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éNo es concebir la relacion entre progresos cientificos y técnicos y derechos
humanos desde el comienzo introducir nuestra reflexion en un contexto oldado
fuertemente por la historia, el del desarrollo de las ciencias y de las técnicas,
pero también el de las ideas?

éPero tiene esta referencia a la cultura un sentido y si lo tiene cual es ese
sentido, mientras que las aplicaciones de la ciencia y de la tecnologia parecen
tan fuertemente pertenecer a la "aldea global", que es ademas fuertemente
disputada?

éAyer, en la época de las Luces, donde nacen los derechos humanos,
indisociables del movimiento de las ideas que, desde el Renacimiento,
permitieron la floracion de las ciencias y abrieron el camino al "genio racional”,
la Europa se sintid la portadora de la antorcha del conocimiento y del
universalismo?

¢Hoy, mientras que la técnica y la cultura ya no estan en unisono, que la
ciencia despierta miedo otra vez, que las ideologias han cruelmente fracasado,
el humanismo de las Luces encontrara su unidad, su legitimidad internacional
solamente en la defensa y la promocion de los derechos humanos, que estan
ellos mismos reformulados, y ya no son fermento de la libertad politica y de la
dinamica social, sino barrera protectora del individuo, que defiende a todo costo

su autonomia y es impelido por la voluntad de sujetar la ciencia a sus deseos?



La ascensién del derecho de las ciencias de vida, del bioderecho, ilustra
provechosamente esa cuestion.

Nacido de la regulacién de las practicas, ese derecho de las técnicas (1) se
convirtid, con la aparicion de nuevos miedos (2), en derecho en busca de
legitimidad, de adonde la preocupacién de asentarlo en principios-valores. A
este respecto, los derechos humanos aparecen, tanto por razones filoséficas
como practicas, como un modelo, un conjunto de referencias.

Sin embargo el avance del bioderecho en la prestigiosa trayectoria de los
derechos humanos no esclarece totalmente nuestra interrogaciéon acerca de la
continuidad de la contribucion de la filosofia de las Luces a la orden
internacional y a la "cultura universal".

El bioderecho, reformulado debido a la emergencia de los derechos humanos,
es de hecho fruto de un proceso complejo donde se combinan una diversidad
de fuentes e instituciones creadoras de estandares.

Aunque considerados fundamentales, esos estandares no tienen siempre la
fuerza necesaria para superar en efectividad otros estandares; otros sistemas
normativos parecen asi competidores, y aun destruidores del sistema de
derechos humanos. Ademas, emergen nuevas ramas del arbol de los derechos
humanos.

éLlo van esas ramas estrangularlo o se puede esperar cierta armonizacion,
aunque no la recuperacion de la unidad?

¢Pero especialmente no trae también el bioderecho a los derechos humanos,
en un contexto poste-moderno, elementos que pueden deteriorar

substancialmente su filosofia?

I. "E pluribus nullum": éLos derechos humanos estrangulados por sus fuentes?

¢Si la bioética como concepto y practica parece tener una filiacion claramente
Norte-Americana (3), no seria el bioderecho mas algo europeo por su
preocupacion de organizar la ciencia y la tecnologia, particularmente a través
los usos de la biomedicina, para beneficiar los individuos sino también la

sociedad en su totalidad?



¢Seria asi el bioderecho un ejemplo del fendmeno de la reorganizacion del
social, ilustrando en ese nivel la reorganizacion del poder en el mundo médico y
cientifico [A]

¢Pero entonces de qué Europa se trata?

¢Mas alla del mito, no tiene la Europa en construccion un caracter ambiguo?
¢Se no hay una identificacion de la Europa con un sistema institucional, cual es
el cemento politico de Europa?

¢Qué lugar tienen los derechos humanos a este respecto y qué fuerza le dan a

la Europa en su contribucion a la orden internacional? [B].

A. La multiplicidad de las fuentes normativas y la reorganizacion de los poderes

Lo que afecta a priori la relacidn contemporanea entre progresos cientificos y
técnicos y los derechos humanos es la abundancia de fuentes normativas (4).
Mientras que la idea de universalidad, subyacente a la de los derechos
humanos, y la experiencia del derecho internacional de los derechos humanos
suponen un numero restricto de fuentes legales, el derecho de las técnicas y
ciencias de la vida abrid el campo al eclecticismo. A este respecto, se trata
menos de una falla en la ley que de un exceso, senalando un “desequilibrio” y
“batallas por el poder", pero también ambigiliedades en cuanto a lo que viene o
no de una filosofia o incluso de una definicién de los derechos humanos (5).
También nos parece importante destacar, respeto la vocacion de la proteccion
del individuo de los derechos humanos, las tendencias que marcan un cambio
en el equilibrio de poder asociado a las tecnociencias.

Subrayaremos dos de ellos: el reequilibrio del poder médico y cientifico en
beneficio del individuo y el progresivo pasaje de estas cuestiones de una esfera
de jurisdiccion nacional a una esfera de jurisdiccidon europea, incluso
internacional.

1) El reequilibrio de la relacién doctor-paciente



Tradicionalmente, el poder pertenece a la persona que domina la informacion y
el conocimiento, por lo tanto, en la ciencia, al doctor, el investigador y el
cientifico. Sin embargo la situacién ha cambiado algo.

De una parte, de hecho, "la desigualdad de las relaciones humanas, cada vez
mas intolerable para nuestra sociedad igualitaria, estimuld una exacerbacion de
la demanda de derechos del paciente individual" (6). La ética médica tradicional
se vio completada, "reorientada"”, para abarcar los derechos del paciente, que
muchos textos legislativos vinieron consagrar, en particular bajo la influencia
de una jurisprudencia tan activa que la ley tuviera a veces que limitar sus
"audacias” (7).

