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INTRODUCCION

La globalizacién es una realidad que nos golpea con dureza y sin mi-
sericordia, no se detiene en consideraciones morales sino que se expande
sin reparos éticos de ningun tipo, como si siguiera légicas propias. Es ind-
til preguntarnos si vivimos o no en un mundo globalizado, la pregunta no
admite sino una dnica respuesta: si, y quizds mds de lo que pensamos.

La globalizacién no es s6lo planetaria en su extension geogréfica sino
que también afecta a todas las dimensiones de la vida humana. Desde el
modo de satisfacer nuestras necesidades mds bdsicas hasta las produccio-
nes més elevadas del espiritu humano, como las artes y las ciencias. Es-
tando asf las cosas, la bioética no puede haber quedado al margen de este
proceso de globalizacién y sin duda este hecho afecta a la disciplina, no
s6lo porque plantea problemas nuevos, sino también en su misma consti-
tucién interna como reflexién moral. Por este motivo, espontdneamente
nos vienen dos sentidos inmediatos del término bioética global: bioética
de los problemas globales que afectan a la vida y bioética que propone so-
luciones que pretenden ser vélidas en todo el mundo. Sobre todo en este
segundo sentido, el primer modo de pensar el problema es simplemente
universalizar las soluciones que cada uno ha desarrollado en su propio
contexto geografico y cultural. A primera vista resulta una solucién facti-
ble, cualquier sistema moral pretende ofrecer soluciones universales por-
que corresponde con la naturaleza de la filosoffa moral. Los problemas
comienzan cuando nos topamos con otras soluciones con pretensiones de
universalidad elaboradas en otros partes del mundo y que nos sorprenden
por su diversidad de enfoques y soluciones. La globalizacién ha hecho
que estas soluciones alternativas no estén al alcance sélo del estudioso de
etnografia o del experto de “cultural studies” sino que pricticamente de
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cualquier persona que viva en un ambiente medianamente caracterizado
por la diversidad cultural, como son desde luego las metrépolis europeas
y norteamericanas. Quizds para los médicos y agentes sanitarios el proble-
ma se plantea de modo mds agudo, pues el acceso universal a las presta-
ciones sanitarias que rige en Europa hace que los médicos y agentes sani-
tarios europeos tengan que tratar con personas que razonan en términos
diversos y segun escalas de valores divergentes. Esto no se limita a aspec-
tos secundarios de la relacién médico-paciente, como pudiera ser el tema
del pudor o de la capacidad de comunicacién, sino que afecta el modo de
enfrentar situaciones que son estrictamente médicas y dirfamos también
bioéticas. En sintesis, la diversidad cultural ha entrado también al mundo
de la bioética.

Pero la paradoja de la globalizacién de la bioética es que estd fuerte-
mente asociada a la difusién planetaria de un producto cultural concreto,
la ciencia biomédica occidental, que tiene en la medicina alopética su
mids difundido ejemplo. Podriamos decir que, al menos desde el punto de
vista de los temas enfrentados, existe desde el inicio una cierta universali-
dad innegable en la reflexién bioética. Esto explica fécilmente el hecho de
la inicial ingenuidad con que se tendia a exportar también el modelo
bioético dominante junto con exportar la medicina occidental, elaborado
en la misma sede. Por otra parte, la difusién global de la medicina occi-
dental ha hecho que los desafios que ella enfrenta alcancen un impacto
global: se puede pensar en el tema de los transplantes, de la epidemia de
SIDA o incluso de cualquier epidemia, como la mds reciente “gripe por-
cina” (causada por el virus HIN1) que recientemente ha desatado el pi-
nico a nivel mundial. Si nos salimos un poco de la ética biomédica en-
contramos también otro gran problema bioético de escala global: la pre-
servacién y tutela del ambiente. Por lo tanto el problema de la bioética
global no es sélo si en todos lados resolvemos los problemas del mismo
modo, sino también, y quizds es mds importante desde del punto de vista
préctico, si podemos dar soluciones compartidas a los desafios comunes.
La reflexién tedrica sobre la bioética global enfrenta ambos aspectos y si
quizds al inicio, por su urgencia, se centrd en el segundo tipo de proble-
mas, cada vez mds el interés de los estudiosos se ha trasladado hacia el
primer tipo.

