su estado de salud y de su
esperanza de vida, asi como de las posibilidades terapéuticas y las que
ofrecen los cuidados paliativos. Ambos deben llegar a la conviccién de
que no hay otra solucién en su situacién y que la decisién del paciente
es totalmente voluntaria. Debera consultar a otros dos facultativos antes
de practicarla y tiene que dejar pasar al menos un mes desde que el pa-
ciente hizo la peticién por escrito antes de llevarla a cabo.

También se prevé la posibilidad de expresar la voluntad de un modo
anticipado (se dedica el capitulo III de la ley). En aquellos caos en los
que el paciente es inconsciente puede designar a una o varias personas
de confianza, mayores de edad, clasificadas por orden de preferencia,
que pongan al médico al corriente de la voluntad del paciente. La de-
claraciéon puede hacerse en cualquier momento, por escrito y en pre-
sencia de dos testigos mayores de edad. Esta declaracién puede revo-
carse en cualquier momento!'®

Una vez realizada, se considera que el paciente ha fallecido de muer-
te natural. Cuatro dias después, el médico deberd presentar un docu-
mento para su registro a la comisién Federal de control y de Evaluacién
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de la aplicacién de la ley de la eutanasia, compuesta por 16 miembros,
que se encargaré de verificar que ha sido efectuada segiin lo previsto en
la ley'”. En el caso que dos tercios de los miembros de dicha Comisién
estimen que el doctor no se ha ceiiido a las condiciones fijadas por la
ley, dicho érgano enviard el caso al fiscal del tribunal donde se haya pro-
ducido el fallecimiento para que este emprenda medidas judiciales si lo
considera oportuno.

1.2 REFERENCIA A LOS CUIDADOS PALIATIVOS

El procedimiento es similar al de su pais vecino, Holanda. Las dife-
rencias cualitativas que sefialaria serian las siguientes. En primer lugar,
se habla en todo caso de eutanasia, no de ayuda al suicidio ni de termi-
nacién de la vida a peticion propia; y, en segundo lugar, la ley belga no
autoriza la practica de la eutanasia a los menores no emancipados. La
diferencia mas importante, a mi entender, sin embargo, es la necesidad
de acudir previamente a los cuidados paliativos para tratar de mitigar el
sufrimiento. En el art. 3 establece que el médico debe comunicar al pa-
ciente las posibilidades que ofrecen los cuidados paliativos y juntos de-
ben llegar a la conviccién de que no existe ninguna solucién razonable
en su situacion.

De hecho y como apunté al inicio, la novedad més sobresaliente, a mi
entender, es que junto a la ley de despenalizacién de la eutanasia se ha
aprobado la ley de cuidados paliativos.

En Bélgica el desarrollo de los cuidados paliativos se debié princi-
palmente a las iniciativas privadas de asociaciones tales como “Conti-
nuing Care” y el Centro para la Asistencia de Enfermos moribundos?®.
La primera unidad de cuidados paliativos se crea en 1990. Ademas la
Federacién belga de asociaciones de cuidados paliativos llevé a cabo
una accién dindmica para promover los cuidados en el domicilio igual
que en el hospital y ofrecer a los médicos una formacién especifica.

En 1999, el 20 de diciembre se presenté la proposicién de ley. En sus
fundamentos se afirma que los cuidados paliativos representan para los
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pacientes y la medicina un progreso importante que integra las dimen-
siones fisicas, psicoldgicas y social de las personas que padecen una en-
fermedad incurable. La presente Ley publicada el 26 de octubre de
2002 en el Moniteur Belge se articula en tres partes:

1.- Trata de asegurar el derecho de un paciente a la posibilidad de
beneficiarse de los cuidados paliativos.

2.- Incluye la indicacién al Gobierno de los medios que es necesario
promover para alcanzar tal objetivo.

3.- La afirmacién del derecho del paciente de recibir la informacién
exacta y completa en cuanto al diagnéstico del médico y a las pre-
visiones de la evolucién de la enfermedad.

Es una lastima que en la reciente Ley bésica sobre los derechos de
los pacientes espariola del 14 de noviembre de 2002' no se haya abor-
dado esta cuestion y simplemente figure en su art. 21 cuando habla del
alta del paciente lo relativo a los cuidados de caracter paliativo. En con-
creto afirma que “en caso de no aceptar el tratamiento prescrito, se pro-
pondrd al paciente o usuario la firma del alta voluntaria. Si no la fir-
mara, la direccion del centro sanitario, a propuesta del médico
responsable, podrd disponer el alta forzosa en las condiciones reguladas
por la Ley. El hecho de no aceptar el tratamiento prescrito no dard lugar
al alta forzosa cuando existan tratamientos alternativos, aunque tengan
cardcter paliativo, siempre que los preste el centro sanitario y el pacien-
te acepte recibirlos. Estas circunstancias quedardn debidamente docu-
mentadas.”

En este sentido, creo que en ultima instancia lo que debe hacer el de-
bate sobre la eutanasia es suscitar una mayor sensibilidad hacia los de-
rechos de los enfermos y los moribundos, hacia su dignidad y tratar so-
bre todo de ayudarles en el morir. Ineludiblemente creo que como
Bélgica, como también lo ha hecho Francia®’, el abordar la legislacién
sobre la eutanasia tiene que pasar por una legislacién sobre los cuida-
dos paliativos, por la promocién de los medios y recursos necesarios pa-
ra su cobertura social.
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NOTAS

1 En G. BUENQO, El sentido de la vida. Seis
lecturas de filosofia moral, Oviedo, Pentalfa,
1996, p. 201.

2 Véase, MARCOS DEL CANO, AM,, La
eutanasia, Estudio filoséfico-juridico, Madrid,
Marcial Pons-UNED, 1999, pp. 32-42.

3 Véase MARCOS DEL CANO, A.M., “Dignidad
humana en ¢l final de la vida y cuidados
paliativos™, en MARTINEZ MORAN, N.
(coord.), Biotecnologia, Derecho y Dignidad
humana, Granada, Comares, 2003, pp. 237-
257.

4 Algunos autores hablan de eutanasia lenitiva o
indirecta para referirse a las situaciones cn las
que se administran medicamentos o terapias al
enfermo, con el fin primordial de mitigar sus
sufrimientos, aun sabiendo que, como efecto
secundario, es ineludible el acortamiento de su
vida. A mi entender, es preferible dejar cl
término eutanasia solamente para aquellos
casos de terminacién activa de la vida de un
enfermo terminal, bajo su peticién.

5 Véase mi trabajo La eutanasia...,1999.

6 De acuerdo con su tdltima disposicién
particular la ley entrard en vigor como muy
tarde a los tres meses de su publicacién en el

Meniteur Belge. Ver, http://www.mouiteur.he

7 La proposicidn de ley sobre la cutanasia se
present6 en 1999 v ¢l mismo afio el 20 de
diciembre se presents ¢l proyecto de ley gobre

cuidados paliativos. Ver http://www.senatbe

8 Evidentemente el determinar tal momento no
es tarea ya de los juristas, sino que ha de ser
fruto de las aportaciones de los investigadores
de las Ciencias Biomédicas; es una
informacién que sélo los expertos estin en
condiciones de suministrar con sus métodos
cientificos propios. Sin embargo, es cierto que
el Derecho se desenvuelve propiamente ¢n lo
axioldgico, en el mundo de los valores, y a él
compete proceder a las valoraciones oportunas

de esa informacién de las Ciencias Biomédicas,

1

1

operando también con los métodos que le son
propios y los propésitos normativos que le son
propios y los propésitos normativos que le
caracterizan, y es en esta tarea en la que el
jurista -en cuanto experto- puede contribuir
con su especifica preparacién. Deberd
debatirse para decidir hasta qué momento
corresponde la proteccién juridica de la vida
humana. En dltimo extremo es un problema
normativo, pero que debe partir en todo caso
de la realidad ontolégica que se desca acotar.
Sobre esto, ver ¢l exhaustivo estudio de
ROMEO CASABONA, C.M., El Derecho y la
Bioética ante los limites de la vida humana,
Madrid, Centro de Estudios De Ramén Arcces,
1995, pp. 161-183.

9 El concepto de muerte legal se recoge en
nuestra legislacién en el Real Decreto
2070/99, de 30 de diciembre (BOE, 4-1-2600)
donde se regulan las actividades de obtencién
y utilizacién clinica de érganos humanos,
incluida la donacién, extraccién, preparacién,
transporte, distribucion y las de transplante y
su seguimiento.

0 La muerte cerebral consiste basicamente en
que cesan las funciones corticales (conciencia)
y las del encéfalo (funciones vegetativas,
reflejos primarios -ej. Respiracidn esponténea,
tos, pupilares...). Persiste ¢l ritmo cardiaco
auténomo. En cambio, el estado vegetativo
persistente (EVP) consiste en la muerte
cortical, es decir, estd inconsciente pero
despierto (con los ojos abiertos, mantiene el
sueiio-vigilia y los reflejos primarios.

-

Para profundizar més sobre estas cuestiones,
MARCOS DEL CANO, La eutanasia..., 1999,
pp- 196 y ss.

12 En este sentido, el art. 143.4 del Cédigo Penal

espaiol recoge la tipificacion de la eutanasia y,
sin embargo, no hace ninguna mencién al
médico: “El que causare o cooperare
activamente con actos necesarios y directos a la

muerte de otro, por la peticién expresa, serie e



inequivoca de éste, en el caso de que la victima
sufriera una enfermedad grave que conduciria
necesariamente a su muerte, o que produjera
graves padecimientos permanentes y dificiles de
soportar, serd castigado con la pena inferior en
uno o dos grados a las seiialadas en los
nitmeros 2 y 3 de este articulo” Sobre la
génesis y la problematica de este articulo en
los distintos proyectos, rvid. MARCOS DEL
CANO, A.M., “Eutanasia: relevancia juridico-
penal del consentimiento™, Cuadernos de
Bioética, n°16, 4°, 1993, pp. 53-62. No ocurre
lo mismo, sin embargo, en Holanda, pais en ¢l
que sc recoge la despenalizacién de la
eutanasia, pero debe ser el médico quien tras
un minucioso proceso la lleve a cabo. Para
obtener mds informacién sobre la regulacion
juridica de la eutanasia en Holanda, consultar
MARCOS DEL CANO, A.M., “La cutanasia en
el ordenamiento juridico holandés™, Cuadernos
de Bioética, vol. ¥11, n° 27, 3%, 1996, pp. 319-
328; ampliado y revisado con las iiltimas
modificaciones jurisprudenciales y legislativas
en MARCOS DEL CANO, A.M., “Legislacion
eutandsica y realidad social: la experiencia de
Holanda”, en ANSUATEGCI ROIG, FJ.,
Problemas de la eutanasia, Madrid, Dykinson-
Universidad Carlos II1, 1999, pp. 72-85. En
este sentido, en el Estado norteamericano de
Oregén en 1994 se voté mayoritariamente a
favor de una propuesta para legalizar el
suicidio asistido por un médico. La ley ha
tenido una vigencia de unos seis meses debido
a los continuos recursos a los que esta
sometida, No obstante, lo inico que prevé esta
ley es la facultad de solicitar al médico la
prescripeion de una “sustancia letal” que,
posteriormente, se suministrard el enfermo.
Por otra parte y cambiando de continente, ¢l
25 de mayo de 1995, el Parlamento del
Territorio del Norte, en Australia, dio un paso
singular al legalizar directamente la eutanasia
voluntaria a través de la promulgacién de la
“Ley de los Derechos de los Enfermos en fase
terminal”, en la que se establece que un mayor
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de edad puede solicitar a su médico que ponga
fin a su vida en caso de que padezca una
enfermedad terminal. Sin embargo, tampoco
ha entrado en vigor por las numerosas
enmiendas a las que ha sido sometida. Sobre
estas dos tltimas, E1JK, W.J., “Futanasia:
contra el quinto mandamiento”, Cuadernos de
Bioética, 1996, 3%, pp. 311-318.

13 Art. 14 de la CE: “...sin que pueda prevalecer

discriminacioén alguna por razén de... religion,
opinién o cualguier otra condicion o

circunstancia personal o social’.

14 “El médico que practica una eutanasia no
que p:

comete infraccién si se asegura de que ..

15 La problematica sobre la eutanasia activa y

pasiva ha sido ampliamente debatida en los
més diversos foros. Ver F.J. ANSUATEGUI
ROIG, *Eutanasia: dilemas relevantes”, en I.).
ANSUATEGUI ROIG (coordinador),
Problemas de la ewtanasia, Dykinson-
Universidad Carlos 111, Madrid, 1999, pp. 88-

122, en donde se recoge esta cruda polémica.

16 En este sentido, la reciente legislacién

espaiiola, la LEY 41/2002, de 14 de
noviembre, bisica reguladora de la autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacién ydocumentacién
clinica recoge también esta posibilidad
(Instrucciones previas) para los tratamientos al
final de la vida, en su art. 11.1: “Por el
documento de instrucciones previas, una
persona mayor de edad, capaz y libre,
manifiesta anticipadamente su voluntad, con
objeta de que ésta secumpla en el momento en
que llegue u situaciones en cuyas circunstancias
no sea capaz de expresarlos personalmente,
sobre los cuidados y el tratamiento de su salud
o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el
destino de su cuerpo o de los érganos del
mismo. El otorgante del documento puede
designar, ademds, un representante para que,
legado el caso, sirva como interlocutor suyo

con el médico o el equipo sanitario para
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procurar el cumplimiento de las instrucciones
previas”. Previamente, las Comunidades de
Catalufia, Galicia y Extremadura ya habian
adoptado sendas regulaciones. Ver MARCOS
DEL CANO, A M., “La toma de decisiones al
final de la vida: el testamento vital y las
indicaciones previas”, Moralia, vol. XXIV-

2001-4, pp. 491-518,

17 En el art. 6 de la ley se recoge la composicién

de la comisién, su organizacién interna. El art.
7 establece el documento de registro que debe
ser completado por el médico cada vez que
practique una eutanasia. En él se recogen,
entre otros, todos los datos particulares del
paciente, de su enfermedad, la naturaleza de
su sufrimiento, las razones por las que ese
sufrimiento se calificé como no aplacable, las
personas consultadas por el médico, asi como
los datos resultantes de tales consultas, si
existe declaracidn anticipada y si designa
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alguna persona de confianza, sefialar su
nombre y apellidos, etc.

18 Ver CH. BYCK, “Soins palliatifs et politiques

de santé Europe”, Journal International de
Bioéthique, 2002, vol. 13, n.1, p. 47.

19 Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bdsica

reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de
informacion y documentacién clinica, en BOE,
ndim. 274, 15 noviembre 2002.

20 Ley sobre cuidados paliativos, del 9 de junio

de 1999. También en este sentido el Consejo
de Europa ha mostrado una especial
sensibilidad en torno a los derechos de los
moribundos con su Recomendacion del
Consejo de Europa relativa a la proteccién de
los derechos del hombre y de la dignidad de
los enfermos terminales y los moribundos, nim.

1418, 25 de junio de 1999.



Terapias génicas:
un estudio ético-juridico

INIGO DE MIGUEL BERIAIN
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de Filosofia del Derecho, UNED

1.- INTRODUCCION.

El objetivo del presente texto consiste en exponer la problematica aso-
ciada a las terapias génicas. A lo largo de las siguientes paginas analizare-
mos cuidadosamente cémo la genética pude contribuir a combatir muchas
de las patologias que afectan al ser humano a través de la modificacién o
sustitucion de los genes implicados en su aparicién. Posteriormente, pro-
cederemos a estudiar los puntos de conflicto a los que pueden dar lugar
desde una perspectiva ético-juridica, intentando establecer algunos crite-
rios capaces de orientar el desarrollo de unas técnicas que, por su poten-
cial, pueden variar ostensiblemente el futuro de la especie humana.

El tema que ahora nos ocupa goza, por tanto, de una enorme impor-
tancia. Tanto es asi que son muchos los que piensan que el futuro de la
medicina se encuentra, precisamente, en el desarrollo de este tipo de
précticas. Esta idea, que a primera vista parece un tanto exagerada, re-
cupera, no obstante, toda su vigencia si tenemos en cuenta que las tera-
pias génicas son las tnicas que tienen una posibilidad real de atacar la
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enfermedad en su misma raiz, esto es, desde su propia base genética. El
problema es que, por el momento, los tinicos resultados fiables que he-
mos conseguido obtener en este campo vienen del lado del diagnéstico.
Asi, si bien hoy en dia es perfectamente posible detectar muchas pato-
logias a través del estudio del mapa génico de una persona concreta, re-
sulta mucho mds complicado efectuar el segundo paso, esto es, aplicar
una terapia efectiva a nivel génico que elimine el mal en cuestién.

Este evidente desequilibrio ha hecho que hayan surgido cuestiones
de dificil respuesta en el ambito de la medicina y de la ética. Asi, la fal-
ta de unas terapias génicas electivas ha llevado a que, en muchos casos,
sea la medicina tradicional quien, partiendo de los datos obtenidos por
el andlisis, se encargue de adoptar las medidas necesarias para impedir
o retrasar la aparicién de las patologias anunciadas por los genes. Se
produce, de esta forma, un incremento espectacular de la importancia
de la medicina preventiva, que se ha convertido en una de las ramas més
importantes de dicha ciencia!.

La aparicién de este tipo de técnicas ha suscitado, no obstante, tam-
bién algunas nuevas polémicas. Asi, la aparicién del diagnoéstico génico
ha traido importantes consecuencias en el campo de la reproduccién
asistida. De este modo, y en un breve intervalo de tiempo sera posible
realizar un estudio preciso de cada embridn, analizando en cada caso las
probabilidades de contraer enfermedades concretas, lo cual, como es
obvio, puede llevarnos a una posterior actuacion, ya sea curativa o me-
ramente selectiva. De acuerdo con la primera idea, la aparicién de cier-
tos tipos de enfermedades en el mapa génico embrionario deberia traer
como consecuencia la aplicacién de las terapias oportunas. Sin embar-
go, un camino mas sencillo y menos costoso, desde el punto de vista de
la asignacién de recursos, parece ser el de eliminar todos aquellos em-
briones que presenten problemas, implantando exclusivamente los que
respondan a las expectativas desarrolladas por sus progenitores. Se abre
asi, de un modo inevitable, una amplia puerta para nuevas formas de
eugenesia, con todos los peligros que esta férmula encierra.
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De este modo, no podemos olvidar que existe la posibilidad de que,
con el transcurso del tiempo, las terapias génicas acaben ocasionando la
aparicion de toda una ingenieria génica que vaya mads alld de las finali-
dades meramente terapéuticas para adentrarse de lleno en el terreno de
la eugenesia. En lo que a ello respecta, debemos pensar que, una vez de-
sarrolladas las técnicas de modificacién génica desde una visién pura-
mente terapéutica, resulta muy sencillo utilizar estas mismas précticas
para otras finalidades mucho menos recomendables. Se abre asi, de una
forma muy dificil de evitar, una puerta a lo que algunos autores han de-
nominado “nifios a la carta™, con todas las terribles implicaciones que
semejantes practicas pueden traer consigo.

A lo largo del presente texto, y dadas las limitaciones de espacio que
inevitablemente nos acompaiian, nos permitiremos obviar algunos de
los problemas que ya hemos expuesto en esta introduccién, centrando-
nos exclusivamente en las cuestiones que atafen a las terapias génicas
en si mismas. El motivo de nuestra determinacién es que muchas de las
cuestiones arriba planteadas no se encuentran directamente relaciona-
das con estas técnicas como tales, sino, mds bien, con las carencias de
las que éstas todavia adolecen. De este modo, por ejemplo, si existe un
problema con los embriones defectuosos es porque todavia no hemos
desarrollado terapias génicas baratas que puedan combatir adecuada-
mente sus patologias. Otras cuestiones, como la posibilidad de que se
desarrolle una ingenieria génica eugenésica, no son, desde nuestra pers-
pectiva, tanto un problema de las terapias génicas como del uso inco-
rrecto de una técnica concreta, de por si inocua.

En lo que se refiere al enfoque sistematico, comenzaremos nuestro
estudio con el andlisis de lo que las terapias génicas son. A continuacién,
proseguiremos con un estudio histdrico de su desarrollo que incluya la
situacion en la que se encuentran en este momento, de tal forma que sea
posible tener bien presente cuéles son exactamente las opciones que
ahora mismo nos ofrecen estas técnicas y cudles pueden llegar a otor-
garnos en un futuro. Posteriormente, continuaremos con el estudio, des-
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de la perspectiva de la ética, de los diferentes tipos de terapias génicas,
distinguiendo claramente entre unos y otros. Por ltimo, mostraremos el
estado en que se encuentra ahora mismo la legislacién aplicable a esta
materia, centrindonos especialmente en el marco de la UNESCO y del
Consejo de Europa.