Nuevas técnicas biomédicas intensificaran esa tendencia e implicaron una
adicion de miedos y de incomprensiones al ambiente médico, adonde
permitieron y acentuaron la transformacién de la expresién de los deseos en
demanda y reconocimiento de los derechos (derechos al nifio, derecho a los
cuidados, derecho a morir con dignidad, derecho a la seguridad médica...).

La "judiciarizacién", aunque todavia limitada, incluso retrasada, de las
relaciones doctores-pacientes, confiere ademas una vida concreta a los
principios del derecho médico que vienen del orden del simbdlico: lo vemos
particularmente acerca del consentimiento, cuya violacion puede desde luego
ser sancionada sin que haya alguna incorreccion en la ejecucion del acto
médico (8).

Por otra parte, la redistribucion del poder médico y cientifico tiene una
dimensién econdmica e industrial porque la actividad cientifica esta mas y mas
vinculada, tanto en su financiamiento como en la puesta en practica de sus
resultados, a la industria.

Eso significa que las practicas, incluso las politicas, de orden privado o
institucional se imponen a los doctores y a los cientificos e influencia no
solamente la libertad del cientifico pero también la aplicacién de las pautas
referentes a la proteccidn de los pacientes y de los sujetos de investigacion, lo

mismo el acceso a los cuidados.



Asi, la importancia de las inversiones necesarias al desarrollo de nuevas drogas
implica para la industria farmacéutica la existencia de margenes de rentabilidad
que dejan ciertas enfermedades huérfanas.

El peso de la regulacién econdmica esta también presente en el marco de la
Seguridad Social que hace un emprendimiento, con dificultades, de animar a los
expertos que prescriban mejor (referencias médicas contestables) y a costos

mas bajos (drogas genéricas).

Sin rechazar ninguna fuente del derecho, y aun creando nuevas (comités del
ética) (9), la redistribucion del poder en el campo de las ciencias y la tecnologia
conduce indudablemente a cierta confusion para el derecho de los derechos
humanos.

Eso derecho no se muestra mas inmediatamente reconocible. El bioderecho,
incluso el derecho a la salud, se convierte en un derecho fundamental pero ese
caracter fundamental no se integra inevitablemente a los dominios tradicionales
del derecho de los derechos humanos (la constitucion, la Declaracion...) (10) y
sus autores son variados, a veces competidores, dando a su "universalismo"
una dimensién concreta, aplicable a las practicas, y por lo tanto abierta a el

discusion, a la controversia.

2) La ascensidn de las fuentes europeas e internacionales

A primera vista, esta presentacién se pareceria mas en conformidad con un
acercamiento tradicional de los derechos humanos, que reivindica una vocacion
universal, que con la actual realidad que es la de la diversidad de las fuentes
europeas e internacionales.

Sin embargo, la internacionalizacion del fendmeno normativo que evocamos
aqui excede la dimension tradicional de los textos referente a los derechos

humanos.



Mas precisamente, es el desarrollo de un derecho europeo e internacional de
las técnicas y de sus usos industriales que nos trae la conciencia de que el
cuerpo humano y sus elementos se convirtieron en objetos de un comercio,
fuente de nuevos productos y servicios (11).

De ahi el recurso a los derechos humanos como para proteger el cuerpo contra
los abusos potenciales relacionados con esa comercializacién, si no como
cuestionamiento, por lo menos como un freno a ciertas investigaciones y el
desarrollo de nuevas técnicas potencialmente provechosas cientificamente.

El legislador, buscando plantear un cierto limite, como para tranquilizar a la
gente, hace emprendimientos por integrar con una nueva metodologia los
principios de la ética biomédica y de los derechos humanos en el propio cuerpo
de una legislacién técnica. El derecho de los derechos humanos se convierte,
por asi decirlo, en derecho de supervision, de limitacion.

Si uno confiere al bioética y al derecho de las ciencias de vida un sentido
extremadamente amplio, el bioderecho entonces tiene muchas fuentes en el
nivel internacional y europeo: ademas de la biomedicina, las biotecnologias, la
bioindustria, la seguridad alimentar, los derechos de patente.

Esta vision de las cosas se basa ademas en una cierta realidad. La bioética

III

adquirié una dimensién “global” y dinamica que aparece en épocas de "crisis"
por una demanda de tomar en cuenta la ética en la elaboracion y la puesta en
practica de politicas publicas. El "escandalo de la sangre contaminada", la
negacién de patentes de genes humanos o la epidemia de la "vaca insana"
constituyen ejemplos obvios de ello.

Tres cortas observaciones permiten clarificar la logica particular de esta

dinamica.

a) Las autoridades profesionales no son mas la Unica fuente normativa en
la materia

La ética médica, después biomédica, ha sido por un rato largo, incluso después
de Nurembergue, la prerrogativa en el nivel internacional de los doctores e
investigadores y sus asociaciones: Asociacion Médica Mundial, Consejo de las

Organizaciones Internacionales de Ciencias Médicas... Sin embargo desde los



anos 70 ellas habian dirigido mas explicitamente sus emprendimientos hacia los
derechos humanos y los afios 80 han abierto el camino a una creciente
denuncia de las nuevas tecnologias biomédicas (12).

La naturaleza mas amplia de la discusién causada por ellas y particularmente
sus consecuencias econdmicas, sociales, legales, antropoldgicas y culturales y el
uso para finalidades no médicas, especialmente industriales, de estas técnicas
han suscitado fuentes de estandardizacién apartadas de la esfera privada y
profesional (la UNESCO, la OCDE, la OMS, la Unién Europea, el Consejo de
Europa...) (13).

b) La bioética se insinla, se insiere por lo tanto en el derecho europeo e
internacional sin que sea Util distinguir entre derecho "flexible" y derecho
obligatorio.