Es necesario encuadrar en este contexto el documento que sirve de
punto de partida de nuestras reflexiones: La Declaracién Universal sobre
Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO (DUBDH). Constituye,
sin duda, un esfuerzo por solucionar ambos tipos de problemas en un
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contexto que exige enfrentar el problema que fundamenta la diversidad
de hecho existente entre las diferentes soluciones: la diversidad cultural.
Las agencias de la ONU son sin duda un foro muy apropiado para en-
frentar este tipo de problemas dado que son de las pocas sedes donde se
pueden encontrar en modo paritario, gracias al principio un pais, un
voto, los representantes de todo el planeta. El interés de la UNESCO por
buscar este tipo de soluciones compartidas constituye sin duda un punto
de referencia importante para quienes quieren profundizar en las posibles
soluciones a los desafios que plantea la bioética global y por ello nos pare-
ce una via de acceso interesante al tema que nos ocupa: la posibilidad de
elaborar una bioética global, apoyada en los derechos humanos, entendi-
da como bioética transcultural, es decir, vdlida para todas las culturas o,
mejor, para todos los seres humanos.

Conviene decir que la reflexién académica sobre la bioética global es
relativamente reciente, podemos decir que lleva quince afios como méxi-
mo, poco més de veinte si ponemos como punto de inicio el uso del tér-
mino Global Bioethics por parte de V.R. Potter. Esto es bastante razona-
ble si pensamos que la fuerza del fenémeno de la globalizacién se hizo
sentir de modo mds evidente s6lo en la década de los 90, una vez supera-
da la Guerra Fria. Por otro lado, como es légico, la diversidad cultural
comenzé a ser tematizada a partir de los problemas locales generados por
los consistentes flujos migratrorios hacia Europa y Estados Unidos que
usualmente se agrupan en torno al término del multiculturalismo. La li-
teratura incial, en bioética y también en otras disciplinas, se concentraba
en la gestion local de la diversidad cultural con los problemas concretos
que ella accarreaba como, por ejemplo, la comunicacién en la relacién
médico-paciente, la tolerancia hacia précticas culturales como la mutila-
cién genital femenina, etc. Ha sido probablemente H.T. Engelhardt
quien mds ha reflexionado sobre el valor transcultural de la bioética occi-
dental dominante, a través de sus experiencias académicas en paises asidti-
cos, entrando asi en contacto directo con modos diversos de enfrentar los
problemas asociados al uso de la tecnologia en biomedicina. Pero nos pa-
rece que la labor de la UNESCO en este campo, iniciada en 1997 con la
Declaracién Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Huma-
nos (DUGHDH), elaborada como respuesta al primer proyecto cientifi-
co de alcance planetario el Proyecto Genoma Humano, ha sido el gran
detonante de la reflexién sobre la posibilidad de gestionar con criterios
compartidos los problemas bioéticos de alcance global (y también los de
dimensiones locales). Una reflexién que ciertamente se ha desarrollado
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dentro de la UNESCO, a través de las actividades del Comité Internacio-
nal de Bioética (CIB) de la misma UNESCO, pero que de alguna mane-
ra, especialmente con la adopcién de la DUBDH ha trasladado el proble-
ma al 4mbito académico.

La eleccién del paradigma de los derechos humanos como marco nor-
mativo para presentar una bioética global es ciertamente un hecho que
suscita desafios tedricos interesantes para el bioeticista, pues le lleva no
s6lo a plantearse la posibilidad de la existencia de una bioética global sino
también le pone delante de un modo concreto, y bastante elaborado du-
rante los dltimos 50 afos, de resolverlo. Podriamos decir que ha sido la
bioética global o al menos internacional (a nivel sobre todo europeo) la
que la ha puesto en relacién la bioética con los derechos humanos, los
dos conceptos normativos mds importantes del siglo XX y eso ya por si
mismo justifica una profundizacién en esta relacién para nada pacifica.
Tratindose, ademds, de dos conceptos que han sido acogidos en el Ma-
gisterio de la Iglesia, nos parece que queda aiin mis justificado enfrentar
este tema en el marco de una tesis doctoral en bioética en una universi-
dad eclesidstica.

Para quien tiene la gracia de estudiar y vivir en Roma, la experiencia
de la diversidad cultural es cotidiana, pero quizds como en ninguna otra
parte se hace la experiencia de la universalidad pues se vive junto a la
Sede Apostdlica, el centro visible de la catolicidad y el punto de conver-
gencia de esta universalidad que golpea tanto por su variedad casi infinita
de manifestaciones como por la profunda comunién que sobrepasa las di-
versidades mds radicales, comunién de todo el género humano de la cual
la Iglesia es signo, como nos recuerda la Lumen gentium. También la ex-
periencia como Legionario de Cristo, una congregacién caracterizada por
una fuerte internacionalidad, no solo de proveniencia, sino sobre todo
como ideal formativo, ha sin duda motivado nuestro interés por un tema
de esta naturaleza. Al final del cuentas, el tema es si nuestra comdn hu-
manidad tiene un fundamento real o bien es una ilusién motivada por
nuestra pura buena voluntad. Creemos que ante este problema hay que
compartir decididamente la fe de los redactores de la Declaracién Uni-
versal de los Derechos Humanos (DUDH) de 1948 que quisieron poner
las bases para la recomposicién de las lacerantes divisiones ocasionadas
por la guerra mds sangrienta de todos los tiempos: la Segunda Guerra
Mundjial.