2.- TERAPIAS GENICAS

Antes de adentrarnos en la cuestién que ahora nos ocupa, debemos
decir que el campo de las terapias génicas debe englobarse en otro mu-
cho mds amplio, el que corresponde a la ingenieria genética. Por eso
mismo, creemos mds adecuado dedicar unas breves lineas a toda esta
nueva disciplina. En lo que a ello respecta, seiialaremos, para empezar,
que por ingenieria genética debe entenderse “una tecnologia cuya fina-
lidad es mejorar la herencia genética de los seres vivos mediante la ma-
nipulacién de su cédigo genético™. Nos encontramos, por tanto, con
que los elementos fundamentales de esta nueva disciplina son, de un la-
do, un saber instrumental completamente nuevo, esto es, el descubri-
miento de una técnica que permite modificar nuestros genes; de otro, un
objetivo claramente eugenésico: mejorar la carga genética presente en
los seres humanos. Ahora bien, si la parte técnica no plantea ningin di-
lema a la ética, ya que las herramientas disponibles para la ciencia son,
en si mismas, inocuas, la finalidad que se busca con estas pricticas no
podrd nunca dejar indiferentes a todos aquellos que sientan preocupa-
ciones morales. Por eso mismo, debe trazarse una linea divisoria muy
profunda entre las terapias génicas, rama de la ingenieria genética que
goza de una finalidad eminentemente terapéutica, y todas las demds
précticas a las que puedan dar origen estas mismas técnicas, que han de
ser objeto de un andlisis diferente, en cuanto a que su objetivo es com-
pletamente diverso, y diferentes han de ser también las consideraciones
éticas efectuadas en torno a ellas*. Por eso mismo, y como ya hemos se-
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fialado en nuestra introduccidn, en el presente texto, y dadas las inevi-
table limitaciones de espacio que acompaiian a toda obra de este tipo,
omitiremos el andlisis de las practicas de ingenieria genética que no ten-
gan una finalidad terapéutica, posponiéndolo a obras posteriores.

Entrando ya en lo que se refiere especificamente a las terapias géni-
cas, comenzaremos por decir que éstas pueden definirse como “todas
aquellas que utilizan la administracion deliberada de material genético
en un paciente humano con la intencién de corregir un defecto genéti-
co especifico”™. La idea fundamental de la que parten estas técnicas es,
por consiguiente, que muchas de las patologias que afectan al ser hu-
mano tienen una base genética. Por eso mismo, su objetivo basico con-
siste en suprimir la modificacién genética producida por una patologia
determinada. Ello no obstante, la problem4tica, tanto técnica como éti-
ca, que encierra su puesta en funcionamiento hace que resulte necesa-
rio un amplio y abierto debate piblico acerca de esta controvertida
cuestion.

Como ya hemos anticipado en nuestra introduccién, desde el punto
de vista de la técnica, el mayor problema con el que nos enfrentamos
ahora mismo es que existe una grave descompensacién entre lo que po-
demos saber y lo que podemos hacer. Asi, y si bien desde el campo de
la diagnosis parece evidente que ya es mds que factible alcanzar resul-
tados fiables, todavia no se ha logrado disefiar un método efectivo de
modificacién genética. De este modo, nos encontramos con que las te-
rapias génicas ain no gozan de la madurez suficiente como para hacer-
nos olvidar las terapias tradicionales®. Por otra parte, y desde la pers-
pectiva de la ética, es obvio que la problemética que plantean unas
précticas que, llegado el caso, pueden alterar completamente la vida de
la especie humana, es ardua y compleja. Asi, como tendremos ocasién
de contemplar méis adelante, la discusiéon moral tendrd que enfrentarse
a menudo a dilemas de dificil solucidn, y que tienen mucho que ver con
la ponderacién de principios como el de beneficencia, autonomia, justi-
cia o no maleficencia, ya cldsicos en la Bioética. Ello no obstante, antes
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de introducirnos en esta agria polémica, debemos exponer cudl ha sido
realmente la historia de las terapias génicas y cuales son las posibilida-
des que ahora mismo nos ofrecen, de tal modo que podamos hacernos
una idea de lo que pueden depararnos en un futuro. A esta tarea dedi-
caremos el préximo epigrafe.

3.- HISTORIA DE LAS TERAPIAS GENICAS

Lo primero que uno debe tener presente cuando empieza a analizar
cualquier cuestion relacionada con las terapias génicas es que su naci-
miento se ha producido hace verdaderamente muy poco tiempo, tan po-
co que todavia cualquier afirmacion roza el terreno de la conjetura. Los
primeros experimentos encaminados a eliminar un gen en un mamife-
ro, mas concretamente en un ratén, tuvieron lugar hace apenas veinte
afos, en los afios ochenta del pasado siglo’. En lo que respecta a los se-
res humanos, las primeras pruebas son todavia mas recientes. Asi, no
fue sino en 1988 cuando Steven Rosemberg utilizé por primera vez es-
ta clase de pricticas para tratar un cdncer avanzado, experimento de cu-
yo resultado real no hay datos fiables, debido a la propia dificultad de
valoracién que ofrece cualquier terapia en casos pertenecientes al cam-
po de la oncologia en los que la enfermedad se encuentra ya avanzada.

El siguiente experimento lo encontramos un poco después, en sep-
tiembre de 1990, cuando un equipo americano guiado por F. Anderson
y M. Blaese traté mediante dicha técnica a una nifia de cuatro afios de
edad, Ashanti Desilva, que padecia una patologia sumamente extraia
llamada “deficiencia de la adenosina deaminasa” (ADA, de acuerdo con
sus siglas en inglés), también conocida como “enfermedad de la burbu-
ja”, porque obliga a quienes la padecen a vivir dentro de una burbuja de
pldstico que los protege de los gérmenes®. El objetivo del experimento
citado consistié en inyectar dentro del cuerpo de su paciente mas de mil
millones de células que contenian las dosis normales de esta proteina a
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través de unos virus inertes que actuaban como vectores o vehiculos de
transmisién®. Con ello se esperaba que, a largo plazo, la paciente supe-
rase su discapacidad.

Los resultados del citado experimento fueron, en primer término,
claramente alentadores. Sin embargo, poco después se empezé a ver que
habia muchos motivos por los que dudar de que su éxito fuera tan no-
table como se pensé inicialmente. A los cinco afios de su inicio, el mis-
mo equipo que habia llevado a cabo el intento tuvo que admitir que, si
bien algunas de las células trasplantadas continuaban produciendo
ADA, la terapia adoptada no habia conseguido eliminar la patologia, tal
y como hubiera sido deseable!. Poco después, un equipo italiano que
habia llevado a cabo unas pruebas muy similares a las del experimento
americano llegé a las misma conclusiones finales'!. Otro destacado en-
sayo, llevado a término por James Wilson en torno a otra enfermedad
claramente genética, como la hipercolesterolemia familiar, tampoco
consiguié efectos duraderos entre los afectados!2.

A pesar de estos fracasos, a lo largo de los afos 90 se continué con
la investigacion, de tal forma que hasta 3000 pacientes que padecian en-
fermedades como la fibrosis quistica, la hemofilia, la distrofia muscular,
el SIDA o el cancer, entre otras, se sometieron a terapias génicas. Asi,
hasta el 25 de mayo de 2000 se habian realizado 425 experimentos con
terapias génicas sobre 3476 pacientes. De todos ellos, 279 se hallaban
directamente relacionados con el estudio del cdncer, mientras que 55 se
referian a enfermedades monogénicas. El resto, 33, se realizaron sobre
enfermos que padecian patologias infecciosas, principalmente SIDA'3.
Los resultados obtenidos con todos estos experimentos fueron, no obs-
tante, sumamente desalentadores'*. A largo plazo, todos los logros cose-
chados en primera instancia desaparecian por motivos desconocidos, de
tal modo que era imposible alcanzar un resultado efectivo de cara al pa-
ciente. A ello se habia de afadir que, en muchos casos, las técnicas em-
pleadas generaban graves problemas, como la aparicion de fuertes pro-
cesos febriles, a menudo acompafiados de inflamaciones, que, en buena
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parte de los casos, obligaban a la suspensién del tratamiento’. El pun-
to culminante de esta racha de noticias negativas tuvo lugar en sep-
tiembre de 1999, cuando un chico de Arizona de dieciocho afios de
edad, aquejado de una patologia denominada “deficiencia de ornitina
transcarbamilasa”, se sometié voluntariamente a terapia génica en la
Universidad de Pennsylvania, cuyo equipo era dirigido por el ya men-
cionado James Wilson. El experimento, por causas dificiles de prever a
priori, ocasion6 al paciente una terrible inflamacién que acabé causin-
dole la muerte el 17 de septiembre'®. Fue el momento més bajo de la
aplicacion de las terapias génicas.

En los dltimos tiempos, no obstante, las circunstancias parecen haber
cambiado significativamente. El origen de esta nueva esperanza hay que
encontrarlo en un equipo francés de investigacion dirigido por Alain
Fischer!. Este equipo consiguié en un experimento desarrollado en el
aio 2000 el primer resultado verdaderamente exitoso contra una enfer-
medad genética gracias a las terapias génicas. Se trataba de un caso en
el que los pacientes sometidos al tratamiento'® padecian de inmunode-
ficiencia combinada grave XI, patologia muy similar a la deficiencia de
la adenosina deaminasa, que se caracteriza por la imposibilidad de de-
sarrollar células T, componentes esenciales del sistema inmunoldgico
humano. El tratamiento consistié en este caso en la extraccién de célu-
las de la médula 6sea que, posteriormente, se reconstituyeron genética-
mente de manera que fueran capaces de desarrollar células T. Cinco di-
as mds tarde, se devolvieron a su lugar de origen, utilizando un vector
retroviral, con la esperanza de que fueran capaces de desarrollar las cé-
lulas ansiadas. Diez meses después de llevar a cabo esta operacién, el
sistema inmunoldgico de cuatro de los pacientes tratados se hallaba res-
taurado, de tal modo podian llevar vida normal sin recibir ningiin tipo

de medicacién'®.

228



TERAPIAS GENICAS: UN ESTUDIO ETICO-JURIDICO

4.- TIPOLOGIA DE TERAPIAS GENICAS.

La radical novedad de las terapias génicas hace que resulte tremen-
damente complicado establecer una tnica clasificacién que las englobe
a todas desde un unico punto de vista. En su lugar, procederemos a efec-
tuar varias distinciones en funcién de parametros diversos, como la for-
ma en que se apliquen, la clase de linea celular a la que afecten, el lu-
gar donde se realice la intervencidn, etc.

Asi, y de acuerdo con la forma en que tiene lugar la aplicacién de la
préctica, se puede hablar de métodos fisicos, quimicos y métodos que
proceden a la utilizacién de vectores virales?’. Estas técnicas, sin em-
bargo, no cuentan todas con la misma efectividad. De entre ellas, pare-
ce gozar de grandes expectativas la que parte de una versién modifica-
da de retrovirus, como el virus del SIDA, como vehiculo portador de las
células modificadas genéticamente?!. Estos no son, sin embargo, los uni-
Cos virus que se usan, sino que a menudo se emplean también adenovi-
rus y virus adenoasociados, aun cuando todavia no esta claro cual sera
su utilidad final??. Otras estrategias, por su parte, se fundamentan en la
utilizacién de liposomas o de ADN puro transferidos al paciente por in-
filtracion, prescindiendo, por tanto, completamente del papel mediador
de los virus y evitindose asi todos los problemas que éstos traen consi-
£0%. Una posibilidad muy parecida a es la de crear cromosomas huma-
nos artificiales, grandes fragmentos de ADN que permanecen estables
en el nicleo celular, de tal forma que pueden transportar cualquier gen
que se desee y que tampoco presentan ninguno de los efectos secunda-
rios de los virus?%.

Una segunda clasificacién es la que emplea como criterio distintivo
el lugar en el que se produce efectivamente la actuacién sobre el gen.
En funcién de este parametro, se puede hablar de tres tipos de terapias
génicas®®: terapias celulares ex vivo, in situ e in vitro?. Las primeras son
aquellas que tienen lugar en el laboratorio sobre células extraidas del
paciente que, posteriormente, le serdn reintroducidas. Las segundas, es-

229



Ihigo de Miguel Beriain

to es, las denominadas in situ, introducen directamente una modifica-
cién genética en el propio organo o tejido defectuoso del paciente. Las
terapias génicas realizadas in vitro, por ultimo, son las que utilizan unos
vectores para introducir los genes terapéuticos en las células defectuo-
sas a través del torrente circulatorio, mediante inyeccién intravenosa,
por ejemplo.

A su vez, y de acuerdo con la forma en que la terapia génica preten-
de alterar el ADN, se puede establecer una distincién entre las que in-
troducen en las células una versidn sana del gen defectuoso pero sin lle-
gar a alterar éste, las que intentan modificar el gen defectuoso mediante
mutagénesis dirigida, y las que, tratan de sustituir el gen defectuosos por
su versién normal?’. Todas estas diversas variantes, aun con diferencias
sustanciales en el procedimiento, comparten sin embargo una caracte-
ristica comun, cual es la de intentar aportar al paciente una solucién que
compense los efectos nocivos de una alteracion en su informacién ge-
nética. La unica de entre todas ellas que proporciona una téctica ideal
para obtener un resultado éptimo es la Gltima, ya que permite alterar di-
rectamente el ADN defectuoso en el lugar en el que éste se encuentra,
esto es, el interior del nicleo celular®®. Si el desarrollo de las técnicas
alternativas descritas se ha producido ha sido, exclusivamente, porque
no era posible vislumbrar una forma de llevar a la practica esta segun-
da posibilidad®. Sin embargo, en los dltimos tiempos una empresa nor-
teamericana llamada Kimeragen parece haber descubierto un método
fiable para efectuar esta operaci6n30.

Ello no obstante, la clasificacién mds importante es aquella que divi-
de las terapias génicas en dos grupos principales en funcién de la linea
celular que se ve afectada por ellas. En un primer conjunto se incluyen
todas las que intervienen sélo sobre las células de la linea somdtica, de
modo que los cambios a los que dan lugar no se transmiten a la des-
cendencia del paciente. Son las llamadas terapias génicas somaticas.
Existe, en cambio, un segundo grupo de técnicas que, al contrario que
las anteriores, operan sobre las células sexuales y, por consiguiente, las
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transformaciones que producen pasan a las siguientes generaciones, es-
to es, a los descendientes del enfermo, razén por la que se denominan
terapias génicas germinales®'. En los préximos apartados serd, precisa-
mente esta clasificacidn la que orientara nuestro estudio ético. El moti-
vo de esta decisi6n sistematica es que serd este criterio, la posibilidad de
que las modificaciones se transmitan a la descendencia o no, el que mar-
que una distincién verdaderamente nitida desde el punto de vista de la
moral, como tendremos ocasién de ver mas adelante.

5.- LAS TERAPIAS GENICAS DESARROLLADAS SOBRE LA LINEA SOMATICA

Entrando ya a analizar las terapias génicas, sefialaremos antes que
nada que, ya desde el primer momento, su nacimiento estuvo envuelto
en el tipo de polémica que suele rodear a los grandes hitos en la histo-
ria de la ciencia. Ya entonces fueron muchos los que se opusieron a su
puesta en préictica desde la idea de que el hombre no debia inmiscuirse
en un terreno que no le era propio o, si se prefiere, que no debia “jugar

a ser Dios”32

. Asi, ya a principios de los aflos ochenta Jeremy Rifkin ex-
puso la idea de que el hombre no tiene ningin derecho a alterar la na-
turaleza®. Esta postura fue, a su vez, respaldada por muchos de los re-
presentantes de las principales religiones, que veian en las
intervenciones sobre el genoma un grave peligro de que el hombre in-
tentara usurpar el lugar de Dios**. La conclusién que ambas variantes
sobre una misma postura extraian era que no se debia permitir la con-
tinuacion de estos experimentos por el gravisimo riesgo que ello podria
conllevar para el futuro de la humanidad?®.

La postura ahora enunciada, por suerte o desgracia, no ha obtenido
un respaldo firme desde el campo de la Bioética. Mas bien al contrario,
son muchas las voces que se han alzado para afirmar que el hecho de
que una conducta humana manipule a su antojo la naturaleza no es mo-
tivo suficiente para considerarla éticamente mala. Lo contrario seria
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tanto como lesionar de una forma esencial el postulado de nuestra li-
bertad, que demanda, también, la posibilidad de variar el medio en que
desarrolla su existencia el ser humano, aun cuando para ello sea nece-
sario, como no podria ser menos, un consenso amplio entre los repre-
sentantes de la humanidad en su conjunto®.

Por nuestra parte, nos permitiremos decir que, sea cual sea la posicién
que se halle mas cercana a la verdad, lo cierto es que, desde una ética de
minimos, esto es, una ética que busque un acuerdo social lo mas amplio
posible que permita una convivencia adecuada, no parece sensata una
prohibicién absoluta de las terapias génicas somaticas sobre la base de un
argumento como el que acabamos de exponer. Demasiados colectivos es-
peran ansiosos los resultados de este tipo de pricticas como para reco-
mendar lo contrario por un motivo tan fragil. En lo que a este punto res-
pecta, resulta necesario recordar aqui que las terapias génicas desarrolladas
sobre la linea somadtica afectan, exclusivamente, al sujeto que se somete a
ellas. Esto, por su parte, implica que su prohibicién generalizada sea con-
templada, desde muchas fuentes, como una intromision inaceptable en la
esfera de la libertad individual, como una conducta frontalmente contraria
a los postulados del principio de autonomia. Cabe, por tanto, concluir que,
en el caso de que una persona adulta otorgue un consentimiento informa-
do a una intervencién de este tipo, es muy dificil justificar una quiebra de
su voluntad por motivos tan poco sélidos, desde la perspectiva de una éti-
ca de minimos, como la apelacion a la idea de “jugar a ser Dios™

Este tipo de consideraciones, perfectamente validas en el caso de per-
sonas adultas deben, no obstante, y desde nuestra perspectiva, excluirse
en el supuesto de que sean embriones humanos tempranos quienes se
sometan a la prictica ahora analizada. El motivo de esta negacién es
bien sencillo: si es perfectamente cierto que a partir de un cierto grado
de desarrollo humano se pueden distinguir perfectamente ambas lineas,
somdtica y germinal, también lo es que en los primeros dias de nuestra
existencia, éstas se hallan confundidas, de tal modo que, al menos con
las tecnologias que ahora mismo poseemos, resulta casi imposible estar
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seguros de que podemos modificar una de ellas sin afectar a la otra al
mismo tiempo. Por eso mismo, cuando se trate de embriones tempranos,
perderan consistencia muchas de las afirmaciones que ahora mismo
acabamos de realizar, porque, en este caso, la linea afectada por esta cla-
se de pricticas puede ser, de una forma inevitable, la germinal. En con-
secuencia, esperaremos al siguiente apartado de este trabajo para dar
una respuesta a esta controvertida cuestién.

Un segundo argumento al que se ha recurrido para oponerse a la
puesta en prictica de las terapias génicas es la completa falta de un me-
dio cientificamente aceptable de ponerlas en practica. En lo que a ello
respecta, no estd de mas recordar que, en los primeros tiempos, los ex-
perimentos se saldaron con una serie de estrepitosos fracasos. Conse-
cuentemente, hubo quienes consideraron que continuar con esta linea
de investigaci6n atentaba contra el principio de justicia, en el sentido de
que se estaba produciendo un grave despilfarro de los medios econémi-
cos disponibles, siempre escasos®. De este modo, y segiin su punto de
vista, debia producirse un cambio en la orientacién de la investigacién
médica que postergara las terapias génicas en beneficio de otro tipo de
actuaciones mds provechosas®.

Sin intentar restar coherencia a este tipo de argumentos, nos permi-
tiremos, no obstante, sefialar que la situacién en la que ahora mismo nos
encontramos no tiene mucho que ver con la que existia hace apenas tres
afos. Asi, debemos reiterar aqui que las pruebas efectuadas entre 1999
y 2002 nos han traido nuevas e interesantes perspectivas en cuanto a la
aplicabilidad de las terapias génicas”. Cabe, ademas, recordar que es
obvio que un desarrollo adecuado de estas terapias pueden suponer, a
largo plazo, un inmenso ahorro de recursos para nuestros sistemas sani-
tarios. De esta forma, y aun teniendo en cuenta los estrictos postulados
del principio de justicia, parece claro que debemos continuar con el de-
sarrollo de las terapias génicas en la linea somaitica.