Eso se produce a través una renovacion, una adopcion de estandares en lo que
concierne la ética médica: La Declaracion revisada de "Helsinki” (14) toma
mejor en cuenta los derechos de los sujetos de investigacién y la dimension
internacional de ésta. Es un ejemplo de renovacion, mientras que los principios
éticos de ONUSIDA o la Declaracion Universal del genoma humano, elaborados
bajo auspicios de la UNESCO, son ejemplos de la adaptacion a los problemas
éticos suscitados por la SIDA y la ingenieria genética (15) que da el lugar
también a una extensidon de los campos donde la bioética es considerada: el
derecho comunitario de las patentes o drogas, el derecho internacional de la

biodiversidad...

b) La bioética finalmente asume una dimensién politica, se convierte en

objeto que de discusion o de accién

Las resoluciones del Parlamento Europeo y de la Asamblea Parlamentaria del
Consejo de Europa en varios temas constituyen una demostracién importante
de la considerar de la bioética en la discusion politica europea. (13)

Por otra parte, la bioética es un obijetivo integral de ciertas politicas: la politica

comunitaria de investigacién y desarrollo, la politica ambiental (16).



En ese contexto, la relacion entre las técnicas y el derecho de los derechos
humanos no se podrian percibir solamente a través el examen de los textos que
por su forma vy filiacidon emergian clasicamente del derecho de los derechos
humanos.

Pero, inversamente, uno no puede aceptar sin mas el desmenuzamiento y de la
dilucion del concepto y de la ldgica de los derechos humanos en una variedad,
una nebulosa, de textos, sin una reflexion acerca de una construccion
normativa que permitiria utilizar esas varias dinamicas parale refuerzo de la
construccion de una orden internacional en donde los derechos humanos sean
una parte esencial.

Tal es la orientacion de reflexidon que es recomendable tener acerca de las

fuentes europeas.

B. Fuentes europeas, derechos humanos y avance de las ciencias y las técnicas

Una presentacion tradicional consistiria en distinguir las fuentes segun el
sistema institucional al cual pertenecen. Y es obvio que al derecho inscrito en el
marco del Consejo de Europa, con sus recomendaciones y convenciones,
colegidas por la Convencidon Europea de los Derechos Humanos, e
complementadas por las decisiones de la Corte (17), se le daria la designacion
"derechos humanos", siendo el derecho comunitario, debido a las capacidades
restrictas de la comunidad, mas parsimoniosos en cuanto a la introducciéon de
provisiones directamente referentes a los derechos humanos.

Sin embargo las dinamicas de la legislacion comunitaria y, mas recientemente,
la consideracion de los derechos fundamentales en el marco institucional de la
Unidn Europea (18) no permiten mas considerar de una manera tan rigida el
paisaje europeo de loa derechos humanos.

Los dos sistemas institucionales se benefician sin duda de una diversidad de
fuentes creadoras de estandares algo comparables; uno y el otro de los
sistemas se dirige hacia el reconocimiento de los derechos fundamentales

aplicables a las ciencias y a la tecnologia.



1) Una semejanza de fuentes

Derecho en discusion, el derecho de las ciencias de vida supone a instituciones
que permiten la confrontaciéon de la realidad cientifica y técnica con los
principios del derecho, que le aseguran libertad a la interpretacion y evaluacion
concretas.

A esa maduracion "politica" del derecho contribuyen las opiniones de las
autoridades éticas, pero también la jurisprudencia y las resoluciones

parlamentarias.

a) Desde 1983, para el Consejo de Europa, y desde 1991, para la Comunidad
Europea, cada sistema institucional tiene un "comité de bioética": el Comité
Director de la Bioética (CDBI - 19), de una parte, e el Grupo de Consejeros de
la ética de las ciencias y las nuevas tecnologias, de la otra (20).

Los componen a los dos expertos de las varias disciplinas que vienen de los
Estados miembros, que elaboran textos non obligatorios acerca de las
cuestiones que se les proponen.

Sin duda el CDBI no elabora propiamente pareceres, sino que hace
recomendaciones adoptadas, en caso de necesidad, por el comité de los
ministros. Por otra parte, el aspecto mas formal de las recomendaciones del
CDBI es compensado por la existencia de un texto argumentativo, el
memorando explicativo, que se publica con el texto de la recomendacion.

Se trata asi en los dos casos de estandares que adaptan principios legales y
éticos a los problemas suscitados por los usos de las técnicas cientificas y

médicas, fuentes evolutivas.

b) El procedimiento es respecto a eso idéntico a él de la jurisprudencia una vez
que la actividad jurisprudencial se limita a la solucion de situaciones
particulares. En comparacion con las capacidades particulares del Consejo de
Europa en lo que concierne a los derechos humanos, las decisiones de la Corte
Europea de los Derechos Humanos son mas abundantes (21) que las del

Tribunal de Justicia de la Comunidad (CJCE) pero éste no se debe descuidar en



los dominios de competencia de la Unién, por una parte porque la Corte, como
hoy lo hace el Grupo de Consejeros, ha juzgado desde los afios 70 que "el
respecto a los derechos fundamentales es parte integral de los principios
generales de derecho cuyo respecto el Tribunal de Justicia asegura" y, por otra
parte, porque el desarrollo de tratados desde Maastrich, puede no garantizar la
competencia, pero por lo menos refuerza la legitimidad de la Comunidad como

para actuar en el campo de los derechos fundamentales y de la bioética (22).