Antes de exponer la metodologia de investigacion y el contenido de la
tesis me parece obligatorio detenerme en algunas premisas que forman
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parte de la perspectiva con la que me acerco a este problema y que, evi-
dentemente, no pueden ser justificadas de modo exhaustivo pues ni si-
quiera la reflexién sistemdtica de toda la obra de un filésofo puede lograr-
lo. Es muy probable que buena parte de las conclusiones dependan, al
menos tedricamente, de estos presupuestos, pero nuestra naturaleza social
y de seres culturales nos obliga a razonar siempre en el marco de una tra-
dicién ante la cual no nos podemos enfrentar totalmente como observa-
dores neutros pero que sin duda podemos asumir o rechazar criticamen-
te. Para un ser humano concreto es tan imposible buscar una explicacién
exhaustiva de todo lo que asume como verdadero como pretender sobre-
vivir sin la ayuda de los demds. Pensemos si seriamos capaces de procu-
rarnos nosotros mismos incluso las cosas necesarias para nuestra comida
mis sencilla. Con todo, junto con enunciar los presupuestos que me pa-
recen mds importantes, trataré de justificarlos brevemente. De todas ma-
neras, durante el desarrollo de nuestras reflexiones, algunas veces volvere-
mos mds detalladamente sobre ellos y sobre todo mostraremos a dénde
nos puede llevar razonar a partir de la premisas opuestas.

Un primer presupuesto es de naturaleza antropolégica. En esta tesis
asumimos las afirmaciones fundamentales de la tradicién personalista,
tanto de su versiéon mds clasica, basada en el pensamiento cristiano, espe-
cialmente en Santo Tomds de Aquino, como los desarrollos contempora-
neos mds recientes, no exentos de ambigiiedades, pero que seguramente
ofrecen intuiciones interesantes para resolver los problemas de nuestro
tiempo. Nos parece que quizds la afirmacién mds importante que convie-
ne tener presente es la espiritualidad del hombre y su trascendencia sobre
la materia, que es el fundamento de su subjetividad.

Un segundo fundamento es de naturaleza gnoseoldgica. Estoy con-
vencido de que s6lo una teoria realista del conocimiento puede explicar
adecuadamente el fenémeno del conocimiento humano, no sélo el cono-
cimiento cientifico, sino también el conocimiento filoséfico y en particu-
lar la capacidad de la razén prictica de juzgar la conformidad del obrar
humano con el bien del hombre. La existencia de la naturaleza humana
como realidad normativa es quizds la consecuencia mds importante de esta
premisa asi como el cognitivismo ético que rechaza tajantemente la imposi-
bilidad de hacer juicios morales objetivos y universales. Quizds esta premi-
sa es la que recibird una justificacién mds explicita a lo largo de la tesis.

La tercera premisa pertenece a la filosofia politica. Se trata de la con-
ciencia de los limites del liberalismo politico que, junto a todos los aspec-
tos loables y justos que implica, entre ellos el haber sido la cuna de los de-
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rechos humanos, padece un defecto fundamental: su constitutivo indivi-
dualismo. Esto implica un desconocimiento de una de las verdades antro-
polégicas més fundamentales: la sociabilidad natural del hombre, enten-
dida como fuente dltima de la normatividad de la justicia politica. Esta
normatividad no se basa en el contrato social ni en la libre eleccién del
ciudadano, si no queremos, en ultima instancia, condenar a la arbitrarie-
dad a las normas de convivencia civil que existen en toda sociedad.

El cuarto presupuesto es iusfiloséfico y consiste, en coherencia con los
presupuestos anteriores, en la afirmacién del iusnaturalismo como res-
puesta dltima a la legitimidad de las normas juridicas, a las que pertene-
cen sin duda los derechos humanos. Esto no quiere decir que las normas
juridicas sean deducidas de la naturaleza humana, al estilo del iusnatura-
lismo racionalista del s. XVII, pero si que derivan su legitimidad de su
conformidad o no con las exigencias de justicia de la naturaleza humana
y que actualmente se suelen expresar a través del término dignidad huma-
na. Por este motivo, se puede hablar de derecho o de normas justas o in-
justas mds alld de si han sido o no promulgadas segtin los procedimientos
formales establecidos en los ordenamientos juridicos respectivos. Esto
vale también para las mismas Constituciones de los Estados que no por
expresar consensos fundamentales quedan eximidos de la posibilidad de
ser evaluadas en términos de justicia. Por ese mismo motivo, hablamos
consistentemente de derechos humanos y no de derechos fundamentales
para resaltar el hecho de que los derechos humanos tienen una doble di-
mensién: ética y juridica. Etica, porque su legitimidad no se basa funda-
mentalmente en el hecho de que sean positivizados y por ello se habla de
reconocimiento de los derechos humanos y no de atribucién de los mis-
mos. Juridica, porque la misma naturaleza de las exigencias de la digni-
dad humana, que se declinan en los derechos humanos concretos, exigen
su positivizacién y su tutela a través de los instrumentos sancionatorios
propios del Estado de derecho.