El tercero de los argumentos que se suelen esgrimir en contra de la
aplicacién de las terapias génicas sobre la linea somatica hace referen-
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cia a la existencia de graves riesgos para las personas que se sometan a
ellas. El desconocimiento que todavia existe acerca de su funciona-
miento hace que en ciertas ocasiones se produzcan graves efectos se-
cundarios e, incluso, en casos aislados, la muerte del paciente®. Por tan-
to, continuar aplicandolas contradiria el postulado de no maleficencia.
Esta primera evidencia debe, a nuestro juicio, ser convenientemente
matizada por otra clase de consideraciones. Asi, y en primer lugar, es ob-
vio que en todas las terapias experimentales, sean de la clase que sean,
existe un cierto riesgo que no puede ser eliminado facilmente. De otro
lado, e intimamente relacionado con lo que acabamos de decir, es tam-
bién evidente que debe realizarse una cuidadosa comparacién entre los
riesgos que implica utilizar una terapia génica y los resultados que pue-
den obtenerse a través de ella o de otras terapias. Asi, por ejemplo, no
es lo mismo utilizar una terapia génica en el caso de un paciente termi-
nal de cancer, para el que ya se ha descartado cualquier posibilidad de
tratamiento tradicional, que emplearla en una enfermedad que goza ya
de facil solucién mediante la administracion de farmacos o pricticas ha-
bitualmente utilizadas. Por otra parte, no podemos olvidar que abando-
nar completamente esta linea de investigacion podria constituir un gra-
ve atentado contra el principio de beneficencia, en el sentido de que
cada dia estd mas claro que hay algunas patologias que sélo pueden ser
tratadas a través de este tipo de técnicas. En consecuencia, suspender re-
pentinamente toda la experimentacién en torno a las terapias génicas
somadticas supondria tanto como abandonar a su suerte a muchas perso-
nas enfermas cuya tnica posibilidad real de recuperacion pasa por este
tipo de précticas*!. A todo lo anterior debemos anadir, en cualquier ca-
s0, que una objecién de este tipo no supone, en verdad, una oposicién
frontal a estas practicas sino, en todo caso, el establecimiento de una
moratoria hasta el instante en que puedan ponerse en practica de una
forma mas segura.

La conclusién mas inmediata de todo lo que acabamos de exponer no
puede ser otra, a nuestro juicio, que la aceptacién, en general, de las te-
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rapias génicas somaticas. Una minima ponderacién de principios bioéti-
cos basicos como los de autonomia, beneficencia y justicia debe llevar-
nos a pensar que, aun cuando los costes que pueda traer consigo la pro-
secucién de las actuales lineas de investigacién sean muy elevados®, la
posibilidad de salvar miles de vidas gracias a sus resultados debe ser
motivo suficiente para proseguir con el esfuerzo y para permitir que mu-
chas personas puedan optar libremente por la utilizacién de este tipo de
terapias®.

Esta recomendacion esta afectada, no obstante, por multiples y va-
riadas variables. Asi, si alguien llegara a demostrar que resulta imposi-
ble intervenir en la linea somatica sin afectar al mismo tiempo a la linea
germinal, tendriamos que replantearnos toda la cuestién*!. De otra par-
te, y aun cuando este riesgo sea definitivamente superado, es obvio que
la realizacidn de este tipo de practicas debe hallarse siempre supedita-
da al cumplimiento de una serie de requisitos, propios de la buena prac-
tica médica. No se puede pensar en unas terapias génicas que no garan-
ticen la confidencialidad de sus resultados, o la ponderacién de los
riesgos sobre los afectados. Por 1ltimo, hay que hacer notar que, tratan-
dose ésta de una terapia experimental, el consentimiento del afectado
debe ser contemplado como requisito absolutamente necesario. La cre-
acién de comités de bioética al efecto, o de cualquier otro elemento si-
milar seria, a buen seguro, una garantia mas que necesaria para evitar
que pudieran producirse excesos a este respecto.

6.- TERAPIAS GENICAS DESARROLLADAS SOBRE LA LINEA GERMINAL

Aun cuando el presente apartado estd dedicado a las terapias desa-
rrolladas sobre la linea germinal, no podemos pasar por alto que, si du-
rante tanto tiempo se ha manifestado una fuerte oposicion a las que
afectan a la linea somatica ha sido porque, en el fondo, muchos temian
que su adopcién no fuera sino un primer paso que abriera la puerta ha-
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cia otro tipo de practicas mucho maés peligrosas. De este modo, y utili-
zando la ya famosa linea argumentativa que los americanos suelen de-
nominar “pendiente resbaladiza™, habfa quienes afirmaban que la
aceptacion de las terapias sobre la linea somadtica traeria consigo inevi-
tablemente la de las terapias sobre la linea germinal y la de la ingenie-
ria genética en su conjunto.

Lo més curioso de todo es que este temor, que a menudo resulta més
producto de una vocacién alarmista que de una visién realista de los he-
chos, ha sido fomentado por todos aquellos que, aprovechando la acepta-
cién de la que parecian gozar los primeros experimentos de terapias géni-
cas, intentaron abogar por una ampliacién de los mismos a la linea
germinal. Asi, en una fecha tan temprana como diciembre de 1991, el doc-
tor Zimmerman solicitd en una revista americana la extensién de los ex-
perimentos relacionados con las terapias génicas a la linea germinal®. A fin
de justificar su peticién, adujo dos motivos distintos: en primer lugar, puso
de relieve la inevitable certeza de que las terapias génicas en la via soma-
tica elevarian la esperanza de vida de seres humanos portadores de esas en-
fermedades. A su vez, y dado que el proceso de curacién no se extenderia
a su linea germinal, sus patologias se transmitirian inevitablemente a su
descendencia¥. Con el tiempo, este problema podria extenderse a impor-
tantes cantidades de miembros de la especie humana, ya que la capacidad
estabilizadora de la seleccién natural perderia fuerza debido a las nuevas
técnicas de curacién®®. Por eso mismo, la utilizacién exclusiva de terapias
génicas que no fueran mas alld de la linea somatica podria ser, desde su
perspectiva, perjudicial para la especie humana. De otro lado, el investiga-
dor citado hacia referencia a un motivo meramente técnico: a su juicio, las
terapias génicas sobre la linea somatica nunca podrian dar respuestas ade-
cuadas a todas aquellas patologias que afectaran a tejidos sélidos, 6rganos
y funciones dependientes de la estructura, labor que, sin embargo, podrian
desempeiiar las terapias desarrolladas sobre la linea germinal®.

A estos dos motivos médicos se afadia un tercero de marcada ten-
dencia economicista: las terapias efectuadas sobre la linea germinal po-
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drian contribuir a disminuir el gasto sanitario en mucho mayor medida
que las efectuadas sobre la linea somatica, porque mientras las primeras
erradicaban la enfermedad definitivamente, las segundas sélo lo hacian
de forma temporal, es decir, en el caso de un individuo aislado, pero no
en el de toda la especie humana.>® Por estas razones, y siguiendo estric-
tamente el criterio de beneficencia y el de justicia en la distribucién de
los recursos, Zimmerman consideraba que era necesario potenciar las
investigaciones en torno a las terapias que afectaban a la linea germinal.

A todo lo manifestado por el autor citado debemos anadir por nues-
tra parte que, aunque a menudo parezca que lo olvidamos, es bastante
probable que para muchas de las patologias que afectan a los embriones
tempranos no haya otra solucién que acudir a unas terapias génicas que,
muy probablemente, acabardn extendiéndose a su linea germinal. Ello
no obstante, algunos autores han repuesto a este argumento que una so-
lucién alternativa puede ser, sencillamente, no implantar los embriones
aquejados de esta clase de patologias®!. Evidentemente, asi se evita el
riesgo de afectar a la linea germinal con una terapia génica incorrecta,
pero al coste de dejar morir al afectado. Evidentemente, este tipo de
consideraciones abre la puerta a una agria polémica de dificil respues-
ta. De cualquier forma, es obvio que en las circunstancias ahora apun-
tadas el estatuto que otorguemos al embrién serd definitivo a la hora de
dar una respuesta adecuada a este problema.

Dejando por un momento aparte este tltimo y polémico punto que
acabamos de exponer, nos permitiremos dar una breve respuesta a las
tesis de Zimmerman. En lo que a ello respecta, debemos sefialar, antes
que nada, que el problema basico que implica el planteamiento del au-
tor citado radica en que la genética todavia es una ciencia relativamen-
te joven, siendo asi que aun quedan grandes progresos que realizar an-
tes de comenzar a dominar adecuadamente las consecuencias de
algunas de sus aportaciones. Consiguientemente, no podemos dejar de
resaltar que existe un desconocimiento casi absoluto de los efectos que
podria tener la aplicacién indiscriminada de las terapias génicas sobre
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la linea germinal para la especie humana. Por eso mismo, una actuacién
demasiado precipitada podria traer consecuencias ahora mismo insos-
pechables, no sélo para los seres humanos que ya existen sino, al mis-
mo tiempo, para el futuro de la seres todavia no nacidos que, a su vez,
nunca habran tenido oportunidad de pronunciarse sobre esta materia®.
De otra parte, es necesario resaltar que el mecanismo de actuacién de
nuestros genes no es, por desgracia, tan sencillo como para que poda-
mos aventurarnos a eliminar uno de ellos sélo porque, a primera vista,
parece tener efectos nocivos para la vida de aquellos que lo poseen. De
hecho, los nuevos descubrimientos nos estdn demostrando que hay mu-
chos genes que pueden tener un doble efecto, positivo o negativo, de-
pendiendo de muchas circunstancias. Por eso mismo, eliminarlos defi-
nitivamente resulta, desde nuestra perspectiva, demasiado aventurado®®.

Por otra parte, y en lo que se refiere al presunto ahorro que podria-
mos lograr utilizando este tipo de terapias, debemos reflejar aqui que, en
contradiccién con lo manifestado por Zimmerman, hay quienes han de-
clarado que, desde su perspectiva, resulta demasiado aventurado confiar
en unas terapias que, a fin de cuentas, nadie puede garantizar que vayan
a dar ningun resultado tangible en los préximos aiios. Paralelamente,
otro grupo de autores ha aducido que, aun cuando finalmente estas téc-
nicas resultaran fiables, su campo de aplicacién seria demasiado estrecho
como para justificar todo el esfuerzo realizado®*. Este problema, que es
similar al que ya hemos expuesto en el caso de las terapias génicas sobre
células somdticas, cobra en esta ocasién todavia mayor importancia, ya
que la posibilidad de obtener frutos tangibles es atiin mas remota. Por eso
mismo, nos permitiremos reiterar aqui, con el necesario reforzamiento,
todo lo ya dicho en torno a la quiebra del principio de justicia que ya
enunciamos anteriormente, y que se encuentra directamente relacionado
con la asignacién de recursos en el sistema sanitario.

En un sentido parecido, aunque tal vez desde una perspectiva un tan-
to mds pragmitica, hay quienes nos recuerdan que, dado que algunos de
estos genes no son, en realidad, estrictamente nocivos o, al menos, no lo
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son en todos los casos, no es facil saber qué ocurrira en el futuro con la
especie humana si eliminamos lo que, en realidad puede ser un factor
de desarrollo evolutivo. De hecho, parece bastante probable que la in-
troduccién de esta clase de terapias podria acabar con la capacidad de
evolucionar de la especie humana, al menos mediante el tradicional ve-
hiculo de las mutaciones accidentales. Asi, no estaria de mds pararnos a
pensar un momento que si permitiéramos a una ciencia como la medi-
cina que, de por si, es sumamente conservadora, alterar cualquier signo
anémalo, lo més probable es que, al final, no queden espacio para las
mutaciones que, no lo olvidemos son un factor evolutivo esencial®. El
riesgo de este proceder es que, inevitablemente, acabemos homogenei-
zando el patrimonio genético de todo ser humano con respecto al de sus
semejantes. En consecuencia, el desarrollo de estas técnicas nos impe-
diria seguir con el curso natural del procedimiento evolutivo, abriéndo-
se asi ante nosotros el grave problema de permanecer estancados desde
esta perspectiva. Cabe, por supuesto, aducir, que, en realidad, no estari-
amos destruyendo el proceso evolutivo sino, mas bien, dirigiéndolo. Sin
embargo, la propia perspectiva de que sea el hombre quien decida ha-
cia donde evolucionar abre perspectivas que, a nuestro juicio, pueden
hallarse demasiado cercanas a los manejos de la ingenieria genética.
En conclusién, creemos que la tnica solucién sensata en lo que se re-
fiere a la terapia génica sobre la linea germinal debe ser su prohibicién
temporal, al menos hasta el momento en que dispongamos de datos sufi-
cientes para evaluar los auténticos riesgos que pude conllevar su puesta
en funcionamiento. En este sentido, seria mas que recomendable una su-
pervisién estricta de los experimentos que se realicen en este campo. De
lo contrario, y por desgracia, nos tememos que la consecucién de algin
avance en torno a estas técnicas en el ambito de laboratorio implicaré ine-
vitablemente una posibilidad real de puesta en practica muy dificil de evi-
tar y que puede ocasionarnos graves consecuencias en un futuro®. La so-
lucién 6ptima, por tanto, se situaria, desde nuestro punto de vista, en una
moratoria sobre el uso de estas terapias que, en todo caso, no excluyera su
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utilizacién en un escenario futuro en el que los riesgos a los que ahora nos
enfrentamos hayan desaparecido®. Esta autorizacién, no obstante, debe-
ria contar con el consentimiento de la sociedad en su conjunto, sin que
ello, a nuestro juicio, supusiera en ningiin momento un quebrantamiento
injustificado del principio de autonomia, por cuanto mientras la manipu-
lacién genética de células somdticas entfaba dentro de la esfera de la elec-
cién personal, la que se refiere a las células germinales escapa de ese re-
ducto, extendiendo su campo de accién hacia toda la humanidad. Por eso
mismo, la autorizacién final para su aplicacién ha de ser, a todas luces, su-
praindividual y, muy probablemente, supranacional.

7.- LEGISLACION APLICABLE

Entrando ya a lo que se refiere al estudio de las normas positivas que
ahora mismo existen en torno al tema de las terapias génicas, lo primero
que debemos sefialar es que, si por algo se caracteriza la legislaéién actual
es, precisamente, por su escaso volumen, cosa que tampoco debe resul-
tarnos demasiado extrafia. Tanto lo novedoso de estas técnicas como su
todavia escasa incidencia son motivos més que suficientes para entender
que el Derecho, que habitualmente camina siempre un paso mas atras que
la ciencia, no haya entrado todavia plenamente a regular estas materias.

Hay que sefalar, no obstante, que algunos de los documentos mas
importantes de entre todos los que se han aprobado en el dmbito inter-
nacional en los dltimos afios, en lo que al tema de la Bioética ataiie, in-
cluyen entre sus clausulas algunas previsiones en torno a la puesta en
practica de las terapias génicas.

Asi, y dentro del marco de la UNESCO, la Declaracién Universal so-
bre el Genoma Humano y los Derechos Humanos de 11 de noviembre
de 1997, ha enunciado los siguientes principios:

La investigacin, el tratamiento, y la diagnosis de una patologia se
han de realizar s6lo después de un riguroso asesoramiento previo acer-
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ca de los riesgos y los beneficios obtenibles (art.5a). Deberdn realizarse
en beneficio de la persona objeto de dichas practicas, salvo en casos ex-
cepcionales (art. Se)

En cualquier caso, y para la realizacién de cualquiera de las activi-
dades enunciadas en el parrafo anterior, es necesario obtener un con-
sentimiento informado y libre por parte del paciente o, en caso de que
éste no se halle en condiciones de otorgarlo, de aquellos que lo repre-
senten (art 5b y Se)

Toda persona tiene derecho a decidir si quiere ser informado o no de
los resultados de los exdmenes genéticos y de sus consecuencias (art.5c).

Nadie podra ser sometido a discriminacién por sus caracteristicas gé-
nicas (art. 6).

Se debera proteger la confidencialidad de los datos obtenidos con fi-
nes de investigacién o cualquier otra finalidad (art. 7).

Toda persona tiene derecho a ser indemnizada de cualquier daiio
ocasionado por una intervencién sobre su genoma (art. 8).

La investigacién no prevalecera jamas sobre el respeto a los derechos
humanos, las libertades fundamentales y la dignidad humana (art. 10)

Los beneficios de la investigacién deben estar disponibles para todos
los seres humanos por igual (art. 12a)

La libre investigacién debe ser garantizada por los diferentes Estados
(art. 12b)

En segundo lugar, debemos citar al Consejo de Europa, en cuyo mar-
co de actuacion debe situarse un documento tan importante como la Con-
vencion para la Proteccion de los Derechos Humanos y la Dignidad del
Ser Humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medici-
na, también llamado Convenio de Oviedo. Entre los puntos fundamenta-
les de este segundo documento destacaremos los siguientes:

Respeto a la privacidad en la informacién. Toda persona tiene el de-
recho a conocer la informacién obtenida sobre uno mismo y, al mismo
tiempo, derecho a no conocerla (art.10).
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Principio de no discriminacion de las personas por su herencia gené-
tica (art. 11).

Los test genéticos sélo podran efectuarse por motivos relacionados
con la salud, y susceptibles de un consejo genético apropiado (art. 12)

Prohibicién de cualquier intervencién en la linea germinal. Limita-
cion de las intervenciones en la linea somatica a propésitos preventivos,
diagnésticos o terapéuticos (art. 13)

También dentro del 4mbito del Consejo de Europa, debemos citar la
Recomendacién 1512, adoptada por el la Asamblea Parlamentaria en el
ano 2001, y contestada por el Consejo de Ministros el 12 de junio de
2002. Entre sus principales puntos se encuentran los siguientes:

Respeto a la dignidad humana. Ha de ser la dignidad el principio ba-
sico que guie el desarrollo del Proyecto Genoma Humano.

En lo que respecta a los test y al barrido génico por propésitos de salud,
se remite al Convenio de Oviedo. Se prohibe realizar estudios genéticos si
no van a ir acompafiados de un beneficio para la salud de aquellos que se
someten a dichas practicas, o, al menos, de medidas que permitan mini-
mizar el riesgo de contraer la enfermedad que se intenta detectar.

Principios que deben guiar la investigacién de los datos genéticos:
beneficencia, igualdad de acceso (justicia), buena practica, y fundamen-
to practico (evidence based).

Se anima al desarrollo de la medicina preventiva basada en la inves-
tigacién génica.

Se considera que no hace falta la creacion generalizada de comités de
ética porque ya existen.

De otro lado, se recomienda encarecidamente evitar la duplicacién
de esfuerzos, mediante una labor de coordinacién adecuada por parte de
todos los paises miembros del citado foro.

Se recomienda la elaboracién de campaiias informativas generaliza-
das, aunque especialmente destinadas a los profesionales sanitarios.
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NOTAS

1 En este caso, por tanto, el diagndstico génico
funcionaria como una suerte de medicina
predictiva, pero seria la medicina tradicional
quien fijara los pardmetros de actuacién
posteriores. Véase, en torno a este tema:
DUSSET, )., “Medicina predictiva”, en A. A. V.
V ., El Genoma Humano, Madrid: Consejo de
Europa, 2002, pigs. 75 y ss.

2 Este es, precisamente, el titulo de una de las
obras de SADABA y VELAZQUEZ dedicadas a
la Bioética (Cfr: SADABA, J., ylJ. L.
VEL:iZQL'EZ, Ninos a la carta, Madrid: Temas
de Hoy, 1998, titulo).

3 Cfr: RIFKIN, )., El siglo de la biotecnologia,
Barcelona: Critica, 1999, pig. 127) SADABA y
VELAZQUEZ la caracterizan como los
“cambios artificialmente introducidos en los
genes de una célula (Cfr: SADABA, J.,y I. L.
VELAZQUEZ, Nifios a la carta, cit, pig, 145).
HO, por su parte, define a la ingenieria
genética como un “conjunto de técnicas para
aislar, modificar, multiplicar y recombinar los
genes de diferentes organismos” (Cfr: HO, M.
W., Ingenieria Genética: ésueiio o pesadilla?”,
Barcelona: GEDISA, 2001, pdg. 45). ELIZARI,
como la mezcla de técnicas que permite
intervenir en la informacién genética a nivel
de estructuras moleculares y mecanismos
implicados en la transmisién de la herencia
(Cfr: ELIZARL F. J., Bioethics, St. Pauls, 1994,
pég. 166).