C) El derecho declaratorio, esencialmente de origen parlamentario, no se
debe descuidar tampoco en favor del impulso que dio a la discusion acerca del
reconocimiento de los derechos humanos en el campo de las ciencias y de las

nuevas tecnologias.

Asi, el CDBI debe su origen a la iniciativa de la Asamblea Parlamentaria del
Consejo de Europa, que adopta una primera resolucion acerca del "derecho a
un patrimonio genético no manipulada" (23).

La Asamblea también ha apoyado desde siempre el proyecto de desarrollo de
una Convencidn Europea sobre la Biomedicina y los Derechos Humanos; desde
entonces, siguid mostrando su vigilancia no solamente respecto a la debida
proteccion a la gente vulnerable sino a la extension del campo de la
convencion.

En cuanto al Parlamento Europeo, las resoluciones que adopté desde 1985
constituyen la esencia del derecho declaratorio en el campo de las ciencias de
la vida (24).

Por otra parte, es recomendable recordar que él es hoy el coautor del derecho
europeo y que él ha podido asi rechazar, al final de una discusion donde la ética
y los derechos humano tuvieran su parte, el primer proyecto de directiva sobre
la patentabilidad de biotecnologias (25).

2) La afirmacion de los derechos fundamentales aplicables a las ciencias y a las

técnicas



Como subraya este ejemplo, derechos humanos y derechos fundamentales
juega desde entonces una parte importante en los dos sistemas europeos. Y la
aparicion de un derecho de las ciencias es la ocasion para la dedicacion de una
recopilacion legal de estandares a las ciencias de la vida.

a) Inicialmente, uno debe observar la convergencia entre los principios
fundamentales reconocidos por el Consejo de Europa, especialmente en la
convencion de Oviedo acerca de la biomedicina y de los derechos humanos, y
las que propuso la Unidn Europea, en los pareceres del Grupo de Consejeros,
en ciertas directivas y en la Carta de los Derechos Fundamentales que clarifica
el derecho de los derechos humanos aplicado al biomedicina y a las
biotecnologias (24).

Un cuerpo legal de elabora asi desde una recopilacién de nociones-llave como
lo son el respecto a la dignidad humana, a la autonomia de la persona, la non-
discriminacion, la consagracion de un derecho del cuerpo, la proteccion especial
debida a la gente vulnerable, el respecto a la vida privada, el reconocimiento
del papel de los comités de ética.

La legislacion comunitaria mejora asi el uso reducido que hizo de ciertos
principios fundamentales como son el respecto a la vida privada o a la igualdad.
Dedica nuevos principios (el respecto a la dignidad humana) y reduce asi los
efectos de otros principios comunitarios (especialmente en asuntos

econdmicos) del hombre o de componentes del cuerpo humano.

b) Asi, bajo la influencia de los pareceres del Grupo de Etica de las Ciencias,

hay una evolucién de la legislacion comunitaria.

Los derechos fundamentales no se ocupan mas - como era el caso de la
jurisprudencia del Tribunal de Justicia de las Comunidades Europeas - de los
individuos como agentes econdmicos o sociales, sino como gente humana. Su
aplicacién no se limita mas al campo del derecho comunitario.

Por otra parte, el emprendimiento de la comunidad, que integra los derechos

fundamentales como estandares fundadores de la Unidn, contribuye para hacer



de eses derechos un elemento de la nueva construccidn politica de Europa, de

promedio la elaboracién de una ciudadania europea.

El "bioderecho" se hace cemento de un nuevo eje politico europeo.
También ofrece a Europa, como lo muestran los trabajos del Grupo de
Consejeros pero especialmente la Convencién de Oviedo, la ocasion de

ensanchar el campo y la filosofia de los derechos humanos.

I1. ¢Hacia la transformacion del concepto de derechos humanos?

La referencia a derechos humanos se convirtié en una evidencia del
"bioderecho". El texto principal en la materia, la Convencion de Oviedo, fue
elaborado en el marco del Consejo de Europa; en cuanto a la Union Europea,
ella se utiliza del "bioderecho" para revitalizar su acercamiento de los derechos
humanos.

¢Pero es esta referencia relevante? (26)

éNo muestran los principios mantenidos por la Convencion Europea y por los
elementos de referencia comunitaria que el vinculo que se establece hoy entre
los valores sociales y las ciencias es contrario al emprendimiento histérico de
los derechos humanos?

éNo pierden de hecho los derechos humanos asi reinterpretados su esencia
politica liberal para asentar valores morales y restringir la ciencia? [A]?

Por otra parte, éno es el énfasis en la universalidad de los derechos asi
reconocidos, aunque acerca de muchas cuestiones controversas los textos
silencien o sean ambiguos, circunspecto en cuanto a la credibilidad del
"bioderecho" como parte integral del derecho internacional de los derechos
humanos, a menos que el objetivo de esta nueva legislacion sea de otra clase

para los estados europeos? [B].



A. La nueva dinamica de los derechos humanos

Fruto del "Siglo de las Luces", como la revolucion cientifica, el movimiento de
los derechos humanos no se opone histéricamente a la ascensidon de las
ciencias y las técnicas.

Tienen una madre comun, la Razon, y son ambos llevados por el mismo
movimiento de emancipacion politica, econdmica y social que transforma
radicalmente el Antiguo Régimen en un mundo nuevo.

Pareceria que los derechos humanos, cuando aplicados a las ciencias de la vida,
el ensanchan su campo con nuevos agentes y nuevos derechos, en ruptura con

esta ldgica.

1) Los nuevos agentes de los derechos humanos

Mientras que, en su disefno tradicional, se enderezan al individuo, sujeto
politico y categoria desencarnada, los derechos humanos se interesan, en el
contacto con la medicina y las biotecnologias, al hombre de carne, y
asignando al cuerpo un papel destacado.