Un dltimo presupuesto es la filosofia de la cultura que asumimos
como punto de referencia para el andlisis del problema de la diversidad
cultural. Ella puede ser considerada una prolongacién de la antropologia
personalista que hemos afirmado en el primer presupuesto. No nos de-
tendremos aqui a exponerla, pues dedicaremos toda una seccién del ter-
cer capitulo a esta tarea. Nos interesa senalar que pretendemos ofrecer
una filosofia de la cultura que acoja las adquisiciones de la antropologia
cultural del siglo XX que ciertamente enriquecen mucho la reflexién filo-
s6fica sobre este fendmeno exquisitamente humano que es la cultura.
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La metodologia de la tesis es algo inusual y nos parece necesario expli-
car la eleccién de la misma. Se trata de una metodologfa inductiva, es de-
cir, no se plantea el problema de la bioética global en abstracto, sino a
partir de un texto concreto, que es la DUBDH para, a partir de ahi,
identificar los problemas teéricos especificos que plantea. Esto correspon-
de sustancialmente al primer capitulo. Una vez identificados los proble-
mas mds importantes: naturaleza de la bioética global, relacién entre
bioética y derechos humanos, se procede a un andlisis del szatus quaestio-
nis de cada uno de ellos, a lo que se dedican sendas secciones en el segun-
do capitulo. La tercera seccién se dedica al andlisis del término dignidad
humana para ver si puede servir de fundamento dltimo a una bioética
global enmarcada dentro del paradigma de los derechos humanos. El dl-
timo capitulo estd dedicado al problema teérico fundamental que es la ar-
ticulacién entre la diversidad cultural y la universalidad de los derechos
humanos. Si es posible resolverlo, entonces hemos encontrado una via de
acceso a la resolucion del problema del posible fundamento de la bioética
global entendida como bioética transcultural o quizds mejor, intercultural.

Hemos escogido esta metodologia porque dado que la misma delimi-
tacién del tema es problemdtica, por su amplitud y complejidad, propia
de un tema que estd siendo actualmente objeto de vivaces discusiones, es
dificil comprender acabadamente dénde colocar a la DUBDH si antes no
se ha estudiado en profundidad. Se refleja asi el orden seguido en el pro-
ceso de investigacién, que creo que hace mds trabado el conjunto y evita
dispersiones en temas que, aunque pueden colocarse dentro del tema fun-
damental, no tocan especificamente el tema de la tesis, que es evaluar si la
DUBDH puede ser una plataforma til para apoyar un proyecto concre-
to de bioética global entendida como bioética transcultural, como la mis-
ma UNESCO pretende. La légica especifica de un documento de natura-
leza politica y no académica aconsejan detenerse primero en él y no en-
cuadrarlo artificialmente en un debate académico que muchos de los re-
dactores de la Declaracién y los representantes de los gobiernos probable-
mente conocian sélo superficialmente. Por lo mismo, hemos procedido
de modo inverso y hemos tratado de tomar los elementos del debate aca-
démico en funcién de los objetivos de la DUBDH, dedicando la dltima
parte de la tesis al problema tedrico que nos ha parecido mds importante:
la conciliacién entre universalidad de los derechos humanos y diversidad
cultural.

Pero hay todavia un motivo mds para haber elegido el método induc-
tivo y es la insuficiencia de un método deductivo para abordar este tema
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especifico, en el estado actual del problema. Habria sido relativamente
cémodo partir de la ley natural y su universalidad como perspectiva don-
de colocar tanto la universalidad de los derechos humanos como la uni-
versalidad de una bioética fundamentada en ellos. Era un camino bastan-
te légico considerando los presupuestos que hemos apenas expuesto. El
problema es que el tema de la universalidad de la ley natural todavia no
ha afrontado con la debida profundidad el tema de la diversidad cultural,
tanto porque muchos consideraban « priori imposible seguir hablando de
una ley natural universal después de los descubrimientos de la antropolo-
gia cultural, como porque todavia no se ha desarrollado una reflexién fi-
losé6fica acabada sobre la cultura en perspectiva personalista. En parte este
trabajo quiere indicar un camino para seguir trabajando este tema como
premisa necesaria para salir al paso de este nuevo desafio a la universali-
dad de la ley natural.