4 Lo cual, por supuesto, no significa que esta
distincion sea ficil de trazar, entre otras cosas
porque todavia no tenemos nada claro qué es
una patologia y qué no lo es. Asi, por ejemplo,
no estd nada claro si efectuar una intervencién
sobre los genes que intente reducir la
tendencia a la obesidad de una persona es una
actuacion terapéutica o meramente eugenésica.
Si intenta curar o, mds bien, mejorar.

5 La definicidn insertada proviene de:
LACADENA, J. R., “Terapia génica”, Genética
y bioética, C.N.I.C.E., en Internet:



rww.cnice.mecd.es/genetica/l 04/1 0
4 00.htm]. También puede hallarse en:
LACADENA, J. R., “Las intervenciones en el
Genoma Humano: un enfoque genético”, en
ROMEO CASABONA, C. M. (Ed.), Genética y
Derecho Penal, Granada: Comares, 2001, pig.8
y en: LACADENA, J. R., “Bioética, gratuidad
del organismo y patentabilidad de los genes
humanos”, Moralie, n"20, 1990, pdgs. 441-
462. Otra definicién mds amplia de terapia
génica extraida de la misma fuente es la

siguiente: “técnica terapéutica mediante la cual

se inserta un gen funcional en las células de
un paciente humano para corregir un delecto
genético o para dora a las células de una
nueva funcién”

6 Ello no obstante, y como tendremos ocasién de

exponer en nuestro siguiente apartado, es
posible que esta Gltima afirmacién deba ser
modificada en un breve intervalo de tiempo.

7 Cir: MANARNACHE, R., “Terapia génica”, en
A. A. V.V, El Genoma Humano, Madrid:
Consejo de Europa, 2002, pég. 95.

8 Cfr: RIFKIN, J., El siglo de la biotecnologia,
cit.,, pag. 128.

9 Cfr: RIFKIN, J., El siglo de la biotecnologia,
cit., pdg. 128 y 129.

10 Por otra parte, hubo quienes apuntaron que la
nifia Ashanti DESILVA se habia sometido, ya
antes de que le fuera aplicada la terapia
génica, a un tratamiento convencional llevado
a cabo con firmacos que habian conseguido ya
que los nifios que padecian esta patologia no
tuvieran que vivir bajo la burbuja protectora
que da nombre a la enfermedad (Véase:
MARATZ, R., “Dr. Anderson’s Gene Machine”,
New York Times Magazine, 31 de marzo de
1991, pégs. 30-35 y 50; HUBBARD, R., El
mito del gen, cit., pag. 194).

11 Cfr: BORDIGNON, C. et als., “Gene Therapy
in Peripheral Blood Lymphocytes and Bone

Narrow for ADA-Inmunodeficient Patients”,
Science, n°270, 1995, pags. 470-475.

NOTAS

12 Ll experimento en cuestion partia de una
terapia ex vivo inventada por el ya mencionado
WILSON, quien cxtirpaba un trozo de higado
al paciente apara introducir un gen sano en las
células hepdticas asi obienidas.
Posteriormente, esas células eran inyectadas de
vuelta en el cuerpo del paciente. Si bien los
primeros resultados parecicron satisfactorios, a
la larga el experimento no prosperé (Cfr:
DAVIES, K., La Conquista del Genoma
Humano, Barcelona: Circulo de Lectores,

2001, pag. 293).

13 Cir: MANARNACHE, R., “Terapia génica”, en
A. A V.V, El Genoma Humano, cit., pag. 96 y
88,

14 Véase: MUNOZ, E., Biotecnologia y sociedad.
Lncuentros y desencuentros, Madrid:
Cambridge University Press, 2001, pag. 153;
COGHLAN, A., “Gene dream fades Hawai”,
New Scientist, 25 de noviembre de 1995, pdgs.
14 y 15; HODGSON, “There’s a whole lot of
nothing going on”, Biotechnology, n°13, 1995,
pig. 714.

15 Cfr: DAVIES, K., La Conquista del Genoma
Humano, cit., pig. 294; COGHLAN, A., “Gene
shuttle virus could damage the brain”, New
Scientist, 11 de mayo de 1996, pag. 6.

16 Cfr: SILBERNER, J., “A Gene Therapy Death”,
Hastings Centre Report, vol. 30, n® 2, 2000,
pag. 6.

17 Véase: CAVAZZANA-CALVO, M. et als, “Gene
Theraphy of Human Severe Combined
Immunodeficiency (SDIC)-Xi Disease”,
Science, n°287, 2000, pigs. 669-672.

18 En esle caso, se trataba de cinco nifios
menores de un afio.

19 Cir: DAVIES, K., La Conquista del Genoma
Humano, cit., pig. 295.

20 Cfr: LACADENA, J. R., “Terapia génica”,
Genética y bioética, CN.LC.E., en Internet:

www.cnice.mecd.es/genetica/1999 04/1999 0
4_00.html]
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NOTAS

21 Cfr: HO, M. W., Ingenieria Genética: ésueiio o
pesadilla?’, cit., pag. 280; GRACE, E. S., La
biotecnologia al desnudo. Promesas y
realidades, cit., pag. 92. Algunas de las
patologias para las que se estin utilizando los
retrovirus son el cancer, la SIDA, la
hipercolesterolemia familiar o la
inmunodeficiencia combinada severa (Cfr:
LACADENA, J. R., “Terapia génica”, Genética
y bioética, CN.I.C.E,, en Internet:
www.cnice.mecd.es/genetica/l 0

22 MANARANCHE, R., “Terapia génica”, en A. A.

V. V., El Genoma Humano, Madrid: Consejo
de Europa, 2002, pigs. 102 y ss.

23 Cfr: MUNOZ, L., Biotecnologia y sociedad.
Encuentros y desencuentros, Madrid:
Cambridge University Press, 2001, pag. 155 y
ss; HUBBARD, R. y WALD, E., El mito del

gen, Madrid: Alianza Editorial, 1999, pag. 192.

Entre las patologias para las que se utilizan los
liposomas se halla la fibrosis quistica o el
enfisema pulmonar (Cfr: LACADENA, J. R,,

“Terapia génica”, Genética y bioética,

C.N.LCE, en Internet:
% ice /| ica/ 4/1 0

24 Cfr: DAVIES, K., La Conquista del Genoma
Humano, cit., pig. 295; SILVER, L. M., Vicelta
al Edén, cit., pig. 314.

25 Cfr: MUNOZ, E., Biotecnologia y sociedad.
Encuentros y desencuentros, cit., pag. 154.

26 Véase: LACADENA, J. R., “Terapia génica™,
Genética y bioética, CN.I.C.E., en Internet:
www.cnice.meed.es/genetica/1 /

4 00.h1tm); LOPEZ MORATALLA, N.y L.
GONZALEZ DE LA TEJADA, “Potencial
terapéutico de las células madre humanas™, en

.arvo.net; MULLIGAN, R. C,,

“The basic science of gene therapy”, Science,

n°260, 1993, pags. 926-932.

27 Cir: LACADENA, J. R., “Terapia génica”,
Genética y bioética, C.N.L.C.E., en Internet:

Internet:

cnie o).es/genetica/ /

4 00.html

28 Cfr: MUNOZ, E., Biotecnologia y sociedad.
Encuentros y desencuentros, cit., pag. 154.

29 Cfr. LACADENA, J. R., “Terapia génica”,
Genética y bioética, CN.LC.E., en Internet:
www.cnice.mecd.cs/genetica/1999 04/1999 0
4_00.html; VERMA, I, “Terapia génica”,
Scientific American, n°263, 1990, pigs. 34-41.
El problema, hasta ahora al menos, es que no
ha resultado posible encontrar un método con
el que conseguir que los genes alterados
lleguen sanos y salvos a sus objetivos en el
cuerpo, y controlar la expresion de los genes
en las células modificadas (Cfr: GRACE, E. S.,
La biotecnologia al desnudo. Promesas y
realidades, cit., pag. 101).

30 Cfr: KMIEC, E., “Gene Therapy”, American
Scientist, n"87, 1999, pgs. 68-73; GURA, T.,
“Repairing the Genome’s Spelling Mistakes”,
Science, n°285, 1999, pdgs. 316-318.

31 Cfr: RIFKIN, J., El siglo de la biotecnologia,
cit., pdg. 128; HUBBARD, R., El mizo del gen,
cit., pag, 196 y ss; MASON, J. K.y R. A
McCALL SMITH, Law and Medical Ethics,
Butterworths, 1999, pig. 184,

32 Cfr: FEITO, L. Bioética y terapia génica,
Madrid: UPCO, 1999, pag. 248 y ss; SILVER,
L. M., Vuelta ol Edén, cit., pag. 317.

33 De hecho, el citado RIFKIN llama a la era de
la manipulacién genética como la era de la
“algenia”, palabra que él extrae claramente
del vocablo “alquimia”, utilizado,
precisamente, para definir las practicas
pseudocientificas propias de la Edad Media
(Cfr: RIFKIN, J., El siglo de la biotecnologia,
cit., pg. 46 y ss)

34 Cfr: FEITO, L. Bioética y terapia génica, cit.,
pig. 250.

35 Un extenso catdlogo de todos los riesgos

posibles puede hallarse en: HO, M. W.,
Ingenieria Genética: ésuefio o pesadilla?’, cit.,



pag. 289 y ss. Véase también: SHIVA, V.,
Biopirateria, Barcelona: learia, 2001, pag. 55.

36 Véase, en cste sentido: FEITO, L. Bioética y
terapia génica, cit., pag. 294 y ss; ROTHMAN,
B. K., Genetic Maps and Human Imaginations,
cit. pég. 177 .

37 Como indica Ruth HUBBARD, “los
tratamientos pueden ser un ser un beneficio
real, pero, desafortunadamente, la alta
tecnologia merma los recursos destinados a
medidas médicas y de salud social que podrian
mejorar la salud de un nimero mucho mayor
de personas” (Cfr: HUBBARD, R.. EI mito del
gen, cit., pag. 196).

38 Lste tipo de consideraciones luvieron especial
predicamento a finales de los 90, cuando
alguien tan poco sospechoso de reticente
hacia las terapias génicas como COLLINS,
reconocié abiertamente, en un articulo
publicado en la revista Science, los
decepcionantes resultados obtenidos hasta
entonces por todo este tipo de tratamientos
experimentales (Cfr: MARSHALL, E., E.
PENNISI y L. ROBERTS, “In the Crossfire:
Collins on Genomes, Patents and Rivalry™,
Science, n°287, 2000, pdgs. 2396-2398). A esta
misma conclusién llegé un examen de los
ensayos clinicos llevados a cabo durante cinco
afios con més de 597 pacientes en Estados
Unidos (Cfr: RIFKIN, J., El siglo de la
biotecnologia, cit., pig. 130).

39 Ello no obstante, desde algunas instancias se
ha apuntado la posibilidad de que los vectores
de la terapia génica no sean realmente seguros,
y cabe que generen efectos nocivos en la célula
(Cfr: HO, M. W., Ingenieria Genética: dsueiio o
pesadilla?’] cit.,, pag. 281; JANE, S. M., J. M.
CUNNINGHAM et als, “Vector development: a
major obstacle in human gene therapy”, Annals
of Medicine, n°30, 1998, pags. 413-415;
PUTNAM, L., “Debate grows on safety of
gene.therapy vectors™, The Lancet, n°351,

1998, pég. 808.
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40 Cfr: HUBBARD, R., El mito del gen, cit., pig.

4

-

192.

Véase: ANDERSON, W. F,, “El tratamiento de
las enfermedades hereditarias”, Mundo
Cientifico, 1989, n° 6, pag. 630. Un recorte en
la investigacién de este tipo de terapias podria,
en cualquier caso, contravenir lo dispucsto en
el articulo 12 a) de la Declaracién Universal de
la UNESCO sobre el Genoma Humano y los
Derechos Humanos de 11 de noviembre de
1997, que prclama que “toda persona debe
tener acceso a los progresos de la biologia, la
gendtica y la medicina en materia de genoma
humano, respeténdose su dignidad y derechos™

42 Lo cual, como ya hemos explicado, no significa

que, a largo plazo, el desarrollo de estas
terapias no puedan ser un negocio mis que

rentable para nuestros sistemas sanitarios.

43 La aceptacion de las terapias génicas en la

linea somadtica es, por otra parte, mavoritaria
en la literatura (Cfr: LACADENA, J. R.,
“Terapia génica”, Genética y bioética,
CN.LC.E., en Internet:
v.cnice.meed.es/genetica/ /
4 00.html; GRACE, E. 8., Le biotecnologia al
desnudo. Promesas y realidades, cit., pig. 258 y
ss; SANTOS, A., Instrumentacidn genética,
Madrid: palabra, 1987, pig. 229 y 230;
SINGER, P. y H. KUHSE, 4 companion to
Bioethics, Oxford: Balckwell, 1998, pdg. 191;
ELIZARL F. )., Bioética, cit., pdg. 165). De la
misma forma, cabe resaltar que ya en 1984, y
en el seno de la Office of Technology
Assesment se logré va un consenso entre
especialistas en cuestiones éticas, teélogos y
otras autoridades religiosas en torno a este
tema, situando este tipo de téenicas dentro de
la linea correcta de actuacién médica (Cfr:
GARCIA MIRANDA, C. M., Perspectiva ética y
Jjuridica del Proyecto Genoma Humano, cit.,
pag. 38).

44 En cste sentido, nos permitiremos reproducir las

inquietantes palabras de Ruth CHADWICK.
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quien manifiesta que “es concebible que la
células que se introducen ¢n el cuerpo gracias a
técnicas de terapia somdtica (por ejemplo, a
través de un virus utilizado para transportar
genes al interiore del cuerpo) puedan
recombinarse con otros virus e infectar las
células germinales” (Cfr: CHADWICK, R,,
“Gene Therapy”, en SINGER, P. y H. KUHSE, 4
companion to Bioethics, cit., pig. 189.
Traduccién del autor). Véase también: ROMEO
CASABONA, C. M., El Derecho y la Bioética
ante los limites de la vida humana, cit., pag. 366.

45 Slippery slop.
46 Cfr: ZIMMERMAN, B. E., “Human Germ-Line

Therapy: The Case for its Development and
Use™, Journel of Medicine and Philosophy,
diciembre de 1991, pdg. 594 y ss.

47 Cfr: LEROI, W., “The ethics of human gene

therapy”, Nature, 1986, n°320, pags. 225-227;
GRACE, E. S., La biotecnologia al desnudo.

y realidades, cit., pig. 258;
CHADWICK, R., “Gene Therapy™, cit., pag.
189; DAVIS, B. D, “Limits to genetic
intervention in humans: somatic and germ
line, en CHADWICK, R. et als. (Eds.), Human
genetic Information: Science, law and ethics,

Chistester: John Wiley, 1990, péig. 84.

P
7

48 Esta afirmacién fue apuntada anteriormente

por WALTERS (Cfr: WALTERS, L., “The ethics
of human gene therapy”, Nature, n° 298, 1986,
pégs. 225-227). En sentido contrario,
LACADENA ha manifestado que este cambio
ya se estd produciendo con el avance de la
medicina, y que eso no debe impulsarnos a
pararlo y, por otra parte, es demasiado lento
para ser tenido en cuenta (Cfr: LACADENA, J.
R., “Manipulacién genética”, en GAFO (Ed.)
Fundamentacién de la Bioética y manipulacion
genética, Madrid: UPCO, 1989, pag. 170..

50 Cfr: RIFKIN, J., El siglo de la biotecnologia, cit.,

pég. 131; HUBBARD, R,, El mito del gen, cit.,
pég. 200; GRACE, E. S., La biotecnologia al
desnudo. Pr y realidades, cit., pag. 258.

51 Cfr: WILLIAMSON, B., “Gene Therapy™,

Nature, n°® 298, 1982, pags. 416-418;
CHADVWICK, R., “Gene Therapy”, cit., pag.
191.

52 Cfr: LACADENA, J. R., “Terapia génica”,

Genética y bioética, C.N.LC.E., en Internet:

4 00.html; MURRAY, T. H., “Ethical issues in
human genome research”, en BULGER, R. E.
et als (Eds), The Ethical Dimensions of the
Bilogical Sciences, Cambridge University Press,
1993, pag. 289; ROMEO CASABONA, C. M.,
El Derecho y la Bioética ante los limites de la
vida humana, cit., pég. 367 y 368; Conclusién
n’ 6 de la Declaracién de Bilbao en el
“Encuentro Internacional sobre el Proyecto
Genoma Humano”, celebrado del 23 al 26 de
mayo de 1993 en Bilbao.

53 Asi, por ejemplo, el mismo gen que provoca la

fibrosis quistica cuando funciona como
dominante, permite a quienes lo posecn como
recesivo una mayor resisiencia frente a
enfermedades como la malaria. Como dice
HUBBARD, “debemos recordar que un mismo
gen puede funcionar de forma diferentc en
distintos tejidos. El hecho de que los
cientificos hayan asociado una secuencia de
ADN con un carécter especifico no significa
que dicha secuencia no tenga otras funciones.
Podria participar en otra reacciones
metubdlicas de las que los cientificos no scpan
nada. Alterar el ADN tendrd efectos
inesperados, y hay motivos para creer que
algunos de ellos serdn indeseables”™ (Cfr:

HUBBARD, R., El mito del gen, cit., pig. 199).

54 Cfr: HUBBARD, R., El mito del gen, cit., pig.
198.

55 Cfr: CANGUILHEM, G., Lo normal y lo
patologico, México: Siglo XXI, 1986, pag. 89.

49 Cfr: RIFKIN, 1., El siglo de la biotecnologia,
cit.,, pag. 131. Véase también: FRIEDMANN,
T., “Progress toward human gene therapy™, cit.,

pégs. 1275-1281.
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56 Y cs que, como muy bien apuntaban GERGER

y GERT, “es muy probable que si se permitiera
la terapia génica en la linea germinal, ésta se
usaria inapropiadamente... En el mundo real
los investigadores sobreestimarian su
conocimiento sobre los riesgos intrinsecos del
procedimiento y, por tanto, estarian tentados
dc usar terapia génica en la linea germinal aun
cuando su uso no estuviera justificado” (Cfr:
BERGER, E. M. y B. M. GERT, “Genetic
Disorders and the Ethical Status of Germ-Line
Gene Therapy™, Journal of Medicine and
Philosaphy, vel. 16, pags. 667-683). De otro

lado, hay quienes han manifestado su temor a
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que la puesta en préctica de estas terapias sca
una primera via de entrada para la ingenieria
genética de mejora (Cfr: HOLTUG, N.,
“Human Gene Therapy: Down the slippery
slope™, Bioethics, n° 7, 1993, pag. 402). En
sentido contrario, véase: ELIZARL F. ).,
Bioética, cit., pég. 165.

57 Véase: LACADENA, J. R., “Terapia génica™,

Genética y bioética, CN.LC.E., en Internet:
enetica/ 9¢
4 00.html; GAFQ, J, Problemas éticos de la
manipulacién genética, Madrid: ediciones
Paulinas, 1992, pag. 215.
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El uso terapéutico de células
troncales humanas (la mal llamada
“clonacién terapéutica™).

Realidad cientifico-técnica

y discernimiento ético

PROF. DR. D. MARCIANO VIDAL

Catedrético de Teologia Moral, Universidad Pontificia de Comillas (Madrid)

A mediados del mes de agosto del afio de 2000, exactamente el 16 de
agosto, el Gobierno del Reino Unido acepté tramitar la aceptacion legal
de la mal llamada “clonacion humana terapéutica”, siguiendo la reco-
mendacién positiva de la comisién de expertos a los que habia solicita-
do un informe sobre este tipo de experimentacién médica (Informe de
150 pp. del equipo dirigido por el profesor Liam Donaldson).

Representantes oficiales de diversos paises de la Unién Europea asi
como el Parlamento Europeo fueron criticos ante esta iniciativa del go-
bierno britdnico. La critica del Vaticano también fue inmediata y dura.
Sin embargo, siete dias después, Estados Unidos se sumé a la iniciativa
britdnica autorizando el uso de fondos piblicos para financiar proyectos
de investigacion y manipulacion de las células madre o troncales, pro-
cedentes de la destruccion de embriones fertilizados y no utilizados en
fecundacién in vitro.

La discusion estaba servida. A la posibilidad de la clonacién humana
propiamente tal (la llamada clonacién “reproductiva”) se sumaba ahora
el posible y més cercano uso terapéutico de células troncales humanas:
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un procedimiento que se sirve de la técnica usada para clonar la oveja
Dolly, pero que no conduce a la formacién de un individuo clonado, si-
no que se detiene en la fase en que las células son pluripotenciales (o,
al menos multipotenciales); de éstas células se obtendrian lineas especi-
ficas de tejidos (y 6rganos) para, una vez sometidas a determinado cul-
tivo, se implantarian en el propio organismo.