Aqui esta la primera dificultad, la ambigliedad, porque si, para la biologia, el
hombre es un “continuo" respecto al derecho, hay hasta este momento

limites determinando la existencia del sujeto, lo Unico titular del derecho.

a) Los beneficiarios de los derechos

Puesto que la naturaleza de las intervenciones practicadas en un embridn
puede afectar al nifio a nacer, seria ilusorio, como para asegurar la eficacia
de la proteccidn contra las aplicaciones inadecuadas de la biomedicina, no
considerar el hecho de que es en el origen de la emergencia de la vida

humana que intervienen numerosas aplicaciones de la biomedicina.

- La convencion de Oviedo y, en menor grado, los pareceres del Grupo de

Consejeros, integran esta "continuidad horizontal", aunque se deba



reconocer que la Convencidon no evoca explicitamente los estadios en el final
de la vida.

No es asi solamente la persona que esta en el centro del sistema establecido
por la Convencién, pero el ser humano, concepto que, como nos dice el
relato explicativo, que fue utilizado debido a su caracter general. (26).
Respecto a eso, varios articulos de la Convencién se relacionan con los
estadios de desarrollo bioldgico anteriores al nacimiento: el articulo 14,
concerniente a la non seleccién del sexo, se refiere "al nifio a nacer", el
articulo 15, que es referente a la investigacion cientifica, se aplica "al ser
humano", y el articulo 18 se ocupa especificamente de la investigacién con
los "embriones in vitro"

Aunque para nosotros la Convencidn recupera la distincion tradicional entre
la gente, Unicos sujetos del derecho, y los otros estadios, que pueden
beneficiarse solamente de un régimen de proteccién legal, persisten
profundas ambigliedades.

La asignacion a los Estados de la tarea de asegurar una proteccion
conveniente al embridn parece dejarlos libres como para considerar en su
derecho el embrién una persona, y la Convencién, ademas, evita tratar de la

controversa cuestion del aborto.

- La Convencidn establece también una "continuidad vertical": extensién de
la proteccidn, en ciertos puntos, a las generaciones futuras. La idea que
prevalecid aqui es que ciertos ataques al cuerpo, y los riesgos que implican,
pueden tener las consecuencias irreversibles para los descendientes. Es la
genética que esta en el centro de la discusidn porque, como el relato
explicativo enfatiza, el "conocimiento (del genoma humano) permite ya un
progreso considerable" pero "si hay razones de esperar [riesgos].... no
podria sin embargo excluir los riesgos.... y..., no es mas el individuo ni la
sociedad que probablemente esta en peligro pero la propia especie " (27).

La extensidbn que se hace de los derechos humanos constituye una
verdadera innovacion: el ser humano individual no se protege mas

solamente por si mismo, sino debido a un de sus elementos (sus



caracteristicas genéticas) que lo vincula a los otros seres humanos. Esta
l6gica, ilustrada por el articulo 13, que prohibe la terapia genética germinal,
constituye una de las directrices del nuevo instrumento. El relato explicativo
es particularmente claro respecto ese tema: la "Convencién considera en su
preambulo algunas cuestiones, inicialmente promedio la referencia a los
beneficios para las generaciones futuras y la humanidad y, al largo del
texto, promedio la garantia que la ley da a la identidad del ser humano "
(28).

Mas preocupante es quizas que sus emprendimientos de extension de los
derechos humanos es la primacia dada por la convencién a valores que no

vienen tradicionalmente de la filosofia de los derechos humanos.

b) Los transgresores potenciales de los derechos humanos

Esa proclamacion de la voluntad del legislador europeo revela la segunda
dificultad de este acercamiento de los derechos humanos: los atentados a la
identidad del ser humano" pueden resultar de abusos de las practicas
biomédicas.

Por lo tanto, el conflicto que emerge de la violacidon de los derechos humanos
no opone mas solamente el titular de los derechos, aunque hubiese nuevas
categorias, al Estado.

El poder en cuestion no es directamente el poder coactivo del Estado y de sus
instituciones, que se puede facilmente designar. Es el poder verdadero pero
difuso que la practica de las nuevas técnicas biomédicas confiere a una
multiplicidad de agentes con varios estatutos: profesionales de la salud,
investigadores, industriales, administradores, y incluso los medios de
comunicacién y grupos de pacientes (29).

El "escandalo de la sangre contaminada" por el virus del SIDA o el de la “vaca
insana" muestra de hecho que la busqueda de responsabilidad, y mas aun de
culpabilidad, no era una accién simple y que la importancia del papel de cada
agente fue el topico de una aspera discusion pues es muy grande la

complejidad de los sistemas médicos (30).



Si el estado preserva un papel y poderes de organizacién de estos sistemas,
ésos tienen por objeto el cuerpo humano y por agentes los que intervengan
directamente en los cuerpos via los actos que realizan o los productos que
prescriben o proporcionan.

El Estado y la ley por lo tanto aparecen como trasgresores secundarios: menos
por su accidon que por su inaccidn o su mala organizacion de las actividades
consideradas (31).

Pero aun mas inquietante que sus emprendimientos de extensién de los
derechos humanos es quizas la primacia dada por la Convencién a valores que

no se refieren tradicionalmente a la filosofia de los derechos humanos.

2) El moralismo de los valores expresados por la Convencion.

a) La ambigliedad del concepto de dignidad humana

Primeramente, algunos afirman que si "el valor fundamental de los textos
Derechos Humanos Basicos es inicialmente la libertad del individuo... el
valor fundador de la Convencion quisiera ser la dignidad del ser humano". Y
agregan que "si uno postula que pertenece a cada individuo la decision
acerca de qué se refiere a su dignidad, se asegura la continuidad entre la
filosofia de los derechos humanos y Convencion". “Pero si uno estima que es
recomendable proteger a los individuos y a las comunidades contra ataques
a la ‘dignidad de los seres humanos" a pesar de ellos... todos los
dogmatismos... llegan a ser posibles en nombre de los "verdaderos
valores"(32).