Finalmente, antes de exponer el contenido de la tesis, digamos una
palabra sobre los limites de la misma, para evitar despertar falsas expecta-
tivas en los lectores. Por parte del tema, el gran limite es que se trata de
un tema todavia poco tratado en la literatura académica, tanto la relacién
entre bioética y derechos humanos, objeto de algunos debates interesan-
tes, pero no demasiado profundos, como el tema de la diversidad cultural
y la universalidad de los derechos humanos y de las normas éticas en ge-
neral. A nuestro juicio, esto obedece a que el andlisis del fenémeno de la
cultura se limita a las ciencias sociales y falta una profundizacién filoséfi-
ca sobre el mismo y en modo particular sobre la relacién entre naturaleza
humana y diversidad cultural. No existen autores que puedan ser consi-
derados autoridades sobre este tema, fundamentalmente porque es un
tema nuevo y también porque la mayoria de los que han intervenido en
el debate no tienen este problema como centro de sus preocupaciones,
sino que lo enfrentan quien desde el tema de los derechos humanos,
quien desde el tema de los fundamentos de la bioética y algunos, pocos,
desde el tema del multiculturalismo. Se trata de un tema que hasta ahora
ha précticamente monopolizado la atencién de los sociélogos y filésofos
politicos, en parte porque es un problema mds urgente y quizds todavia
miés complejo por el grado de universalidad que se debe lograr. Tampoco
nos hemos detenido en otros proyectos que buscan fundamentar una éti-
ca global, como la Weltethos de Hans Kiing o la Alianza de Civilizaciones
propuesta por Espana y Turquia porque no han tenido impacto impor-
tante en el debate bioético, pero eventualmente podrian ser estrategias
utiles e interesantes.
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Dicho esto, lo que queremos ofrecer a la comunidad académica es un
nuevo camino de profundizacién, que mds que recorrer, queremos por
ahora senalar, para poder enfrentar este problema desde una perspectiva
que tome mds en serio el fenémeno de la diversidad cultural y la necesi-
dad de una nueva reflexién sobre el fenémeno de la cultura después de
los aportes de la antropologia cultural del siglo XX. Si queremos princi-
pios de bioética de alcance global y transcultural, entonces debemos ir
mis alld del valor retérico de los derechos humanos y profundizar en su
fundamento, que es la dignidad humana, de modo que a partir de ella
podamos ver la diversidad cultural no como un elemento de incertidum-
bre e indefinicién, sino como un recurso para una mejor comprensién
del bien que el hombre estd llamado a realizar a través del uso de la tec-
nologia biomédica para el bien de todos los seres humanos.

Pasemos ahora al contenido de nuestro trabajo. La primera parte es
sustancialmente un comentario de la DUBDH y busca presentar el texto
de la Declaracién en su contexto propio que es el desarrollo del biodere-
cho internacional basado en el paradigma de los derechos humanos. Para
lograr esta finalidad nos detendremos en los antecedentes normativos
fundamentales de la declaracién, revisaremos posteriormente el proceso
de elaboracién en busca de claves hermenéuticas y finalmente nos deten-
dremos en el texto analizindolo articulo por articulo; consideraremos
también la recepcién del documento en la literatura cientifica especializa-
da. La dltima parte se dedicard a un anilisis preliminar de los problemas
teéricos fundamentales que presenta el texto desde el punto de vista de la
posibilidad de fundamentar una bioética global a partir de los derechos
humanos. A nuestro juicio estos problemas son fundamentalmente la rela-
cién entre bioética y derechos humanos y la adecuada resolucién de la dia-
léctica entre universalidad de los derechos humanos y diversidad cultural.

Una vez establecido que la declaracién pretende ser un instrumento al
servicio de una bioética global transcultural y que para lograr éste objeti-
vo se recurre fundamentalmente al paradigma de los derechos humanos,
la segunda seccién pretende profundizar tanto en el concepto de bioética
global tal como ha sido desarrollado en la literatura especializada como
en la relacién entre bioética y derechos humanos. Como es sabido y serd
profundizado en esta segunda seccién del capitulo, el paradigma de los
derechos humanos estd actualmente pasando por una crisis de universali-
dad y por ello no se debe dar por descontado que puedan garantizar la
viabilidad del proyecto de una bioética global transcultural. Finalmente,
en la seccidén conclusiva de este capitulo, haremos un andlisis detallado
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del término dignidad humana y de los diferentes conceptos que existen
de él. Buscaremos mostrar en primer lugar que puede ser un fundamento
auténtico de los derechos humanos y en segundo lugar que las diferentes
acepciones del término, en la bioética y en el bioderecho, si pretenden lo-
grar un consenso transcultural, deben necesariamente hacer referencia al
concepto de dignidad humana elaborado por los redactores de la Decla-
racién de 1948, e incluso ir mds alld de él, recuperando el valor positivo
de la diversidad cultural como dimensién intrinseca de la naturaleza his-
térica y cultural del ser humano.