A este nuevo procedimiento no le cuadra con exactitud el término
de clonacidn, sino el de terapia celular mediante el cultivo de células
troncales y su ulterior implantacién autolégica o el de uso terapéutico
de células troncales dentro de un mismo organismo. Mas que de clona-
cién se trata de la investigacién y del posible uso terapéutico de célu-
las troncales humanas, sean éstas embrionarias o de otra procedencia.
A veces, para referirse a esta realidad se utiliza la sigla TNSA: Transfe-
rencia Nuclear para la produccién de células troncales (Stem Cells) Au-
tolégicas.

En las pdginas que siguen me propongo analizar la dimensién ética
de esta nueva posibilidad cientifico-técnica. Desarrollo la exposicién en
cuatro apartados, cada uno de los cuales constituye una perspectiva pe-
culiar de las que componen el significado total del tema:

Perspectiva cientifica: datos cientifico-técnicos més relevantes.

Perspectiva social: posturas de la opinién publica y de la comunidad
cientifica.

Perspectiva juridica: decisiones legales y administrativas.

Perspectiva ética: discernimiento ético, dentro del cual incluyo la
doctrina de la Iglesia catélica y la reflexién teolégica.

DATOS CIENTIFICO-TECNICOS MAS RELEVANTES
LAS CELULAS TRONCALES

La utilizacién de la terapia celular se basa en el autotrasplante de cé-
lulas o tejidos (u érganos) dentro de un organismo con el fin de subsa-
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nar deficiencias en determinadas células o tejidos (u 6rganos) de ese
mismo organismo. Las células o tejidos (u érganos) para el trasplante
han de proceder del cultivo a partir de células troncales o células madre,
sean éstas embrionarias o sométicas’.

He aqui algunos datos cientificos a tener en cuenta en orden a una
ulterior valoracion ética. “Por célula troncal se entiende cualquier célu-
la que tiene la doble capacidad de dividirse ilimitadamente y de dar lu-
gar a diferentes tipos de células especializadas. De acuerdo con esta se-
gunda capacidad, las células troncales pueden ser totipotentes,
pluripotentes y multipotentes en razén a su mayor o menor versatilidad
o potencialidad, tal como se definen a continuacién:

Célula totipotente: Célula troncal que tiene la capacidad de diferen-
ciarse en el embridén y en tejidos y membranas extraembridnicas. Las cé-
lulas totipotentes contribuyen a todos los tipos celulares de un organis-
mo adulto. La totipotencia es la capacidad funcional de una célula de
dar lugar a un individuo completo tras un proceso de desarrollo normal.
Las células totipotentes de un embrién muy temprano tienen la capaci-
dad de diferenciarse en membranas y tejidos extraembridnicos, en el
embrién y en todos los tejidos y 6rganos postembrionicos. En el em-
brién humano, parece ser que solamente son totipotentes los blasté-
meros hasta el estadio de mérula de 16 células.

Célula pluripotente: Célula troncal presente en los estadios tempra-
nos de desarrollo embrionario que puede generar todos los tipos de cé-
lulas en el feto y en el adulto y es capaz de autorrenovacién. Las célu-
las pluripotentes, sin embargo, no son capaces de desarrollarse en un
organismo completo. La pluripotencia es la capacidad funcional de una
célula de dar lugar a varios linajes celulares o tejidos diferentes. Las cé-
lulas troncales embrionarias (ES) presentes en la masa celular interna
del blastocisto humano son pluripotentes, pero no totipotentes; es decir,
pueden originar distintos tejidos u érganos pero no dar lugar al desa-
rrollo completo de un embrién porque no pueden producir las mem-
branas y tejidos extraembriénicos necesarios para el proceso de gesta-
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cion. No obstante, podria ocurrir que una célula pluripotente de la ma-
sa celular interna se convirtiera en totipotente.

Célula multipotente: Célula troncal presente en los tejidos u 6rganos
adultos que tiene una capacidad limitada de reactivar su programa ge-
nético como respuesta a determinados estimulos que le permiten dar lu-
gar a algunos, pero no todos, los linajes celulares diferenciados. La mul-
tipotencia es la capacidad funcional de una célula de dar lugar a alguno,
pero no todos, los linajes celulares. Algunas células troncales presentes
en tejidos u érganos adultos son multipotentes. A veces se utiliza el tér-
mino plasticidad como equivalente a multipotencia™.

Las células troncales se pueden clasificar, por razén de su origen, en:
embrionarias, fetales, adultas. Las de origen embrionario se obtienen de
la masa celular interna del blastocisto (embrién de 5-7 dias); las de ori-
gen fetal, de tejidos cadavéricos fetales de mds de ocho semanas; y las
de adulto, de tejidos desarrollados vivos. “En algunos tejidos u érganos
puede haber células capaces de reactivar su programa genético como
respuesta a determinadas sefiales de estimulacién y dar lugar a alguno,
no todos, de los linajes celulares posibles. Es decir, se trataria de células
multipotentes con un grado potencial de diferenciacién inferior al de las
células pluripotentes. Tal podria ser el caso de las células troncales neu-

rales y de las células troncales del mesénquima’.

¢DE DONDE SE OBTIENEN LAS CELULAS TRONCALES HUMANAS?

Es ésta una decisiva cuestién para la ética y para el derecho, ya que la
valoracién moral y la normativa legal dependen, en gran medida, de la
condicién de vida humana que posean las células troncales de las que se
cultivan las lineas celulares en orden a producir tejidos (u érganos) para
autotrasplantes. Esto vale, de modo especial, para las posturas éticas que
descubren en el embrién humano un estatuto antropolégico de dignidad
plenamente humana, una dignidad que no poseen las células somaticas.

La procedencia primera de las células troncales es la de embriones
humanos. Pero, como alternativa al uso de embriones, se han llegado a
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proponer alrededor de otros 20 procedimientos para obtener células
troncales humanas. Sefialo a continuacidn las fuentes principales, orde-
nandolas en tres grupos.

CELULAS TRONCALES PROCEDENTES DE EMBRIONES HUMANOS

Por razén de su procedencia, a estas células troncales se las denomi-
na embrionales (ES= embrionic stem cells). Son las que ofrecen mayo-
res ventajas para la investigacion y para su ulterior uso terapéutico, pre-
cisamente por el estadio de indiferenciacién o de plasticidad en que se
encuentran: poseen la cualidad de la “totipotencialidad” (en el estadio
inicial de 2, 4, 8 células: blastémeros) o de la “pluripontencialidad (en
el estadio de mérula: 16, 32, 64 células).

Las fuentes mds importantes de las células troncales embrionales
son:

Embriones producidos en las técnicas de reproducciéon humana asis-
tida (fecundacidn in vitro): de los que restan después de la implantacién
se obtienen las células madre en orden al cultivo de lineas celulares pa-
ra la investigacién (y para el futuro uso terapéutico). Para eludir las tra-
bas de las legislaciones que prohiben utilizar embriones para la clona-
ciéon terapéutica, algunos proponen servirse de los embriones no
viables*. De hecho, para algunos investigadores las quimeras embriona-
rias podrian proporcionar material celular sin problemas éticos especia-
les®.

Los embriones sobrantes de las técnicas de reproduccion humana
asistida y que, segin diversas legislaciones, han tenido que ser congela-
dos. Muchos investigadores piden a las autoridades correspondientes
que, pasado el plazo legal de permanencia para la reproduccién asistida
(un plazo medio de cinco afios), puedan ser utilizados para la investiga-
cién de la clonacién terapéutica. Hay legislaciones —como la alemana—
que no permiten congelar embriones (no aceptan embriones sobrantes);
pero la mayor parte de ellas —la espaiiola, la francesa, la inglesa, etc.—
ordenan congelar los embriones sobrantes. En esos paises existe un ni-
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mero elevado de embriones sobrantes congelados. Hay quienes (como el
doctor Marcelo Palacios, “padre” de la ley espafiola sobre Técnicas de
reproduccién asistida) opinan que los embriones sobrantes que han pa-
sado el periodo legal de crioconservacién pueden ser considerados co-
mo embriones no viables.

Embriones producidos con la técnica de la clonacién y destinados
expresamente a la obtencién de lineas celulares para su cultivo y para el
subsiguiente uso terapéutico del autotrasplante celular (o de tejido, o de
érgano).

En Estados Unidos (y en otros paises: Japén, etc.) las empresas pri-
vadas son libres para producir embriones destinados a la investigacién y
al uso terapéutico. Segun anotaré, alguna empresa ha anunciado ya su
trabajo en esta direccién. Hay también legislaciones que permiten este
tipo de actuaciones: Reino Unido, Canad4, Bélgica, etc. En el Reino
Unido ya han presentado la solicitud correspondiente (a los Comités de
Etica cientifica) varios equipos de investigacién.

La Administracién de Estados Unidos proporciona fondos econémi-
cos para investigar sobre células troncales embrionarias, pero no para
producirlas; las células han de ser obtenidas sin ayuda de los fondos fe-
derales. Situacién parecida se da en Alemania: se permite investigar con
células troncales embrionarias obtenidas fuera del pais.

Las expectativas de los investigadores de otros paises de la UE (Es-
paia, Francia, etc.) se sitiian, por el momento, en que sea permitido in-
vestigar con los embriones sobrantes de las técnicas de reproduccién
asistida.

En la legislacién espaiiola sobre técnicas de reproduccion asistida se
permite investigar con los embriones no viables (no implantables). Al-
gunos piensan que los embriones sobrantes congelados, una vez pasado
el plazo legal de permanencia, pueden ser considerados dentro de la ca-
tegoria legal de embriones no viables. Pero son muchos mas los que cre-
en que para que esa interpretacién pueda ser llevada a la practica se pre-
cisa una intervencién en ese sentido de la Autoridad competente.
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Pensando en esa intervencién administrativa, los cientificos del Insti-
tuto Valenciano de Infertilidad han presentado al Ministerio de Sanidad
un método para identificar los embriones no viables; se trata, en concre-
to, de identificar los embriones que, en un 5% de casos, se han produci-
do mediante la fecundacién de dos espermatozoides, cuyos dos niicleos
pueden ser visualizados situando el embrién bajo un microscopio®.

CELULAS TRONCALES PROCEDENTES DE TEJIDOS U ORGANOS ADULTOS

Hay células somaticas con capacidad de reactivar su programa gené-
tico como respuesta a determinadas sefiales de estimulacién y volver a
la condicién de células troncales (AS = adult stem cells). No todas las
células somaticas son reprogramables. Por otra parte, esas células tron-
cales no alcanzarian la cualidad ni de la “totipontencialidad” ni de la
“pluripotencialidad”. Serfan células multipotentes.

La reprogramacion de las células somaticas para reconvertirlas en cé-
lulas troncales es un hallazgo importante de la ciencia y de la técnica.
La revista Science (17 de diciembre de 1999) consideré este resultado
como uno de los hallazgos mas importantes de la investigacién cientifi-
ca del afio 1999.

Obviamente, las células troncales embrionarias ofrecen mayores po-
sibilidades para la investigacién. Por otra parte, son mds ficiles de obte-
ner. De ahi que los investigadores acudan a ellas de forma preferente.
Por otra parte, existe una discusién cientifica sobre la funcionalidad
efectiva de las células troncales somaticas en orden a su uso terapéuti-
co en determinados autotrasplantes de células (de tejidos o de érganos).

OTRAS PROCEDENCIAS

Las fuentes de obtencién de células troncales no se agotan en el em-
brién y en los tejidos u 6rganos adultos. Aparecen en el horizonte otras
posibilidades, como las siguientes:

Células troncales a partir de fetos abortados (abortos espontdneos); se
trata de células germinales embrionarias (EG = embryonic germ cells).
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Células troncales obtenidas del cordén umbilical. Ya existe una ten-
dencia a solicitar la “donacién” y a constituir “bancos” de cordones um-
bilicales’.

Obtencién de lineas de células troncales a partir de vulos sin llegar
a la fase de embrion. Este tipo de investigacién ha sido apoyado por la
Comisién Nacional de Bioética italiana y ha obtenido una aceptacién
positiva de parte del Vaticano.

Células troncales obtenidas directamente de tejidos del propio pa-
ciente (musculos, médula 4sea, sistema nervioso central, etc.), sin nece-
sidad de someterlas a procesos especiales de “reprogramacion”

EXPERIENCIAS REALIZADAS Y RESULTADOS OBTENIDOS

EN CELULAS TRONCALES EMBRIONARIAS

El dato mas llamativo ha sido el anuncio hecho por la empresa de in-
vestigacién genética de EE. UU. “Advanced Cell Technology” (noviembre
de 2001) de que por primera vez habia clonado con éxito un embrién hu-
mano y que esa clonacién no tenia por objetivo la duplicacién de un ser
humano (clonacién reproductiva) sino el extraer del embrién clonado cé-
lulas troncales (capaces de convertirse en cualquier tejido del organismo)
para su empleo en el tratamiento individualizado de enfermedades, como
la diabetes juvenil o el Parkinson, sin producir rechazo en el paciente ya
que se trataria de un autotrasplante. Las reacciones ante este anuncio han
sido de diversa indole: rechazo al “cien por cien” del presidente Bush y
de muchas personas y grupos; satisfaccién y esperanza por parte de otros
muchos (cientificos, grupos de enfermos, personas de la calle).

La citada empresa, en colaboracién con la universidad de Harvard y
la Clinica Mayo, ha conseguido 6rganos similares a rifiones y tejidos car-
diacos bien organizados partiendo de embriones clénicos de una vaca;
la implantacién de esos érganos y tejidos en la misma vaca de donde
proceden no induce rechazo inmunolégico®.
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Cercanos a la aplicacién humana se encuentran los resultados con-
seguidos con ratones, en los que se ha logrado reparar (en un 68%) el
tejido cardiaco infartado (inducido previamente dicho infarto) median-
te la inyeccion directa al corazén de células troncales tomadas de la mé-
dula ésea del mismo ratén. Esto lo realizaron cientificos del “Medical
College” de Nueva York y del Proyecto Genoma del consorcio publico
(marzo de 2001). Anunciaron que preveian iniciar, a los tres afios, los
ensayos clinicos con pacientes humanos.

La Universidad de Standford ha anunciado (diciembre de 2002) que
proyecta clonar embriones humanos para producir células troncales
destinadas a la investigacion médica. Es la primera Universidad de Es-
tados Unidos que se introduce en este campo de investigacién cientifi-
ca. Las investigaciones estardn a cargo de un Instituto, creado con una
donacién andénima de 12 millones de ddlares, y se orientarin de modo
especial hacia la bisqueda de una cura del cancer. Por otra parte, se ha
informado que las células troncales seran compartidas con otros cienti-
ficos’.

El investigador espafiol Bernat Soria, director del Instituto de Bio-
tecnologia de la Universidad de Elche (Alicante, Espafia), afirma haber
superado la fase de experimentacién con ratones, a los que cura la dia-
betes (inducida) mediante la inyeccién de células troncales. Este cienti-
fico se ha prodigado mucho ante la opinién piiblica a fin de lanzar una
campaina a favor de la experimentacién con embriones humanos so-
brantes de la reproduccién humana asistida.

Los primeros proyectos con células embrionarias aprobados en el
Reino Unido (6/111/2002) no clonan embriones sino que trabajan con
células de embriones sobrantes; sus objetivos son: la enfermedad de
Parkinson y el tratamiento de la infertilidad.

El cientifico britdnico lan Wilmut ha anunciado (octubre de 2002)
que tiene previsto clonar embriones humanos dentro de seis meses. Su
investigacion se centra en utilizar la técnica de la transferencia nuclear
para cultivar, entre otras posibilidades, células cardiacas que puedan ser
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trasplantadas al paciente para reparar un corazén que falla'®. En una ul-
terior informacién, ha declarado que ya ha tramitado el permiso corres-
pondiente a la Autoridad britdnica de Embriologia y Fecundacién Hu-
mana, pero concretando que la licencia solicitada es para utilizar un
procedimiento de clonacién conocido como partenogénesis, que consis-
te en activar un évulo para que empiece a desarrollarse pero sin fecun-
darlo con un espermatozoide; el resultado seria un embrién genética-
mente idéntico a la mujer que doné el 6vulo!!. Se trata de una técnica
ya probada por la empresa estadounidense Advanced Cell Technology.

EN CELULAS TRONCALES ADULTAS

Los cientificos del Instituto Roslin de Edimburgo -los creadores de la
oveja Dolly- han conseguido transformar células adultas de vaca en cé-
lulas troncales sin necesidad de crear un embrién (febrero de 2001).

Un equipo de cientificos de la universidad de Oslo y de una compa-
fifa de biotecnologia de Connecticut ha podido modificar células de piel
humana de un individuo para que se comporten como células del siste-
ma inmunoldgico de la misma persona, sin tener que pasar por la pro-
duccién de embriones ni, consiguientemente, utilizar células troncales
embrionarias. Los investigadores noruego-estadounidenses parten de la
hipétesis de que todas las células de un individuo tienen la misma car-
ga genética, aunque los genes se activan segiin el destino de la célula en
el organismo'.

La existencia de células pluripotentes en el cerebro se descubrié ha-
ce muy pocos afios. La tecnologia necesaria para desarrollar las poten-
ciales aplicaciones de esas células troncales no ha despegado todavia;
hay experiencias de cultivo, mediante la utilizacién de diversos factores
de crecimiento hasta conseguir formar neuronas y células especificas.
En ello trabajan, entre otros, Constantito Sotelo, director del Laborato-
rio de Neuromorfologia del Hopital de la Salpétriére en Paris, y Derek
van der Kooy, de la Universidad de Toronto'®. Jonas Frisén, en su labo-
ratorio de Estocolmo, ha logrado identificar células troncales en las pa-
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redes del sistema ventricular del cerebro adulto; sus investigaciones pos-
teriores demostraron que esas células troncales adultas no sélo generan
neuronas sino también otros tipos de células; cuando Frisén las inyect6
en embriones de ratén descubrié que podian originar células de cora-
z6n, higado, misculo, intestino y otros tejidos.

En relacién con las posibilidades de las células troncales adultas tie-
nen un interés especial los experimentos realizados por Catherine Ver-
faille, directora del Instituto de Células Troncales de la Universidad de
Minnesota (Estado unidos)!®. Sus trabajos se centran en células tronca-
les adultas que se encuentran en la médula 6sea. Por el momento ha lo-
grado convertir esas células multipotenciales en las caracteristicas de los
musculos, cartilagos, huesos, higados y varios tipos de enronas. Tiene
previstos proyectos de investigacién para inducir la diferenciacion de cé-
lulas troncales adultas en tejidos productores de insulina. La investiga-
dora francesa es una abierta defensora de la investigacion con células
troncales adultas y de su uso terapéutico. Y ello como alternativa a la
clonacién terapéutica mediante el uso de embriones, cuyos reparos éti-
cos son para ella evidentes.

EN CELULAS DE OTRAS PROCEDENCIAS

La Universidad Wake Forest y la empresa Adcance Cell Technology
han logrado (en Estados Unidos), en experimentos con primates, la pri-
mera linea de células troncales obtenida de embriones creados artifi-
cialmente a partir de vulos sin fecundar; consiguieron diferenciar esas
células en neuronas productoras de dopamina (destruidas en la enfer-
medad de Parkinson) y en células especificas del misculo cardiaco. Pa-
ra conseguir este avance cientifico, el equipo investigador trat6 28 ovo-
citos de macacos con compuestos quimicos e indujo en ellos una
divisién semejante a la que sucede cuando pasan por la fase normal de
embrién. Hay que tener en cuenta que, si se obtuviera este resultado con
ovocitos humanos, la técnica unicamente tendria aplicacién para pa-

cientes de sexo femenino!®.
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El cientifico espafiol Juan Carlos Izpisia y su equipo, en el Instituto
Salk de La Jolla (California), han descubierto el mecanismo genético
que dispara la formacién de los 6rganos y de las extremidades en los
vertebrados, incluido el ser humano. El control técnico de ese mecanis-
mo ayudard a regenerar érganos dafiados y miembros amputados!’.

Cientificos de la Universidad de Diisseldorf han conseguido trasplan-
tar al corazén infartado de varios pacientes células troncales de su pro-
pia médula ésea, con resultado satisfactorio!®. Varios grupos de cientifi-
cos estadounidenses han presentado en Chicago (noviembre de 2002)
nuevas técnicas experimentales para obtener células cardiacas a partir
de células de sangre y de misculo del propio paciente; los investigado-
res ofrecieron evidencias preliminares de que las células cardiacas, una
vez reintroducidas en el cuerpo del paciente, anidaron y proliferaron en
las zonas dafadas del corazén, pero sin poder garantizar que ayudaran
al corazén enfermo a contraerse con mayor vigor'.