Si es un verdad que, impaciente por establecer prohibiciones en el nhombre
del bien publico, el legislador nacional impuso a veces un modelo de valores
a los usos de alguna practica biomédica (la procreacién médicamente
asistida excluye la gente sola, incluso las parejas non casadas, la estricta
limitacion del diagnostico prenatal para no “empeorar" el nimero de las
interrupciones de embarazo....), la Convencion adoptd la posicién sea de

ignorar cuestiones vinculadas a opciones entre valores controversos (ni la



procreacion asistida ni la eutanasia son tratadas por la Convencién), o de no
decidir y entregar al derecho nacional la tarea de hacerlo (caso del debido
reconocimiento de la proteccion al embridon o aun de la puesta en practica

de la prohibicién de hacer del cuerpo humano una fuente de lucro).

Sin embargo, es nuestra opinion que el concepto de dignidad no destruye
totalmente el de la libertad. El concepto de dignidad justifica y especifica la
naturaleza de los limites que se pueden imponer al concepto de libertad.
Uno puede considerar deplorable que, no definiendo el concepto de
dignidad humana, la Convencion permite una variedad de interpretaciones
que son mas perjudiciales al espirito de los derechos humanos porque no
hay mecanismo de control asegurando una permanencia y una coherencia
de interpretacion.

Por Ultimo, la otorga al derecho nacional de la tarea de traducir el principio
de dignidad humana supone un trabajo de transposicidon que, si sigue siendo
delicado, implica, en los Estados de derecho, un minimo de discusién sobre
la eleccion de limites a ser impuestos a la libertad.

El riesgo de ver una fraccién mayoritaria de la sociedad imponer a los otros
su concepcion de dignidad humana existe, pero debe ser moderado por el
hecho de que pocas sociedades europeas se han constituido en base de la
dominacion politica y social por una parte del todo social o un grupo cultural
(33).

Ademas, la fuerza de la ley nos parece intrinsecamente escasa como
controle de las practicas para las cuales los agentes del campo (los doctores
y los pacientes) tienen un papel decisivo.

Por lo tanto, lo que es recomendable temer es menos un absolutismo
ideoldgico de la parte del Estado que la presion social ejercida por el sistema
médico bajo la influencia de los expertos. El Estado no es inmune a esta
presion sino que actla en parte como el instrumento a través del cual se
difunden y se legitiman practicas médicas que no se podrian percibir bajo

solamente su aspecto técnico.



b) La desconfianza respeto a las aplicaciones de la ciencia

Esta busqueda de legitimacion de ciertas practicas tiene la contrapartida del
rechazo de otras, consideradas contrarias a la dignidad humana, y un
contexto general, si no de desconfianza respeto a la ciencia y a la
investigacion, por lo menos de vigilancia respecto a los abusos y a las
derivas siempre posibles.

La genética estd sin duda en el centro de esta preocupacion y la
Convenciéon de Oviedo estigmatiza en forma de prohibiciones absolutas la
terapia génica germinal y la seleccidon del sexo con finalidades eugenésicas a
los cuales se agrega la prohibicion de la clonacidon reproductiva humana
establecida por el protocolo de Paris.

La investigacion cientifica con el embridn cristaliza también la voluntad de
una posicion fuertemente prohibitoria, y el articulo 18 de la Convencién
prohibe perentoriamente la constitucion de embriones humanos para
finalidades de investigacion.

Expresando claramente el temor actual de ciertos progresos cientificos,
aunqgue sigue siendo extremadamente timida acerca del acceso al sistema
de salud o de la proteccion de la vida privada, la Convencion les parecera a
algunos "tecnofoba".

Mientras que procede a ciertas "amalgamas" (la terapia génica germinal se
describe implicitamente como eugenismo, nocion ella misma reducida a la
vision del eugenismo de masa de las sociedades totalitarias), la Convencién
"obscurece las cuestiones y asi hace que sean tratadas de manera confusa,
non-objetiva y parcial".

Usando con demasiada facilidad el argumento de la “cuesta deslizante", la
Convencién adoptaria finalmente una postura "antihumanista" porque
postularia "que los individuos no mas estan libres a elegir, puesto que han
dado un paso en una "itinerario impuro”.

“Aqui, como en otros casos, la prohibicién sin reservas ni matices se

muestra éticamente excesiva y no justificada" (34).



Ese espiritu proteccionista, que acentua la férmula generalmente anodina de
que los Estados pueden tomar medidas mas amplias de proteccién, es

I\\

revelador, como lo subrayan acertadamente las criticas, del “impetu politico"
que hizo posible al texto venir a la existencia.

En las cuestiones mas sensibles, eso es consecuencia de un equilibrio entre
corrientes de pensamiento fuertemente opuestas unas a las otras en lo
pertinente a la regulacién de la relacién entre la ciencia y la sociedad.
Algunas, fieles al movimiento de las Luces, conciben esta relacién como un
vinculo dialéctico: la adquisicion de un nuevo conocimiento es siempre un
progreso moral y el investigador tiene que someter las aplicaciones sociales
de su trabajo a una discusion democratica que estimule la responsabilidad
de los ciudadanos.

Inversamente, las otras sitUan esta relacion en una situacién de
constrefiimiento donde los valores morales, absolutos, se imponen. Si tal no
fuera el caso, la naturaleza humana conduciria inevitable los hombres,
segun ellos, al abuso del conocimiento, y incluso a destruir su ambiente
(35).