Vista la necesidad de potenciar el concepto de dignidad humana con
una adecuada reflexién antropolégica sobre el fenémeno de la cultura, se
buscard establecer qué implica exactamente el respeto de la dignidad hu-
mana en relacién a la dimensién cultural del hombre. La primera seccién
del tercer capitulo se dedicard a los fundamentos antropoldgicos y consis-
te sustancialmente en un andlisis filos6fico diacrénico y sincrénico del
concepto de cultura y el andlisis especifico de los problemas relacionados
con la dialéctica entre universalismo y relativismo: la relacién entre natu-
raleza y cultura, la relacién entre el individuo y la propia cultura y el pro-
blema de la diversidad cultural. La segunda seccién, en cambio, se detie-
ne en las consecuencias de estas afirmaciones para los asi llamados dere-
chos culturales, especificamente el derecho a la identidad cultural y el res-
peto de la diversidad cultural. La tercera seccién buscard aplicar las conse-
cuencias de este andlisis al problema de la fundamentacién de la bioética
global como bioética transcultural apoyada en la universalidad de los de-
rechos humanos.

La pregunta fundamental que queremos resolver con este trabajo es
doble: por una parte, si la DUBDH, tal como ha sido escrita, puede ser-
vir al menos como inicio de la fundamentacién de una bioética intercul-
tural y por otra el modo en que debe ser concebida la tensién entre uni-
versalidad de los derechos humanos y diversidad cultural para poder ob-
tener una bioética global auténticamente intercultural. Nos parece que la
filosofia personalista contiene los recursos tedricos necesarios para superar
la crisis de universalidad y que, desde su perspectiva propia, concibe a la
diversidad cultural no como un obstdculo para la bioética intercultural
sino sobre todo como un enriquecimiento de la misma que deberd obte-
nerse a través del didlogo intercultural como eficaz antidoto contra la ten-
dencia excesivamente individualista de algunas reivindicaciones actuales
que buscan apoyarse en los derechos humanos especialmente en el campo
de la bioética.
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Capitulo I

LA DECLARACION UNIVERSAL SOBRE BIOETICA Y
DERECHOS HUMANOS DE LA UNESCO

El objetivo de este primer capitulo es ofrecer una visién de conjunto
de la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la
UNESCO (DUBDH) para poner las bases de la sucesiva reflexién sobre
los desafios que presenta el tentativo de “construir” una bioética global y
sobre la valoracién del aporte que un texto normativo' como la DUBDH
puede ofrecer a este proyecto.

Comenzaremos nuestra investigacién con una visién de conjunto de
la DUBDH para comprender su naturaleza y poner en evidencia sus ca-
racteristicas fundamentales que sirvan para establecer su “género litera-
rio”, caracterizado por la asociacién entre bioética y derechos humanos.
Como estd ya establecido en la doctrina juridica, la interpretacién ade-
cuada de cualquier texto requiere una contextualizacién y una referencia
a los precedentes. Por este motivo, comenzaremos nuestro andlisis pre-
sentando los precedentes inmediatos de la DUBDH que son fundamen-
talmente la Convencién de Oviedo® y las demds declaraciones de la
UNESCO en materia de bioética. Continuaremos nuestra reflexién dete-

! Usamos aqui el adjetivo normativo en sentido amplio, conscientes de la naturaleza no-
vinculante de la DUBDH. Profundizaremos mds adelante las implicaciones del valor norma-
tivo del texto.

* La referencia es evidentemente a la Convencion del Consejo de Europa sobre los Derechos
Humanos y la Biomedicina, abierto a la firma por parte de los Estados el 4 de abril de 1997
en la ciudad espafola y después sucesivamente ratificada por algunos Estados miembros, ac-
tualmente 22 segin la informacién mds reciente disponible en el sitio WEB del Consejo de
Europa.
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niéndonos en los sujetos involucrados en la redaccién de la DUBDH vy
en el mismo proceso de redaccién para poder estar luego en condiciones
de presentar el contenido en modo mds razonado y detallado. El comen-
tario tendrd especialmente en cuenta al art. 12 por su importancia para el
éxito de la DUBDH como plataforma para una bioética global. Final-
mente, presentaremos la recepcién de la DUBDH en la literatura cienti-
fica especializada, especialmente en la literatura bioética y biojuridica,
para exponer los aspectos que los expertos han destacado, especialmente
aquellos que tienen relacién con el problema de la formulacién de nor-
mas bioéticas de alcance universal. Veremos asi cudles son los problemas
abiertos que deben ser profundizados para lograr fundamentar, y no sélo
enunciar, normas bioéticas que puedan presentarse como vinculantes
para todos los seres humanos’.