El doctor Alfonso Castro, jefe de Cardiologia del Hospital Universita-
rio Juan Canalejo (A Corufia) afirma que regenerar el miocardio im-
plantando células madre en la zona infartada supone “un vuelco com-
pleto para la cardiologia y echa por tierra lo que hasta ahora era un
dogma: las células del corazén no se regeneraban”?. En Espafa, dos
grupos trabajan en dos lineas diferentes. Uno de ellos emplea células ex-
traidas del musculo del propio paciente para inyectarlas en la cicatriz
causada por el infarto en el musculo cardiaco. Trabajan en ello los
hospitales Universitarios de Navarra (Pamplona), Juan Canalejo (A Co-
rufia), Valdecilla (Cantabria), Clinico de Salamanca y Gregorio Maraiién
(Madrid). De hecho, la Clinica Universitaria de Navarra ha realizado el
primer implante, en Espaia, de células troncales para regenerar un co-
razén infartado; esas células fueron obtenidas del musculo de la pierna
del propio paciente, quien fue dado de alta después de comprobar una
“evolucién muy satisfactoria™!.

El otro grupo, encabezado por el Clinico de Valladolid, utiliza célu-

las troncales de la médula 6sea, que se implantan con una inyeccién
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intracoronaria cerca de la zona danada. En este sentido, ha tenido re-
sultado positivo el implante de células troncales de su propia médula
0sea en el corazén infartado de un paciente de 66 afios, en dicho Hos-
pital Clinico de Valladolid?2.

Con estos dos resultados, Espaiia se coloca en la vanguardia de uno
de los campos de investigacion mds prometedores.

POSTURAS DE LA OPINION PUBLICA Y DE LA COMUNIDAD CIENTIFICA

OPINION PUBLICA

El debate sobre el uso terapéutico de células troncales humanas ha
alcanzado el ambito de la opinién publica. Basta ponderar las grandes
ventajas terapéuticas que puede aportar (curacién del Parkinson, de la
diabetes, del Alzheimer, etc.) para provocar una reaccién mayoritaria a
favor. Esto es lo que se advierte en una ponderacion espontinea y poco
matizada de la cuestién. Tanto es asi que se constata la intervencién de
grupos o de asociaciones de enfermos para pedir la investigacién sobre
células troncales humanas. Es lo que ha hecho la Federacién de Diabé-
ticos Espaiioles, promoviendo una campaiia a favor del uso de las célu-
las troncales embrionarias ante el Ministerio de Sanidad®® y llegando
hasta el Defensor del Pueblo, quien ha admitido la peticién apoyada por
mds de un millén de firmas?*.

Los medios de comunicacién social reflejan las dos posturas, ofre-
ciendo su ambito comunicativo para difundir opiniones contrapuestas?.
Fuera de las publicaciones de una tendencia definida, los restantes me-
dios de comunicacién reflejan mas bien una postura positiva ante la in-
vestigacion y el uso terapéutico de células troncales humanas.

COMUNIDAD CIENTIFICA

Ha tenido especial relieve el informe, de 65 péaginas, emitido por la
Academia Nacional de Ciencias de Estado Unidos, a favor del uso tera-
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péutico de las células troncales humanas?. Esta postura es frontalmen-
te contraria a la sostenida por la Administracién estadounidense.

La Fundacién Europea de la Ciencia, el mds influyente organismo
consultivo cientifico independiente de Bruselas, recomienda abierta-
mente que los paises europeos legalicen, financien, impulsen y regulen
la clonacién de embriones humanos y la obtencién a partir de ellos de
células troncales itiles para trasplantes (junio de 2001).

El Observatorio de Bioética y Derecho, un grupo de expertos inde-
pendientes, con sede en el Parque Cientifico de Barcelona, apoyé la in-
vestigacion con embriones con fines terapéuticos: embriones sobrantes
donados para la investigacién; embriones congelados que hayan sobre-
pasado el limite legal de la crioconservacién?’.

Son muchos los cientificos de 4mbito internacional que abogan por
el uso terapéutico de células troncales humanas, como Ian Wilmut?,
quien se ha propuesto (octubre de 2002) clonar embriones humanos
con fines terapéuticos; piensa conseguirlo en seis meses®”. En Estados
Unidos, 80 premios Nobel han dirigido una carta al presidente Bush en
defensa de las ayudas publicas a la investigacion cientifica con células
troncales de embriones humanos.

En Esparia, la Comisiéon Nacional de Reproduccién Asistida ha reite-
rado, en su II Informe anual (recibido oficialmente el 26 de noviembre
de 2001) la recomendaci6n al Gobierno de que permita investigar con
los cerca de 40.000 embriones que permanecen congelados como pro-
ducto sobrante de procesos de fecundacién in vitro.

En el II Congreso Mundial de Bioética celebrado en Gijén (finales de
septiembre y comienzos de octubre de 2002) fue unénime el rechazo a
la clonacién reproductiva y mayoritaria la aceptacion del uso terapéuti-
co de células troncales humanas. La principal voz a favor del uso tera-
péutico de células troncales embrionarias fue la del premio Nobel de
Medicina Jean Dausset. En la misma postura se situaron: M. Palacios, J.

Egozcue, y otros muchos.
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Lo més normal es pedir que se prohiba la clonacién humana repro-
ductiva pero que se permita investigar con embriones humanos conge-
lados, de forma que se avance hacia el uso terapéutico de células tron-
cales®!. Asi se han manifestado bastante cientificos, individualmente y
en grupo. Un grupo de ellos (entre los cuales se cuentan: J. C. Izpisda,
M. Barbacid, V. Fuster, P. Puigdomenech, M. Salas) han pedido al presi-
dente Aznar que se permita el uso de células troncales embrionarias pa-
rala investigaci6n32. Esta peticion ha sido reiterada, en varias ocasiones:
por M. Salas, presidenta del Instituto de Espaiia, por el investigador Ber-
nat Soria, por el bioquimico S. Grisolia, por S. Moncada, y por otros des-
tacados cientificos espaiioles.

En octubre de 2002, treinta y cuatro vicerrectores de investigacién de
otras tantas universidades publicas espaiiolas, reunidos en Santa Cruz
de Tenerife, han dirigido una carta al ministro de Ciencia y Tecnologia
pidiendo la autorizacién a experimentar con células troncales embrio-
narias, “mediante la utilizacién de embriones congelados disponibles o
de aquellos que se puedan generar para su uso en terapia celular” y ello
“bajo estricto control por parte de los responsables piiblicos™ Cinco cen-
tros privados (Universidad Europea de Madrid, San Pablo-CEU, Ponti-
ficia de Comillas, Navarra, Pontificia de Salamanca) no suscribieron la
carta®3,

Naturalmente, hay también personas de alta cualificacién que man-
tienen posturas en contra, como G. Herranz34, César Nombela®, etc.

DECISIONES LEGALES Y ADMINISTRATIVAS

Ha sido de gran trascendencia la decisién del Gobierno del Reino
Unido de permitir el uso de embriones humanos para el cultivo de li-
neas celulares en orden al autotrasplante. Después de pedir el parecer a
una Comisién de expertos (denominado Informe Donaldson)®, decidié
llevar la ley al Parlamento®. Por 366 votos a favor y 174 en contra, la
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Camara britanica de los Comunes aprobé (19 de diciembre de 200) la
clonacién de embriones humanos con el objeto de obtener células tron-
cales capaces de convertirse en tejidos del organismo. Dada la delicada
naturaleza del asunto, el Gobierno laborista dejé el voto a la libertad de
conciencia de los diputados.

En los Estados Unidos, la Administracién Clinton dio unas Directri-
ces en la linea de la orientacién abierta en el Reino Unido®. La deci-
sion del presidente G. W. Bush ha pasado por diversas fases (de oposi-
cion total, de duda, de nueva oposicién més matizada). Al final, la
resolucién definitiva es un tanto compleja, por no decir ambigua®’. No
habra fondos federales para la obtencion de embriones humanos con fi-
nalidad terapéutica; pero si para el cultivo de lineas de células troncales
ya existentes. La financiacién queda restringida, en principio, a la in-
vestigacién de 64 lineas celulares®. Esta decisién ha sido interpretada,
por parte de muchos, como un ejemplo de “doble moral” y como un sig-
no de una postura ambigua*!. Por otra parte, el Estado de California
(septiembre 2002) ha sido el primero de los Estados Unidos que decide
impulsar la investigacion con células troncales obtenidas de embriones
humanos, oponiéndose asi a la postura del presidente Bush.

Canadai es, después del Reino Unido, el segundo pais que permite la
investigacién con embriones (febrero 2002). Las células sélo podran ser
utilizadas cuando sean donadas. Por otra parte, se prohibe crear o clo-
nar embriones humanos con fines cientificos.

La comisién de Bioética del Senado de Bélgica ha aprobado (junio
dc 2002) una proposicién de ley que permite no sélo experimentar con
embriones (de menos de 14 dias) sino incluso crear embriones en orden
a la clonacién terapéutica. De este modo, Bélgica se convierte en el oc-
tavo pais de la UE en permitir la investigacion con embriones, tras el
Reino Unido*2. Luxemburgo, Holanda, Portugal, Suecia, Finlandia y Di-
namarca permiten investigar con embriones, pero no aceptan la crea-
cién de embriones en orden a obtener células troncales embrionarias.
Carecen de legislacién al respecto Italia y Grecia. La investigacién con
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embriones est4 prohibida en Espaiia e Irlanda. Se acepta, con limitacio-
nes, en Francia y Alemania.

En Francia, la Asamblea Nacional (enero 2001) ha dado via libre a la
investigacién con embriones congelados sobrantes de los tratamientos
de fecundacion in vitro.

El Parlamento alemén ha aprobado (abril de 2002) la posibilidad de
importar células troncales extraidas de embriones humanos a fin de in-
vestigar con fines terapéuticos, con tal de que no existan otras alternati-
vas y s6lo en proyectos que hayan recibido el visto bueno de una comi-
si6n de ética. Conviene recordar que la ley alemana sobre reproduccion
asistida no permite que permanezcan embriones sobrantes.

En Espaiia, los partidos PSOE, CiU e IU apoyan el uso terapéutico de
células troncales embrionarias, pero el PP se opone con el argumento
de que existen prometedoras alternativas. El partido del Gobierno prio-
riza los estudios con células troncales adultas*3. Por quinta vez en los ul-
timos meses el Pleno del Congreso de los Diputados rechazé (con los
votos del Partido Popular y de Coalicién Canaria), una iniciativa parla-
mentaria para abrir las puertas a la investigacién con células troncales
embrionarias, procedentes sobre todo de embriones sobrantes (15 de
octubre de 2002)*. Esto no obsta a que la ministra de Sanidad haya
anunciado reformas legales para investigar con células troncales proce-
dentes de embriones sobrantes, si no son viables*,

A pesar de la negativa por parte del Parlamento y del Gobierno espario-
les, se ha anunciado que la Junta de Andalucia impulsard la investigacién
con células troncales a través de un grupo con sede en Sevilla que coordi-
naré el investigador Bernat Soria. Para dar seguridad juridica a los cienti-
ficos, el PSOE de Andalucia presentara en el Parlamento andaluz una pro-
posicién de ley para regular la investigacion: acatard la Ley (estatal) de
Reproduccion Asistida, pero hard la interpretacién de que los embriones que
llevan congelados més de cinco afios son “no viables™ y por lo tanto se pue-
de investigar con ellos*. El secretario general del PSOE ha pedido a los pre-

sidentes autonémicos socialistas que impulsen iniciativas de esta indole?s.
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En Italia el Comité Nacional de Bioética ha hecho piblico un infor-
me (28/X11/200) en el que examina cinco fuentes para la obtencién de
células troncales: fetos abortados, embriones heterélogos, cordén umbi-
lical, células adultas, transferencia de nicleo para producir células tron-
cales autoldgicas. El documento se decanta a favor del dltimo procedi-
miento, con tal de que no pase por la produccién de un embrién
humano; en concreto, propone, como procedimiento innovador y alter-
nativo, el uso de ovocitos sin que pasen por la fase de embrién huma-
no. Este procedimiento ha sido denominado “via italiana” para la pro-
duccién de células troncales®.

El Parlamento Europeo, por presiones del Consejo de la UE, ha da-
do marcha atrds en su decisién de financiar los ensayos con células tron-
cales embrionarias. Ha aceptado (septiembre de 2002) una moratoria,
hasta enero de 2004, en la puesta en marcha del VI Programa Marco de
Investigacién cuatrienal (2003-2006) dotado con 17.5000 millones de
euros. Sin embargo, la moratoria no es absoluta, ya que hay dinero pa-
ra investigar si las células han sido aisladas en algiin laboratorio®.

Rusia ha adoptado (abril de 1002) una moratoria de cinco afios para
la clonacién de embriones humanos con finalidad terapéutica. Los diri-
gentes religiosos (cristianos ortodoxos y musulmanes) son los que con
mayor fuerza han protestado contra la clonacién humana. El Senado de
Australia ha dado luz verde (diciembre de 2002) a un texto legal que
permite investigar con células troncales obtenidas de los embriones so-
brantes congelados en las clinicas de reproduccidn asistida; se prevé que
la ley culmine su tramitacién a principios de 2003

DISCERNIMIENTO ETICO
Hay que comenzar subrayando que la valoracién moral del uso tera-

péutico de células troncales humanas ha de ser distinta si se trata de -
células embrionarias o de células somaticas. La primera de las hipdtesis
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—servirse de células humanas en fase embrionaria— supone utilizar em-
briones, accién que ha de ser valorada de acuerdo con el estatuto an-
tropoldgico de la vida humana naciente. En la segunda hipétesis se uti-
lizan células troncales somaéticas.

Por el momento, no veo que este segundo tipo de actuacién, por él
misma y en cuanto tal, lesione la dignidad de la condicién humana; los
fines terapéuticos a conseguir pueden justificar suficientemente el uso
de células troncales somaticas. Por lo tanto, los procedimientos para la
obtencidn, la investigacién y el uso terapéutico (implante autolégico) de
células troncales humanas que no pasan por la fase de embrién no pre-
sentan ninguna dificultad desde el punto de vista ético.

La cuestién estd en la valoracién moral del uso de células troncales
humanas cuando éstas se obtienen de embriones. A esta hipdtesis me
refiero a continuacién.

POSTURAS A FAVOR

Mas arriba sefialé las posturas de la opinién piblica, de la comuni-
dad cientifica y de las instancias sociales normativas que estdn a favor
del uso de células troncales embrionarias. Todas ellas no ven ningin
contravalor moral, al menos decisivo, para oponerse a tal procedimien-
to.

Las razones que se ofrecen para apoyar esta postura positiva ante el
uso de células troncales embrionarias son de diversa indole:

Se subraya que el uso terapéutico de células troncales embrionarias
no es una clonacién reproductiva, frente a la cual estas posturas se
muestra, por lo comiin, radicalmente contrarias.

Se postula que para estos y otros procedimientos similares en la bio-
tecnologia actual no hay que “sacralizar” la “naturaleza”. Le correspon-
de al ser humano “intervenir”, mediante la ciencia y la técnica, en su
condicién y en su devenir bioldgicos.

La razén que, con més énfasis y con mayor frecuencia, se invoca es
la “razén utilitarista”. Al ponderar las posibles ventajas del uso terapéu-
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tico de células troncales embrionarias (curacién de enfermedades de
tanta trascendencia como el Parkinson, el Alzheimer, la diabetes, etc.) la
balanza se inclina, de forma aplastante, a favor de este procedimiento.

Hay quienes justifican éticamente el uso de células troncales embrio-
narias afirmando que el embrién asi producido no tiene propiamente el
estatuto antropolégico de embrién humano. Concretamente, segin
ellos, el cigoto asi producido no tiene el mismo estatuto de un cigoto en
orden a la reproduccion. La célula originada para la clonacién repro-
ductiva no es un cigoto humano en sentido pleno: 1) ni por sus orige-
nes; 2) ni por su finalidad; 3) ni por su constitucién. No existe auténti-
ca “fertilizacién”, en cuanto que no participé activamente el
espermatizoide; de ahi que no tengan lugar las combinaciones y las mu-
taciones, que tanto contribuyen a la variabilidad de la especie humana.
Lo que se da es una estimulacién (externa) para que la célula se desa-
rrolle hasta la fase de blastocisto, del que se obtienen células troncales
a utilizar para obtener tejidos especificos para autotrasplante. Marcelo
Palacios, de quien he tomado la argumentacién precedente, propone
que al cigoto producido para la clonacidn terapéutica no se le llame em-
brién sino nuclévulo®.

Es preciso reconocer una gran debilidad en las argumentaciones éti-
cas a favor del uso terapéutico de células troncales humanas embriona-
rias. La mayor parte de ellas no tienen en cuenta la realidad humana en
si, sino que se basan en la débil razén del utilitarismo. Por otra parte, la
argumentacién que niega estatuto de embrién al cigoto y al blastocisto
producidos en orden al uso terapéutico no deja de ser, en cierto modo,
una “pirueta intelectual”, utilizando los datos objetivos con opciones
pre-juzgadas.

POSTURA ETICA CONTRARIA

Son muchas las instancias juridicas, éticas y religiosas que se oponen
al uso terapéutico de células troncales embrionarias. Entre las religio-
sas, sobresale la postura de la Iglesia Catélica, contraria a toda inter-
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vencién que tenga como fin o como medio servirse de embriones hu-
manos a los que considera con toda la dignidad debida a la condicién
humana.

El proceso cientifico-técnico del uso terapéutico de células troncales
embrionarias tiene un evidente interés humano de caracter positivo,
cual es el de curar enfermedades de mucha trascendencia para la reali-
zacién de las personas, de las familias y de la sociedad. La ética en ge-
neral y, mas concretamente, la ética catdlica siempre ha tenido en gran
consideracion la “razén terapéutica” para justificar determinadas inter-
venciones sobre el organismo humano. Baste pensar en la aceptacién
ética de la terapia génica, tanto somdtica como también embrionaria.
Sin embargo, la razén terapéutica no estd por encima de la dignidad que
le corresponde a la condicién humana. Es precisamente esa dignidad
humana la que no es asumida ni respetada en el uso terapéutico de las
células troncales embrionarias.

A este contravalor primario hay que sumar otros que, por el mo-
mento, le acompanan. En primer lugar, para conseguir un resultado po-
sitivo se necesitardn muchas pruebas y los consiguientes “fracasos”. Se-
gun los datos aportados por el equipo que cloné la oveja Dolly tuvieron
que ser fecundados 177 évulos para poder llegar al resultado deseado.
éNo se precisardn tantos o mas para la clonacién humana? ¢Es pru-
dente y responsable iniciar un proceso en el que se prevé un nimero
tan elevado de fracasos? En segundo lugar, la “desconsideracién” ante
la condicion del embrién humano se extendera cada vez mas hasta al-
canzar cotas imparables de insensibilidad frente a la peculiaridad de la
condicidn biolégica humana. {Dénde “se pone” el limite a las inter-
venciones si no se acepta el que “estd puesto” por la misma realidad
humana iniciada en la fusién de los gametos? Ademds, hay que tener
en cuenta las posibles “instrumentalizaciones” a que puede dar lugar la
aceptacion juridica de la clonacién humana terapéutica. Es obvio el in-
terés econémico, con la consiguiente tendencia a disminuir la conside-
racién ética.
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DOCTRINA DE LA IGLESIA CATOLICA Y REFLEXION TEOLOGICA

La Iglesia catdlica acepta el uso terapéutico de las células troncales
con tal de que no sean embrionarias. Frente al uso de estas dltimas -cé-
lulas troncales embrionarias- sostiene una postura frontalmente contra-
ria. La razdn estd en la consideracién del embrién humano con toda la
dignidad que le corresponde a la vida humana.

Los argumentos para el rechazo del uso terapéutico de células tron-
cales embrionarias asi como para la aceptacién de ese uso terapéutico
en células troncales no embrionarias se encuentran ampliamente desa-
rrollados en una Declaracién (2000) y en un Documento (2001) de la
Academia Pontificia para la Vida®.