El "derecho a no saber", establecido como un derecho fundamental por la
Convencidn, valorizaria tanto la "nostalgia del paternalismo médico" como la
idea tradicional de que el conocimiento para el nUmero mas grande es la
cosa mas peligrosa que existe (36).

El bioderecho, mas particularmente en el campo de los derechos humanos,
es una cuestion ideoldgica y politica. Es en esta medida que participa en la

construccion de una nueva orden internacional.

B. Ciencias de la vida y derechos humanos: éexiste un modelo europeo?
éSon las transformaciones en la concepcion de los derechos humanos que
resultan de los textos europeos, mas alla de una inevitable indecisién, el
ejemplo de un modelo original para la relacién entre los avances del
conocimiento y los derechos humanos?

Es dificil en la actual situacién darle una respuesta definitiva a esta

pregunta.



El bioderecho sin duda no se limita a expresar desde los anos noventa una
normalizacion estandardizada de buenas practicas sino que desea también
ser un correcto de principios (¢?)

Pero sigue siendo dificil establecer en lo que los principios proclamados en el
nivel europeo tienen una originalidad propia.

éNo esta la contribucién de Europa por otra parte en la capacidad que él
tiene, debido a su historia, su diversidad cultural y su impetu cientifico, de
ofrecer a las relaciones que la ciencia, la tecnologia y la sociedad deben
mantener, un espacio publico de discusiones y de regulacion social en el

nivel universal?

1) El bioderecho: desde el derecho técnico hacia el derecho de principios

a) El emprendimiento europeo de normalizacion.

Tanto el Consejo de Europa o la Comunidad Europea, ese emprendimiento
inicialmente consistid en progresivamente dar respuestas concretas a la
instalacion de las varias técnicas en donde aparecieron.

El Consejo de Europa muy temprano controld los intercambios europeos de
productos de la sangre y facilitd la circulacion de organos para finalidades
de enjertos (37).

De la misma manera, es la existencia de una politica europea de las drogas,
suponiendo un derecho armonizado, que permitid la afirmaciéon en el marco
de la legislacion de la Comunidad de la exigencia de investigacion clinica
(38).

Entonces, ni el lugar eminente que adquirid la ciencia, la medicina y la
técnica en las sociedades europeas ni la ideologia politica vigente o la
competencia de las autoridades europeas han justificado llegar mas alla de
un emprendimiento de acompafiamiento.

Los progresos de la procreacion asistida, de la investigacion sobre el
embrion y la genética humana ha causado miedos y simultaneamente hizo

percibir como nuestro control del cuerpo podria ser total tanto desde un



punto de vista bioldgico como debido a sus consecuencias legales, sociales,
antropoldgicas.

Por lo tanto el derecho nacional y, debido a la preocupacién con la eficacia,
el derecho europeo comenzaran a dedicarse a la elaboracién de normas que
consagran los principios fundadores del "bioderecho", un "derecho- simbolo"
que simultdneamente impone limites a la ciencia y la técnica y ayuda a
redefinir una "identidad humana". La Convencion de Oviedo del Consejo de
Europa, pero también las opiniones del Grupo de Etica de las Ciencias y
Tecnologias de la Unidn Europea (y hasta cierto punto la Carta de los
Derechos Fundamentales) han definido la identidad humana del derecho

europeo: la de la “fundamentalizacion”.

b) Principios mas universales que europeos

Sin embargo, nos parece a nosotros ilusorios, por lo menos en ciertos
aspectos (???), considerar a los principios reconocidos por estos textos
como advenidos de una especificidad europea. Nos parece a nosotros, de
hecho, que donde hay consenso para afirmar principios, ni este consenso, ni
estos principios son diferentes de los que existen en el nivel internacional.
Lo prueban los principios de base proclamados en los textos europeos y los
que uno encuentra en los textos internacionales como por ejemplo la
Declaracion Universal sobre la bioética y los Derechos Humanos (40).

Los principios de la dignidad del ser humano, del respecto y de la autonomia
de la persona (de que es corolario el consentimiento libre y informado), de
la non-discriminacion, y de la non-comercializacion del cuerpo humano como
tal nunca se disputan.

Lo mismo para ciertas prohibiciones de intervenciones médicas o cientificas
como la fabricacién de hibridos o quimeras, la introduccién de embriones
humanos en el Utero de otra especie (y reciprocamente), la prohibicion de la
clonacién reproductiva humana, y incluso el uso de técnicas procreadoras y

genéticas con la finalidad exclusiva de seleccion del sexo.



Por Ultimo, los grandes principios de la investigacion biomédica en el
hombre o los del trasplante de érganos no son ni un poco diferentes en los
textos del Consejo de Europa o en los de la OMS, del CIOMS o de la
Asociacion Médica Mundial (41).

En contrapartida, acerca de puntos mas precisos o controversos el consenso
es solo aparente y las particularidades nacionales prevalecen hasta el punto
de Europa ofrecer una variedad extrema de opciones. Ciertos paises (el
Reino Unido, la Dinamarca) autorizan la procreacion de embriones humanos
con finalidades exclusivas de investigacion, otros permiten la investigacion
solamente con embriones supernumerarios, y finalmente, un grupo prohibe
toda investigacion (42.

Las pruebas genéticas, el abortamiento, la eutanasia y el suicidio asistido,
las técnicas de procreacion asistida son objeto de una grande diferencia de
perspectivas; y ademas, en lo referente a esos puntos, el derecho europeo
deja a los estados un amplio margen de evaluacion.

¢Como por lo tanto afirmar que es en el reconocimiento de principios de
base, de un conjunto de derechos fundamentales, que la Europa encontraria
su especificidad, e incluso se presentaria como una referencia en el
escenario internacional particularmente de cara a los Estados Unidos?