1. Vision de conjunto de la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos

La UNESCO comenzé a trabajar en el campo de la bioética sustan-
cialmente a partir del Proyecto Genoma Humano, a fines de los 80, refle-
xionando sobre sus implicaciones éticas, estableciendo sucesivamente un
«sistema permanente de consulta para el intercambio de informaciones y
de experiencias sobre las implicaciones éticas de la ciencia y tecnologia
contemporineas»*. Siendo la UNESCO la agencia especializada de las
Naciones Unidas para la ciencia, la educacién y la cultura y teniendo
como objetivo fundamental la construccién de la paz a través de ellas’, no
sorprende el interés de la UNESCO por la ética de la ciencia y de la tec-
nologfa, que es precisamente uno de los temas de los que se ocupa la

? Plantear de este modo el problema implica tomar posicién sobre el problema del plu-
ralismo ético que no consideramos algo absoluto, sino un dato de hecho a partir del cual es
necesario trabajar para fundamentar una ética compartida, a pesar del hecho de la diversidad
cultural y del pluralismo al interior de las mismas culturas. Por lo demds, si no se acepta este
presupuesto, el derecho queda reducido a un mero acto de voluntad. El objetivo tltimo de
este trabajo es ofrecer las bases de un iusnaturalismo que pueda incorporar “desde dentro” el
hecho irreductible de la diversidad cultural. Partimos de la base que esto es posible.

“ H. Te~n Have, The activities of UNESCO in the area of ethics, en «Kennedy Institute of
Ethics Journal» 16/4 (2006), p. 334.

> Cf. Constitucién de la UNESCO, art. 1. Disponible en versién espafiola en el sitio
hetp://portal.unesco.org/es/ev.php-URL_ID=15244& URL_DO=DO_TOPIC&URL_SEC
TION=201.html, consultado el 18 de abril de 2009.
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bioética. Se puede decir que al actividad normativa de la UNESCO en el
campo de la bioética se inicié en 1993 cuando se cre6 el Comité Interna-
cional de Bioética (CIB)® con el objetivo, entre otros, de preparar un ins-
trumento legal para la proteccién del genoma humano. Echando una mi-
rada a los frutos de este trabajo, que son sustancialmente las Declaracio-
nes elaboradas por la UNESCO en el campo de la bioética’, veremos
como la DUBDH constituye uno de los grandes frutos de este esfuerzo
de mds de 15 afos de duracién.

La DUBDH pertenece a la categoria juridica de las Declaraciones®, es
decir, de las expresiones de voluntad por parte de los Estados miembros
de una determinada organizacién internacional que explicitamente asu-
men un estatuto no-vinculante para ellos. Esto quiere decir que si bien las
Declaraciones tienen un cierto valor normativo, éste no puede ser equipa-
rado al de los instrumentos de derecho internacional en sentido estricto,
es decir, las Convenciones. En los Gltimos tiempos, se ha comenzado a
perfilar en la literatura juridica el concepto de sofi-law’ para hacer refe-
rencia a este tipo de instrumentos, que cada vez adquieren una importan-
cia mayor en el derecho internacional, en particular en campo bioético.

S H. Te~n Have, The activities of UNESCO ..., p. 334.

7 Con esta expresién nos referimos colectivamente a la DUGHDH, DIPDG vy
DUBDH.

¥ Como afirma el parrafo 24 del Informe del Director General de la UNESCO sobre la
preparacién de la DUGHDH «La doctrina de las Naciones Unidas sostiene que “una decla-
racién es un instrumento formal y solemne justificado en ocasiones poco frecuentes cuando
se afirman principios de gran importancia y de validez duradera (...) basados sobre la autori-
dad moral». El documento fue consultado el 18 de abril de 2009 en el sitio http://une-
sdoc.unesco.org/images/0010/001051/105126E.pdf