Como reaccidn al anuncio (26 de noviembre de 2001) de que la em-
presa norteamericana Advanced Cell Technology habia producido varios
embriones humanos hasta el estadio de dos, cuatro, seis células, la Sala
de Prensa de la Santa Sede ofrecié un comunicado para expresar la pos-
tura catélica contraria a tales experimentos®. Reproduzco la casi totali-
dad de dicho comunicado:

“ (...). Los autores [del experimento] han confirmado que su in-
tencién no es la de dar origen a un individuo humano. Pero lo que ellos
llaman en su articulo, como cientificos, early embryo, embrién en el es-
tadio inicial, équé es? Henos aqui de nuevo con toda su actualidad ante
el interrogante bioético, nunca acallado por la verdad, sobre cuindo
considerar el inicio de la vida humana. En efecto, més alld del aconte-
cimiento cientifico, sigue siendo éste el objeto de debate, estando fuera
de duda -por indicacién misma de los investigadores- de que nos en-
contramos frente a embriones humanos y no frente a células, como al-
gunos quisieran hacernos creer.

Por consiguiente, el acontecimiento nos obliga reafirmar con fuerza
que el inicio de la vida humana no puede ser fijado por acuerdo en un
cierto estadio del desarrollo del embrién; el inicio de la vida se sitia, en
realidad, ya en el primer instante de existencia del embrién mismo. Es-
to se entiende facilmente en la modalidad ‘humana’ de la fecundacién
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entre ovocito y espermatozoide, pero debemos aprender a reconocerlo
también frente a una modalidad ‘inhumana’, como es la reprogramacién
de un nicleo somatico en una célula huevo: también con esta modali-
dad se puede dar origen a una nueva vida -como desgraciadamente ha
demostrado el experimento anunciado- vida que conserva de todos mo-
dos su dignidad como la de toda vida humana a la que se le dé la exis-
tencia.

Por esta razén, a pesar de las declaradas intenciones ‘humanisticas’
de quienes preanuncian curaciones clamorosas por este camino, que pa-
sa a través de la industria de la clonacién, es necesaria una valoracién
sosegada pero firme, que muestre la gravedad moral de este proyecto y
motive su condena inequivoca (...).

Por otra parte, las investigaciones sobre las células estaminales indi-
can que se puede recurrir a otras vias, licitas moralmente y validas des-
de el punto de vista cientifico, tales como la utilizacién de células
estaminales tomadas, por ejemplo, del individuo adulto (existen diver-
sas en cada uno de nosotros), de la sangre materna y de los fetos abor-
tados espontineamente. Este es el camino que todo cientifico honesto
debe proseguir a fin de reservar el maximo respeto al hombre, es decir,
a si mismo”.

Juan Pablo II ha recordado, con claridad, esta misma doctrina en su
alocucién al XVIII Congreso Internacional sobre Trasplantes (29 de
agosto de 2000).

Ante el anuncio de que las autoridades autonémicas andaluzas tenfan
la intencién de autorizar la experimentacién con células troncales em-
brionarias obtenidas de embriones congelados o bien generados para tal
fin, los obispos de Andalucia han hecho publica una Nota, en la que re-
cuerdan la doctrina oficial catdlica de que “los embriones son seres hu-
manos vivos en constante desarrollo y poseedores desde su concepcién
de una identidad genética propia y permanente. Por tanto, tienen dere-
cho a ser respetados, independientemente de su etapa de desarrollo, y a
no ser usados como material bioldgico de investigacién, ya que su creci-
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miento es coordinado, continuo y gradual”. También indican que existe
una alternativa mejor en el uso de células troncales sométicas: “existen
en los tejidos humanos células madres con la misma capacidad que las
embrionarias y més faciles y seguras de manipular, pues no tienden a di-
ferenciarse espontinea e incontroladamente como las embrionarias, que
pueden incluso dar lugar a tumores focales constituido por células hete-
rogéneas (teratomas). Ademds, el avance de esta otra linea de investiga-
cién evitaria la aberracién que supone destruir vidas humanas en desa-
rrollo argumentando finalidades cientificas o terapéuticas”>®.

Con un horizonte més general, el Secretariado de la Subcomisién
Episcopal para la Familia y la Defensa de la Vida (Comisién de Aposto-
lado Seglar) ha publicado una Nota (19 de diciembre de 2002)¥ en la
que reafirma que “a la luz de los conocimientos bioldégicos actuales, el
embrién humano es, a partir de la fusién de los gametos, un individuo
humano con una identidad bien definida por un cédigo genético propio
y exclusivo, el cual comienza desde ese momento su propio desarrollo
coordinado, continuo y gradual, de tal modo que en ningin momento
puede ser considerado como una simple masa de células™8. De donde
se deduce que “por muy notable que sea el fin perseguido, es inacepta-
ble moralmente la produccién, manipulacién y destruccién de embrio-
nes humanos”. No se deja de constatar que “hay otras alternativas mo-
ralmente licitas, como la utilizacién de células madre procedentes de
organismos adultos para lograr los mismos fines que se pretenden al-
canzar con las células madre embrionarias. Esta es la via mds razonable
y humana que se ha de seguir para un verdadero progreso en este nue-
vo campo que se abre a la investigacién y que ofrece una gran esperan-
za para muchas personas enfermas™.

La reflexién teolégico-moral se situa en la orientacién marcada por
el Magisterio eclesidstico y trata de articular un discurso justificativo y
coherente de dicha postura: a veces, repitiendo la doctrina magisterial®!;
otras veces, buscando la conexién con los datos cientificos®?; algunas ve-

ces, insinuando matices complementarios®.
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CONCLUSION

El debate ético sobre el uso terapéutico de células troncales embrio-
narias no debiera cerrarse con dos posturas enfrentadas entre si. Creo
que es preciso avanzar conjuntamente hacia dos objetivos de interés co-
mun: uno de caricter ético-juridico y otro de caricter cientifico.

La ciencia ha de hacer todo lo posible por conseguir los resultados
esperados de la terapia celular no mediante células en fase embrionaria
sino mediante células somadticas que sean reprogramadas hasta retornar
al estado de “totiponcialidad” o mediante otros procedimientos que no
precisen pasar por la fase embrionaria. Esta es la terapia celular que no
atenta contra la dignidad de la condicién humana y que, por otra parte,
puede conseguir los resultados terapéuticos deseados.

El objetivo ético-juridico se refiere a la necesidad de llegar a un con-
senso en el estatuto antropoldgico, ético y juridico del embrién huma-
no. Son muchas las voces que se alzan para pedir este consenso®.

Sigo confiando en que la razén humana -cientifica, ética, juridica, po-
litica- sabra encontrar los cauces adecuados para una comprensién ca-
da vez mds exacta de la condicién humana y para la articulacién de un
proyecto cada vez mas humanizador en el que se realice la felicidad de
las personas y el bien de la sociedad en su conjunto. Es el criterio de la
humanizacion lo que da sentido y orientacién a las decisiones que se de-
ben tomar en el campo del progreso cientifico-tecnolégico. Por humani-
zacién se entiende, en expresion de la enciclica Populorum progressio, la
realizacién “de todo el hombre y de todos los hombres”, es decir, buscar
el bien integral de todas las personas por igual” (n. 14).
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Etica comunicativa
y bioética

PROF. DR. D. JOSt DELGADO PINTO

Catedratico de Filosofia del Derecho, Universidad de Salamanca

1. Poco tiempo antes de recibir la invitacién de la profesora Ana Ma-
ria Marcos a participar en estas Jornadas tuve noticia de la publicacién
del libro de J. Habermas El futuro de la naturaleza humana é¢Hacia una
eugenesia liberal? (trad. de la edic alemana -Frankf. a. M., Suhrkamp,
2001Barcelona, Paidos, 2002), en el que el filésofo alemén aborda al-
gunos de los problemas morales que plantean los actuales avances de la
tecnologia genética. De este modo, al ser invitado, pensé que seria inte-
resante exponer y examinar las tesis defendidas en el libro citado. El in-
terés viene avalado por la personalidad del autor. Habermas, como es
sabido, es uno de los mds importantes fildsofos contemporaneos. Junto
con unos pocos mas, entre los que se cuenta el recientemente fallecido
J. Rawls, constituye punto de referencia inexcusable del pensamiento
publico internacional. Es importante, no sélo en el plano de la ontolo-
gia y de la epistemologia, sino también, y sobre todo, en el de la filoso-
fia practica -moral, juridica y politica. La ética comunicativa o discursi-
va, defendida por él junto con K.O. Apel, representa la expresion teérica
mds solvente del ideal moral de la modernidad, desprendido de todo
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apoyo en las tradiciones religiosas y metafisicas, pero que se mantiene
firme frente a la deriva relativista de las diversas tendencias del post-
modernismo. Siendo asi, creo que tiene interés, en efecto, examinar qué
es lo que tal filosofia moral tiene que decir sobre problemas tan graves
como los que plantea la aplicacién de las tecnologias genéticas a la vida
de los seres humanos: cémo enfoca la cuestién, qué aciertos pueden re-
conocérsela, cudles son sus limitaciones.. Esto es lo que, resumidamen-
te, me propongo exponer. Comenzaré refiriéndome de forma esquema-
tica al sentido de la ética comunicativa de Habermas para pasar a ver,
después, cémo enfoca y resuelve el problema de la aplicacién de la tec-
nologia genética a la especie humana.

2. La ética comunicativa o discursiva constituye una ética de inspira-
cién kantiana; es una reconstrucion de la filosofia moral de Kant, depu-
rada de aquellos amarres a la metafisica que la filosofia de los dos ulti-
mos siglos crefa todavia presentes en el pensamiento del filésofo de
Kénisberg.

Al igual que la de Kant, la ética de Habermas es una ética raciona-
lista o, si se quiere, cognitivista. Se enfrenta asi a las diversas formas de
irracionalismo para las que nuestros juicios morales son mera expresién
de sentimientos o emociones y, del mismo modo, rechaza los distintos
tipos de relativismo moral. Frente a estas corrientes sostiene con firme-
za la capacidad de la razén humana para determinar de forma intersub-
jetivamente vélida qué es lo bueno y lo malo, lo justo y lo injusto.

Pero, al mismo tiempo se trata de una ética deontolégica y puramen-
te procedimental. Deontolégica porque, segin ella, la bondad o maldad
moral de las acciones, su rectitud o no rectitud, no depende de que se-
an, o no sean, el medio adecuado para alcanzar algin bien fundamental
-la felicidad, la plenitud o perfeccion, la utilidad comin,etc.sino de que
se ajusten, o no, a un criterio de rectitud, a un principio o norma que la
filosoffa moral debe determinar. Segin este enfoque las cuestiones so-
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bre el bien de la vida humana, su plenitud, la felicidad o la vida buena,
no son cuestiones que la filosofia moral pueda resolver de forma vincu-
lante para todos, sino que, como volveremos a decir, son cuestiones que
reciben respuestas diversas segiin las distintas concepciones del mundo.

Como he dicho, para Habermas la filosofia moral ha de dilucidar cudl
es el criterio o principio de la moralidad de las acciones. Su tarea con-
siste en discutir y poner en claro cudl es el procedimiento adecuado pa-
ra determinar qué normas o qué acciones son moralmente buenas o de-
bidas y cudles malas o indebidas, pero no le compete ya aplicar dicho
criterio a éstas o las otras normas o acciones concretas. En esta limita-
cidn de su tarea a la fundamentacion del criterio o principio de la mo-
ralidad radica el cardcter procedimental de esta ética, aunque es dicuti-
ble que Habermas se haya atenido estrictamente a tal limitacién.

Las caracteristicas sefialadas: racionalismo 0 cognitivismo, deontolo-
gismo, procedimentalismo, las comparte la ética habermasiana con otras
tendencias éticas contemporaneas de raigambre kantiana. Lo que la dis-
tingue y le da nombre -ética comunicativa o discursiva- es el peculiar
procedimiento que considera adecuado para dilucidar la bondad o mal-
dad, la rectitud o no rectitud, y que consiste en un cierto didlogo, dis-
curso o argumentacién. Intentaré exponerlo de forma esquemadtica y
simplificada, partiendo de un parangén con Kant.

Como es sabido, Kant parte del “factum” de la conciencia moral in-
dividual, de la presencia de la ley moral en todo ser humano. Y como
criterio para determinar la moralidad de las acciones propone el princi-
pio de universalizacién, el imperativo categérico: para saber si obra co-
rrectamente el sujeto individual debe dilucidar si la méxima, o regla,
que sigue en unas circunstancias dadas puede convertirse en ley uni-
versal para todos los seres racionales. Habermas (al igual que K.O. Apel)
considera que el punto de partida de Kant implica ciertas presuposicio-
nes metafisicas, y que el procedimiento del imperativo categérico peca
de subjetivismo solipsista. Por eso se propone llevar a cabo una recons-
truccién comunicativo-dialdgica de la ética kantiana.
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El “factum” o hecho fundamental del que parte es el hecho de la in-
teraccion social a través del lenguaje. La consciencia de s{ mismo como
persona responsable, como sujeto moral, la alcanza el hombre como re-
sultado del proceso de socializacién, cuando participa en la vida de re-
lacién con los otros a los que reconoce como sustancialmente iguales,
siendo él a su vez reconocido como tal. Es en ese medio de las relacio-
nes sociales cotidianas a través del lenguaje donde los deseos e intere-
ses de los individuos se coordinan, haciendo posible la cooperacién; pe-
ro también es posible que tales deseos e intereses entren en conflicto.
Los problemas morales surgen cuando en situacion de conflicto se plan-
tea la cuestion de qué intereses o cursos de accién han de considerarse
correctos y, por tanto, debidos u obligatorios para todos, y cudles no.

Para determinar el criterio o procedimiento para dirimir lo moral-
mente correcto de lo incorrecto Habermas parte de un analisis que po-
ne al descubierto los presupuestos implicitos en lo que él llama la ac-
cién comunicativa. La accidn comunicativa es una forma de interaccién
social prioritaria respecto de cualesquiera otras, como la accién instru-
mental o la accién estratégica, porque hace posible el acuerdo inicial en-
tre los hombres sin el cual cualquier tipo de cooperacién seria impen-
sable. El andlisis muestra que en la accién linguistica comunicativa se
encuentra implicita una serie de pretensiones validez como, entre otras,
la pretensién de verdad de nuestros enunciados sobre cémo es el mun-
do, cémo son las cosas, y la pretension de rectitud de nuestras exigen-
cias respecto de nuestra conducta o la de los demds. Ambas pretensio-
nes, sl se mantienen seriamente, remiten como fundamento o
justificacién a un consenso racional.

Esta remision permanece implicita cuando la interaccién social dis-
curre sin problemas, de forma que los participantes aceptan la preten-
si6n de verdad de las informaciones que intercambian y la justicia o rec-
titud de la exigencias de conducta en cuanto basadas en normas
generales compartidas. Sin embargo, se hace explicita cuando surge el
conflicto y la cooperacién normal se quiebra, siendo necesario restaurar
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el consenso mediante el procedimiento del discurso.. “Discurso” llama
Habermas a una forma de accién comunicativa pura, destinada a diri-
mir las pretensiones de validez que se han vuelto problematicas. En el
discurso tedrico argumentamos mediante explicaciones a fin de restau-
rar el consenso sobre la verdad de los enunciados. En el discurso prac-
tico argumentamos a fin de restaurar el consenso sobre la legitimidad de
las normas que regulan la interaccién social, y discutimos sobre necesi-
dades e intereses, intentando probar que se trata de intereses o necesi-
dades comunes, generales.

En todo caso, el discurso consiste en un proceso de argumentacion
en el que se dejan de lado las compulsiones inmediatas de la accién, pa-
ra intercambiar razones con el fin de alcanzar un consenso. Sobre esta
base se puede decir que una norma se considera fundamentada, o justi-
ficada, en la medida en que puede ser objeto de un consenso racional.
Ahora bien, hay que advertir que consenso racional no significa cual-
quier acuerdo al que pueden llegar quienes discuten o negocian, sino
que designa el acuerdo logrado tras un proceso deliberativo sometido a
una serie de reglas que definen lo que se llama una situacién ideal de
habla . Aqui solo puedo mencionar, por via de ejemplo, algunas de esas
reglas, como la que exige la participacion de todos los interesados y la
posibilidad de que cada cual pueda alegar lo que estime pertinente; la
de que todos puedan disponer de la informacién necesaria; la que re-
quiere que la deliberacién se desarrolle en términos de estricta igualdad,
sin subordinaciones ni coacciones por parte de nadie; etc.

Como se ha advertido repetidamente, ese conjunto de reglas muy di-
ficilmente se puede cumplir, o satisfacer, en las situaciones sociales re-
ales en las que se discute sobre problemas morales y politicos. Por eso
la situacién ideal de habla es precisamente eso, un “ideal”; y el consen-
so racional que habria que alcanzar tiene un sentido utépico. Pese a to-
do, en cuanto presupuesto normativo implicito en toda argumentacién
moral que emprendemos en serio, actia como idea regulativa, como
orientacion de nuestras deliberaciones encaminadas a justificar normas,
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y como canon para la critica de nuestros didlogos reales. Dado que el
consenso racional no es plenamente alcanzable en la practica, el dis-
curso practico, o argumentacién racional intersubjetiva, como procedi-
miento para determinar la rectitud de las normas morales, sélo puede
conducir a resultados falibles. En todo caso, con esta reserva, vale la
afirmacién de que un juicio moral o una norma se pueden considerar
vilidos, fundamentados, si pueden ser aceptados por todos a los que
afecta en cuanto participantes en un discurso prictico.

Con lo dicho hasta aqui creo que quedan expuestas , aunque sea de
una forma apresurada, las ideas centrales de la ética comunicativa o dis-
cursiva de Habermas. Sin embargo, para entender su posicién respecto
de los problemas que plantea la biotecnologia, conviene insistir en un
rasgo de la misma al que ya aludi de pasada cuando la califiqué como
ética dentolégica, y al que el propio Habermas se refiere diciendo que
su filosofia moral es postmetafisica. Cuando dice esto quiere decir que
se trata de una filosofia moral estrictamente racional, que se apoya ex-
clusivamente en la razén dialdgica, desprendiéndose de cualquier apo-
yo en tradiciones o autoridades, confesiones religiosas o concepciones
del mundo. Haciendo hincapié en este cardcter postmetafisico, nuestro
autor distingue entre el enfoque o punto de vista moral y las cuestiones
morales, por un lado, y, por otro, el enfoque ético y las cuestiones éticas,
entendiendo ética en el sentido cldsico de lo necesario para alcanzar la
vida buena, plena o perfecta.

Una cuestién moral puede ser cualquier cuestion que surja en la con-
vivencia social cuando a propésito de ella las pretensiones de uno acer-
ca de qué es lo correcto, lo debido, entran en conflicto con las preten-
siones de otro, u otros. Los conflictos morales tienen que ser planteados
y resueltos desde el punto de vista del nosotros, es decir, del conjunto
de los participantes en la deliberacién racional tendente a encontrar una
solucidn; y ésta serd una solucién vinculante u obligatoria para todos.
Por otro lado, en la deliberacién sélo cuentan las razones morales, es
decir, razones que pueden ser aceptables para todos en cuanto partici-
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pantes en un dialogo racional, quedando excluidas aquellas razones o
argumentos determinados por creencias o convicciones particulares no
compartibles por todos.

Por su parte las cuestiones éticas son aquellas que tienen que ver con
lo que se debe hacer u omitir para alcanzar una vida lograda, perfecta o
feliz. Ahora bien, en qué consista una vida lograda, perfecta o feliz de-
pende de la concepcién del mundo que se mantenga y, dentro de ella,
del sentido que se atribuya a la existencia humana. Y como las concep-
ciones del mundo y de la existencia humana son diversas, los conflictos
sobre cuestiones éticas, a diferencia de los conflictos morales, no admi-
ten soluciones generales vinculantes para todos. En nuestras sociedades
contempordneas pluralistas, dice Habermas, la filosofia moral postmeta-
fisica debe permanecer neutral respecto de las diversas concepciones
del mundo, religiosas o laicas. Aunque las cuestiones éticas a menudo
revisten la maxima importancia para los seres humanos, la filosofia mo-
ral ha de abstenerse de tomar partido sobre las mismas y ha de mante-
nerse en el plano de una moral racional vélida para todos.

3. Es a partir de esta concepcidn de la filosofia moral, de su tarea y
de sus limites, como Habermas aborda los temas de la bioética. Segin
ciertos indicios la ocasién que determiné que se ocupara de esta mate-
ria fue una ponencia que el también fildsofo aleman Peter Sloterdijk ex-
puso en un simposio internacional de filosofia en julio de 1999 y que
dio lugar a un gran revuelo en Alemania. Dicha ponencia llevaba por ti-
tulo Reglas para el parque humano. Un escrito de respuesta a la carta
sobre el humanismo de Heidegger (“Regeln fiir den Menschenpark. Ein
Antwortschreiben zu Heideggers Brief iiber den Humanismus”). En ella
venia a sostener que, dada la imposibilidad contemporénea del huma-
nismo, filésofos y bidlogos deberian ponerse de acuerdo para el trata-
miento genético de la especie humana. El revuelo que se produjo en los
ambientes intelectuales germanos se explica porque las tesis de Sloter-
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dijk evocaban los ensayos eugenésicos de la época nazi. Dicho revuelo,
en el que indirectamente se vio envuelto Habermas, fue con toda pro-
babilidad lo que determiné que éste se ocupara de una tematica a la que
hasta hace un par de afios habia permanecido ajeno.