Se a algunos les gusta enfatizar que el acercamiento europeo se ocuparia
mas de ética, de la solidaridad y de la proteccion de la gente vulnerable
(43), y ofreceria asi en el campo del "bioderecho" una capacidad mejor de
resistencia a las ideas neoliberales y las practicas del mercado, la simple
consideracidon del articulo 3 de la Convencidon de Oviedo sobre el acceso
equitativo a los cuidados de salud nos permite percibir la timidez en la
defensa y la asercion de este acercamiento en el plano de los principios
legales fundamentales.

La importancia dada con extremos detalles en la Convencién a la puesta en
practica del principio del consentimiento esclarecido trae ciertamente un
contrapeso al '"paternalismo médico", pero deja percibir que el
consentimiento seria el "apice" de la ética biomédica contemporanea

mientras que él es una condicidon necesaria pero no suficiente.



¢Entonces, mas bien que ocultar estas divergencias que no permitirian
establecer una identidad europea, por qué no invertir la orden de las cosas y
hacer de la diversidad cultural — que se opone precisamente a la " cultura

Unica" - la clave de una originalidad europea?

2) ¢Pluralismo cultural y modelo europeo?

¢Como pueden las diferencias de opinion que se manifiestan en Europa y
que ilustran a veces puntos de vista irreconciliables ser el motor de un
modelo europeo?

¢No sirve la habilidad lingtistica a disimular el sofisma del razonamiento?

Lo pensamos bajo la Unica reserva de no utilizar el pluralismo existente
como pretexto para la inaccion.

A este respecto, nos parece a nosotros, por el contrario, que hay en el
pluralismo de las ideas y en la confrontacion que él implica, una dinamica

cuya utilizacion con finalidades europeas podria tener una doble ventaja.

a) El pluralismo, base de la ciudadania europea

Desde un punto de vista interno, este pluralismo ofrece a Europa los medios
de tomar una medida decisiva en su construccion politica: dar un mayor
lugar y un sentido practico a la ciudadania europea.

La importancia que toman las nuevas practicas biomédicas, las técnicas de
comunicacién e intercambio, la necesidad de escoger en cuestiones de
energia invitan la democracia a se renovar en sus actos y sus practicas.

El Estado, como lo decimos, no es mas el proveedor de todas las cosas; sin
embargo, sistemas en red donde los actores son en el mismo tiempo mas
numerosos y mas dependientes unos de los otros, el Estado preserva un
papel de animacién, impulso, coordinacion.

Hay que informar a los ciudadanos no solamente acerca de las técnicas

sociales y sus consecuencias pero también acerca de las opiniones, y de los



acercamientos que estas producen, lo mismo acerca de las influencias
cruzadas que generan.

La oportunidad del pluralismo es asi la posibilidad de organizar una
discusion que abarque toda la ciudad, que suponga una reflexidon acerca de
los agentes, del lenguaje, la metodologia las finalidades de esta discusion
(44).

El procedimiento inductivo y pragmético del Grupo de Etica de las Ciencias y
las Nuevas Tecnologias de la Unién Europea, que permite integrar la ética
como una dimensién de la accién comunitaria, es una ilustracion interesante
de esta busqueda (16).

Por otra parte, cuando le da a la bioética una importancia indiscutible en el
desarrollo de su Carta de los Derechos Fundamentales, la Unién confiere al
"bioderecho" una dimensidn politica, demostrando que no debe excluir a los
ciudadanos europeos de la discusion acerca del lugar de la ciencia y de la
técnica y que él puede para ese propdsito utilizar sus derechos subjetivos.

El derecho a la informacidn, tomada non en sentido individual (el
consentimiento esclarecido) pero en el dominio colectivo (escojas de la
sociedad) tiene respecto a eso una dimension particular, como lo subraya la
opinién N°12 del Grupo de Consejeros (45). Uno puede lamentar a este
respecto que el CDBI haya rechazado la idea, avanzada en el bosquejo
preliminar del secretariado, de introducir en la Convencién de Biomedicina
articulos que reconozcan la existencia de los derechos subjetivos
relacionados con la puesta en practica de un verdadero debate publico
europeo (46); y las practicas muy diferentes de los Estados de cara al papel
de los comités nacionales de ética demuestran como tal discusion es a veces
evitada (47)

b) El pluralismo y el papel internacional de Europa

Desde un punto de vista externo, el pluralismo confiere a la Europa una

originalidad internacional.



Las tecnociencias tienen un papel vital en el desarrollo econémico y la
evolucion de los modos de vida, pero el peso de las culturas es también
esencial a una buena integracion de la ciencia y de la técnica

De cara al modelo neoliberal, que estandardiza y debilita las culturas, y de
cara a los sistemas culturales que asientan el retorno de la identidad en las
tradiciones y se apartan de toda realidad, la Europa es una referencia
posible y un espacio en donde actuar y hacer que la orden internacional se
establezca no solamente desde intercambios de bienes materiales pero
también desde un didlogo acerca de los valores aplicados a una realidad en

evolucion.

El derecho europeo no es asi exclusivo del derecho nacional ni de las
particularidades culturales, econdmicas y sociales. Mas bien al contrario, el
confiere a los Estados un amplio margen de accion; sin embargo, ésta debe
ser entendida como una manera de invitarles a desempefar un nuevo papel,
libre de intereses de soberania: ser organizadores, "facilitadores" de un
debate democratico interno y ser responsables por las aplicaciones de la
ciencia, ser promotores en el nivel internacional no mas de sus propios
intereses, pero de principios de accidon universales que sin su ayuda no
podrian encontrar aplicacidon concreta (48).
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