Ahora bien, hay que afiadir que la ocasién que dio lugar a la refle-
xi6n de Habermas sobre las cuestiones de la bioética determing también
que se centrara en el tema de la licitud de la eugenesia. Esto no quiere
decir que ignore todos los demds problemas de la bioética. Se refiere,
por ejemplo, a la polémica mantenida en los tltimos decenios sobre el
aborto, comentando las distintas posiciones que se han sostenido. Asi-
mismo alude a la cuestién de la eutanasia y a los problemas colaterales
que pueden surgir de una permisién parcial de la misma. Sobre todo le
preocupan las cuestiones que pantean las nuevas posibilidades de inter-
vencién resultantes de la confluencia de los avances de la medicina re-
productiva y la investigacién genética. Desde que se consigui6 separar
algunos componentes elementales de un genoma y combinarlos de nue-
vo, la técnica genética ha acelerado su desarrollo. Por otro lado, la fe-
cundacién “in vitro” ha permitido investigar y experimentar en el dm-
bito de la genética humana con celulas madre fuera del cuerpo materno.
La coincidencia de la medicina reproductiva y la técnica genética ha da-
do lugar al diagnéstico de preimplantacién: una prueba genética a la
que se somete al embrién en un estadio precoz de desarrollo para deci-
dir, segin el resultado de la prueba, si se implanta para que siga desa-
rrolléndose o se desecha. También ha permitido la investigaciéon con
embriones con diversos fines; usualmente se destacan los fines curativos
como el cultivo de tejidos para el trasplante de érganos, la posible in-
tervencidn correctiva en el genoma para evitar enfermedades graves
condicionadas genéticamente, etc.; pero también es posible la interven-
cién con fines proyectivos o manipuladores, para condicionar en un sen-
tido u otro la dotacién genética de futuros seres humanos.

Estos 1iltimos son los problemas sobre los que centra su atencién Ha-
bermas, preguntdndose qué puede decir la moral a propésito de los mis-
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mos y cual deberia ser, en consecuencia, su regulacion juridica. Nuestro
autor es consciente de la extrema dificultad de someter a reglas el avan-
ce progresivo de la biotecnologia. Sabe cuan poderosas son las fuerzas
que propugnan i a libertad de investigar y de aplicar las nuevas técnicas
que se van descubriendo: el afin de los cientificos por obtener nuevos
decubrimientos; los poderosos intereses econémicos que estan detras de
la actividad investigadora, en especial los de las industrias farmacéuti-
cas; el progresismo indicriminado de muchos medios de comunicacién;
etc. Reconoce la dificultad de regular una actividad que avanza tan ra-
pidamente, y en la que es muy dificil trazar una frontera nitida entre téc-
nicas que se proponen objetivos médico-curativos y técnicas manipula-
doras no orientadas a la curacién. Por otro lado, hasta ahora el avance
tecnoldgico ha favorecido, en general, el bienestar de los seres humanos,
aumentando sus posibilidades de accién, su autonomia; por lo que, en
cuanto la investigacion biogenética promete el alargamiento de la vida
o la curacién de enfermedades, con seguridad gozara del favor del pi-
blico. Por eso mismo resulta facil considerar las propuestas de estable-
cer criterios morales y juridicos a los que debieran someterse las nuevas
tecnologias como intentos reaccionarios de limitar la libertad propia de
las sociedades modernas en nombre de una arcaica resacralizaciéon de la
naturaleza humana. Sin embargo, Habermas proclama enfaticamente la
necesidad de que el pensamiento moral y politico lleve a cabo una re-
flexién publica sobre el conjunto de las investigaciones biogenéticas, pa-
ra no ir como hasta ahora a remolque de los hechos consumados. Y su-
braya que la pretension de someter las nuevas tecnologias a criterios
morales bien fundados es congruente con la idea una modernidad que
se ha hecho reflexiva y procura conservar las condiciones que hacen po-
sible la misma libertad frente a potenciales amenazas provenientes de
una eugenesia liberal.

Porque, en definitiva, como ya apunté mads arriba, lo que fundamen-
talmente preocupa a Habermas es la posibilidad de una eugenesia libe-
ral. Aunque también considera otras cuestiones, acaba centrando su
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atencion en el problema que supondria la utilizacién de las técnicas bio-
genéticas con fines eugenésicos, es decir, con el fin de seleccionar y mo-
dificar las marcas o rasgos caracteristicos de la herencia genética de los
individuos humanos. A estos efectos Habermas distingue claramente
entre la variedad autoritaria de la eugenesia y la variedad liberal. La pri-
mera tiene un sentido colectivista y elitista, e implica la intervencién del
poder politico en las practicas reproductivas con el fin de mejorar la es-
pecie en funcién de un modelo prefijado. Este tipo de eugenesia, que
goz6 de amplio favor en diversos paises en el primer tercio del siglo XX,
choca en nuestros dias con convicciones morales y politicas mayorita-
riamente compartidas. En cambio, se estd abriendo camino una posible
eugenesia liberal, descentralizada, conforme a la cual serian el mercado,
regido por el interés de maximizar los beneficios, y las preferencias de
los demandantes, los futuros padres fundamentalmente, quienes deter-
minarian las intervenciones a realizar para mejorar la dotacién genética
de los seres humanos por nacer. Sus defensores afirman que mientras
que la eugenesia autoritaria limitaba las libertades habituales en mate-
ria de procreacion, la liberal las aumentaria radicalmente. Pues bien, la
pregunta central en torno a la que gira el ensayo de Habermas es la de
si tal eugenesia liberal es moralmente aceptable o rechazable, si las in-
tervenciones eugenésicas se deben permitir libremente o debieran so-
meterse a alguna regulacién.

El propio Habermas subraya que sus reflexiones constituyen mas un
ensayo que intenta desenmarafiar unas cuantas intuiciones bdsicas, que
un tratamiento definitivo de la cuestién. Y, en efecto, en ocasiones su
discurso parece vacilante, no concluyente. Con todo, creo que la res-
puesta final es clara: no es admisible una eugenesia liberal sin ningin
limite, pues la alteracién deliberada de la herencia genética humana,
salvo cuando obedece a la finalidad de evitar enfermedades graves, po-
ne en peligro el presupuesto mismo sobre el que se sustenta la vida mo-
ral. Trataré de exponer la argumentaciéon de Habermas de la forma mas
clara y concisa que me sea posible.
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4. Como he sugerido, nuestro autor parte de la intuicién de que una
eugenesia liberal sin limites no es admisible, pues pone en peligro la ba-
se sobre la que se sustenta nuestra vida moral, entendida como un for-
ma de vida en la que seres auténomos se dan normas vinculantes para
todos. Tal forma de vida parece requerir la no disponibilidad de los fun-
damentos biolégicos de la identidad de las personas o, visto desde otro
angulo, la integridad de unas disposiciones hereditarias no manipuladas
como asiento de la propia autonomia moral. Por tanto, debe protegerse
esa integridad de una herencia genética no manipulada. Lo que intenta
Habermas es formular una argumentacién que apoye esta intuicién de
la que parte.

Ante todo considera que, segin su forma de entender la moralidad,
no es posible utilizar un Wnico argumento contundente de naturaleza
moral, como el que consistir{a en atribuir al embrién humano la digni-
dad propia de las personas y, en consecuencia, la inviolabilidad, que ex-
cluiria cualquier manipulacién e instrumentalizacién. Hacerlo asi impli-
caria tomar partido por una determinada concepcién del mundo y de la
vida humana que, en nuestras sociedades pluralistas, puede estar en
conflicto con otras concepciones. Y una moral estrictamente racional,
postconvencional y postmetafisica, debe ser neutral respecto de tales
concepciones. Conforme a dicha moral, sélo los sujetos que se relacio-
nan entre si dialégicamente, capaces de obligarse de forma reciproca,
son los que pueden reconocerse unos a otros como personas dotadas de
dignidad y, por tanto, de inviolabilidad’ Cualquier otra entidad puede
constituir un bien de mayor o menor valor; puede incluso poseer un va-
lor tan alto que no quepa disponer de él libremente; pero la razén de es-
ta indisponibilidad no sera la atribucién a dicha entidad de la dignidad
e inviolabilidad que corresponde sélo a las personas morales.

De acuerdo con lo dicho, la vida del embrién humano debe conside-
rarse como un bien entre otros. Pero no se trata de un bien ponderable
e intercambiable con cualquier otro. Es posible argumentar en favor de
considerarlo como un bien del que no puede disponerse libremente. Es
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verdad que el valor que se atribuye al embrién varia segin las concep-
ciones éticas: desde considerarlo como una “res sacra”, segin algunas
concepciones religiosas, hasta considerarlo como un “montén de célu-
las”, segiin el cientificismo naturalista. Sin embargo, no se trata en este
caso de una cuestién ética como cualquier otra cuya valoracién varia se-
gin las culturas y concepciones del mundo. Pues se trata de una cues-
tién que afecta a la imagen que tenemos de nosotros mismos en cuanto
seres humanos, en cuanto especie. Ciertamente, se puede decir que la
imagen que tenemos de nosotros mismos como especie varia también
segun las diversas éticas y concepciones del mundo; y recordar que la
moral estrictamente racional, postmetafisica, no puede apoyarse en una
concepcién de mundo o en una ética

Segiin Habermas lo que convierte al nifio en persona desde el mo-
mento del nacimiento es el acto socialmente individualizador de aco-
gerlo en el contexto publico de interaccién de un mundo de la vida com-
partido intersubjetivamente. Cfr. op. cit. 52-53.

determinada. Sin embargo, Habermas sostiene que la moral racional
abstracta de sujetos que se reconocen unos a otros como personas se
apoya en una autocomprension ética de la especie, compartida por to-
das las personas morales. Esta autocomprensién de nosotros mismos co-
mo especie viene a ser como un entorno ético estabilizador para la mo-
ral racional; de forma que su alteracién o desaparicién probablemente
implicaria la desaparicién de la vida moral misma.

Lo que hay que preguntarse es si la manipulacién de la herencia ge-
nética humana altera o amenaza, o no, esa autocomprension ética de la
especie que sustenta a la moral. La respuesta de Habermas es que si. Por
tanto, frente a los defensores de una eugenesia liberal, sostiene que de-
be protegerse la integridad de unas disposiciones hereditarias no mani-
puladas, salvo cuando se trate de intervenciones médicas orientadas a la
evitaciéon de enfermedades graves. Sobre esta base la proteccién juridi-
ca podria articularse como un derecho a una herencia genética en la que
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no se haya intervenido artificialmente, salvo los casos aludidos de inter-
veciones médicas curativas.

Ahora bien, éen qué consiste esa autocomprension ética de la espe-
cie, esa forma de comprendernos a nosotros mismos que, en opinién de
Habermas, fundamenta y posibilita la vida moral? En cuanto partici-
pantes en esa forma de vida nos vemos como seres auténomos y funda-
mentalmente iguales. Auténomo en este contexto significa duefio unico
del propio destino personal, de la propia biografia, responsable por las
decisiones que toma. En cuanto responsable, uno se considera capaz de
deliberar con los demas y de asumir obligaciones reciprocas. Y en este
sentido se considera fundamentalmente igual a cualquier otro.

Esta autocomprensién se mantiene mientras la dotacién genética he-
redada es algo natural, fruto de un crecimiento orgdnico azaroso, no
programado. El ser humano asume su herencia genética, como asume
también criticamente la educacién recibida y la influencia del medio so-
cial y, a partir de esa asuncidn critica, puede considerarse duefio de sus
propias decisiones, en un plano de igualdad bésica con los demads. Sin
embargo, cuando, debido a la manipulacién genética, se desdibuja la
distincion entre lo natural, crecido organicamente, y lo construido como
un artefacto programado, aquella autocomprensién se ve alterada y ya
no parece plausible que el sujeto cuya herencia genética ha sido pro-
gramada se considere a s{ mismo, en igualdad con los demads, como due-
fio y responsable unico de su destino personal. Habermas alude a un
texto de R.Dworkin en el que éste afirma que la separacién clara entre
lo que somos por herencia, en lo que interviene la casualidad, y las de-
cisiones que a partir de ahi tomamos y de las que somos responsables,
constituye la espina dorsal de nuestra experiencia moral; y afiade que
ésta se veria alterada si se llegara a una programacion de la herencia ge-
nética.

Esta idea se ve confirmada y expresada de forma mads concreta si cen-
tramos nuestra mirada en la relacién que se estableceria entre padres e
hijos si aquéllos decidieran que se interviniese y se condicionase en al-
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gun sentido la herencia genética de éstos. Se consolidaria entonces una
relacién de dominio intergeneracional que seria irreversible, a diferen-
cia de lo que ocurre en la relacién normal entre padres e hijos. En ésta
es usual que se de una subordinacién de los hijos a los padres que se
prolonga durante el periodo de crianza y educacién. Pero se trata de una
relacién de subordinacién reversible. Pues lo normal es también que, a
partir de la adolescencia, los j6venes sometan a cuestionamiento critico
la educacién recibida, asumiendo o rechazando unas pautas u otras,
constituyéndose asi en personas adultas responsables de sus propias de-
cisiones. Sin embargo, cuando por decisién de los padres se hubiesen
condicionado genéticamente las tendencias o aptitudes de sus descen-
dientes no seria posible una rectificacién ulterior. Se consolidaria asi
una relacién instrumentalizadora de los hijos, un paternalismo interge-
neracional irreversible. Y de este modo se veria amenazada, o irreme-
diablemente alterada, aquella comprensiéon de nosotros mismos como
seres auténomos y fundamentalmente iguales en que se sustenta nues-
tra vida moral.

Segin Habermas, esa relacién de dependencia no consentida e irre-
versible no se daria cuando la intervencién en la herencia genética se
llevara a cabo con fines curativos, para evitar enfermedades muy graves.
Pues en este caso la relacidn resultante seria similar a la que se estable-
ce entre médico y enfermo, una relacion interpersonal en la que cuenta
el consentimiento del paciente. Se podria objetar que es absurdo hablar
de relacién interpersonal y de consentimiento del paciente siendo asi
que la intervencién se realizaria en un embrién. Sin embargo, sefiala
nuestro autor, es licito suponer contraficticamente dicho consentimien-
to cuando se trata de evitar enfermedades generalmente consideradas
COmo muy graves.

Los defensores de una eugenesia liberal aducen que la dotacién ge-
nética de un individuo interactia con el entorno, con las circunstacias
ambientales, de una forma contingente, aleatoria; de manera que la al-
teracién deliberada de aquélla no se traduce necesariamente en una li-
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mitacién de la libertad de accién de la persona, en una modificacién
inadmisible de sus futuros planes de vida. Siendo asi, afiaden, no hay di-
ferencia esencial entre la actividad de los padres orientada a mejorar el
futuro de sus hijos por medio de la educacién socializadora y su activi-
dad orientada al mismo objetivo a través del condiciona miento genéti-
co. Y como a los padres se les reconoce el poder de hacer lo primero,
asi también debe reconocérseles el de hacer lo segundo.

Habermas rechaza esta argumentacién, poniendo de relieve que exis-
te una diferencia fundamental, con relevancia moral, entre la influencia
ejercida a través de la educacién y la ejercida a través de la intervencién
en la dotacién genética. En ambos casos los padres imponen a los hijos
cualidades o propiedades que consideran buenas y que éstos, alcanzado
el suficiente desarrollo, valoraran también como buenas o rechazaran.
Pero cuando se trata de la educacidn, a diferencia de lo que ocurre en
el caso de la manipulacién genética, la relacién asimétrica de dominio
de los padres respecto de los hijos es reversible. Como se indicé ante-
riormente, el joven puede equilibrar retrospectivamente la asimetria de
la dependencia infantil mediante el cuestionamiento critico de la edu-
cacién recibida, constituyéndose asi en persona duefia de su propio des-
tino. Esto es lo que no es posible cuando se ha intervenido deliberada-
mente en la dotacidn genética del individuo, de manera que si, llegado
a la edad adulta, se muestra disconforme con las cualidades o aptitudes
impuestas, no le queda otra posibilidad que la resignacion fatalista o el
resentimiento.

Podemos resumir ahora brevente la posicién de Habermas respecto
del problema de la admisibilidad de la eugenesia liberal. Segin su for-
ma de entender la moralidad no es posible articular un argumento de
naturaleza moral que, de forma directa, fundamente la prohibicion de
alterar deliberadamente la dotacién genética humana; pues una moral
estrictamente racional, postmetafisica, no ofrece una razén para consi-
derar al embrién humano como una persona moral dotada de la corres-
pondiente dignidad e inviolabilidad. La proteccién de la integridad de la
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herencia genética puede fundamentarse, sin embargo, en un argumento
moral indirecto: el de que la manipulacién genética, salvo cuando se
emplea con fines curativos, amenaza con alterar la autocomprensién éti-
ca de la especie que sirve de sustento a nuestra forma de vida moral, es
decir, amenaza la comprension de nosotros mismos como seres auténo-
mos, responsables de nuestras propias decisiones y, en este aspecto, fun-
damentalmente iguales. Por tanto, la proteccion de la vida moral misma
requiere que se regulen las posibles intervenciones en la dotacién gené-
tica humana. Habermas se cuida de advertir que estas reservas y exi-
gencias de regulacion no se refieren a la investigacion y la invencién téc-
nica en si mismas, sino a la intencién o finalidad con que se usan.

5. En las paginas anteriores, tras resumir esquematicamente los ca-
racteres de la filosofia moral de Habermas, he expuesto las tesis que de-
fiende sobre la cuestién de las intervenciones genéticas con fines euge-
nésicos. Las he expuesto de forma sintética y ordenada, evitando
algunas complicaciones y circunloquios que se dan en el libro y que son
perfectamente comprensibles en un ensayo escrito para responder a un
problema de actualidad. Para terminar permitanme esbozar brevisima-
mente alguna valoracion.

Lo primero que hay que decir, enlazando con el titulo de esta po-
nencia, es que Habermas no se ocupa de forma general y sistemética de
los problemas de la bioética. Aparte de algunas alusiones inconclusas a
varios asuntos, tales como el aborto, el llamado diagndstico de preim-
plantacién y el uso de embriones humanos para la investigacion, su in-
terés se centra en las intervenciones genéticas con fines eugenésicos. Es-
to no tiene nada de sorprendente, pues lo suyo es la filosofia moral, no
la “ética aplicada™ El que se haya ocupado de esa cuestion revela la im-
portancia que le concede, que se corresponde por cierto con la trans-
cendencia que objetivamente posee para una civilizacién que quiere co-
honestar el progresivo avance de la ciencia y la tecnologia con el
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mantenimiento de una forma de vida moral. Como subraya Habermas,
no existen apenas tratamientos detallados de la cuestion que ofrezcan
soluciones derivadas de una argumentacion moral sélida. Esto concede
mayor importancia al ensayo del filésofo alemén, que ofrece una solu-
cién que creo aceptable en términos generales, apoyandola en una ar-
gumentacién acorde con los postulados de la filosofia moral estricta-
mente racional y postmetafisica que considera adecuada en nuestras
sociedades pluralistas.

Sin perjuicio de lo que antecede, creo que la argumentacién de Ha-
bermas pone al descubierto las limitaciones de esa filosofia moral. Ante
todo, porque, como vimos anteriormente, de acuerdo con esa forma de
entender la moralidad no es posible un argumento moral directo que
apoye la limitacién de las intervenciones modificativas de la herencia
genética humana. Ese apoyo sélo resulta de una argumentacién indi-
recta que pone en juego la autocomprensién ética de la especie que sir-
ve de sustento a nuestra forma de vida moral. Pero, si llevamos adelan-
te esa argumentacion, nos sale al paso la pregunta crucial de por qué
hemos de querer mantener la forma de vida moral, esa forma de vida en
la que tienen sentido los juicios, actitudes y conductas morales. Y la res-
puesta a esta pregunta no puede venir de la moral misma, tal como la
entiende esa filosofia. Una valoracién de la moral como totalidad no
puede ser ella misma un juicio moral, sino un juicio ético, de ética de la
especie, al que, sin embargo, parece que no se podria atribuir la fuerza
general vinculante que sdlo corresponderia a los juicios estrictamente
morales.
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