® Sobre la DUBDH como sofi-law Cf. P. D Sterant, La Dichiarazione universale sulla
bioetica e i diritti umani nel sistema delle fonti del diritto internazionale, en F. TuroLpo (ed.),
La globalizzazione della bioetica, Un commento alla Dichiarazione Universale sulla Bioetica e i
Diritti Umani, Gregoriana Libreria Editrice, Padua 2007, p. 109 donde se sostiene que: «En
la zona gris que existe entre el acto fuente de derecho y el acto carente de valor juridico se co-
loca la nocién de soft-law, particularmente adecuada para describir los documentos adopta-
dos en materias nuevas para el derecho internacional y en las cuales las formacién de un con-
senso entre los Estados requiere un proceso gradual, fundando sobre la progresiva acumula-
cién de criterios compartidos mds que sobre la definicién neta de reglas immediatamente
vinculantes». Como sefnala el mismo autor en la pagina 116 la soft-law es una especie de via
media entre las obligaciones vinculantes y el consenso de hecho entre los Estados. En la lite-
ratura juridica en lengua espafiola se habla de una normatividad relativa. Cf. H. Gros
EsvieLL, Las declaraciones de la UNESCO en materia de bioética, genética y generaciones futuras.
Su importancia y su incidencia en el desarrollo del derecho internacional, en «Anuario de Dere-
cho Constitucional Latinoamericano» (2006), p. 1409.
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Como nota Gros Espiell", en los tltimos afios se ha ido configurando
el concepto de “desarrollo progresivo” del derecho internacional. De he-
cho, a partir del art. 13,1 de la Constitucién de las Naciones Unidas,
donde se habla de su tarea de dar un impulso al desarrollo progresivo del
derecho internacional, la actividad de las organizaciones interguberna-
mentales como la ONU y sus agencias, asi como las demas organizacio-
nes regionales, han considerablemente enriquecido al derecho internacio-
nal a través de recomendaciones, declaraciones y algunas convenciones''.
El ejemplo de la Declaracién Universal de los Derechos Humanos
(DUDH) de 1948 es evidente para mostrar el rol que las Declaraciones
pueden tener en el desarrollo del derecho internacional siendo, por un
lado, embriones de convenciones'? vinculantes, o bien insertdndose en las
fuentes de derecho a través de la categoria del derecho consuetudinario®.
Es precisamente en este movimiento donde se coloca la DUBDH, que en
cierto modo quiere ser un punto de llegada y, al mismo tiempo, un pun-
to de partida del desarrollo del derecho internacional en el campo de la
bioética'. Un punto de llegada en cuanto recoge el desarrollo normativo
contenido en los documentos que analizaremos como precedentes; un
punto de partida en cuanto base compartida universal para continuar por
este camino y sobre todo para que este desarrollo normativo sea aplicado
en todos los Estados. Naturalmente, como nota De Stefani', el cardcter
no-vinculante se refiere Gnicamente a aquellos aspectos que non han sido
recibidos en precedentes documentos que tengan valor normativo, como,
por ejemplo, aquellas disposiciones generales sobre los derechos humanos
de los que la DUBDH constituye una prolongacién'®.

' Cf. H. Gros EspieLL, Las declaraciones de la UNESCO..., pp. 1407-1409

" Cf. P. Dk Sterant, La Dichiarazione universale sulla bioetica..., p. 117.

12 Cf. P. Dk SteraNt, La Dichiarazione universale sulla bioetica..., p. 119.

" Cf. H. Gros EsvieLL, Las declaraciones de la UNESCO..., p. 1410. Las fuentes del de-
recho internacional han sido positivizadas en el art. 38 del Estatuto de la Corte Internacional
de Justicia. De Stefani nota que la fuerza normativa de la sof-law depende fundamentalmen-
te de sus procedimientos de aplicacién. P. De Sterant, La Dichiarazione universale sulla bioe-
tica..., p. 119. Como veremos, las Declaraciones de la UNESCO de bioética dedican parte
importante de su articulado a estos procedimientos.

" Cf. C. Bk, La Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de 'homme: La bioe-
tique, une utopie civilisatrice a l'ere de la mondialisation?, en H. Gros EspierL - Y. GOMEZ
SANCHEZ (cors.), La Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO,
Editorial Comares, Albolote (Granada) 2006, pp. 47-65.

15 Cf. P. Dk Sterant, La Dichiarazione universale sulla bioetica..., p. 110.

16 Si bien la DUBDH no establece nuevos derechos humanos, ciertamente enriquece el
contenido de aquellos ya establecidos.
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Otro modo para que una norma de sof#-/law adquiera un valor norma-
tivo fuerte es su uso por parte de la jurisprudencia. Hasta ahora, la
DUBDH ha sido citada por la Corte Europea de los Derechos Humanos
en su sentencia sobre el caso Evans vs. Reino Unido del 7 de marzo de
2006".

Por lo que se refiere al autor, en el caso de la DUBDH, este es la
Asamblea General de la UNESCO, es decir, el mdximo 6rgano de la or-
ganizacién, donde cada uno de los Estados miembros es representado di-
rectamente'®. Se trata, por lo tanto, de un documento de naturaleza poli-
tica, sujeto a las leyes de la negociacién entre los Estados, y no de un tex-
to académico". No se debe menospreciar el hecho que la DUBDH haya
sido aprobada por aclamacién, es decir, por unanimidad. Naturalmente,
la Declaracién no fue redactada por la Asamblea General de la UNESCO
sino que le fue propuesta, por explicito mandato de ella misma, por el
CIB, que tuvo un papel importante tanto en la redaccién como en la co-
ordinacién entre las diversas instancias que intervinieron en el complica-
do proceso de redaccién. El proceso final de la redaccién, en cambio, co-
rri6 a cargo de los expertos de los gobiernos que reunidos en dos sesiones:
abril y junio de 2005, retocaron el texto propuesto por el CIB en febrero
de 2005. Se debe notar, de todos modos, que la DUBDH fue elaborada
en Unicamente dos afios, un tiempo bastante breve para un documento
de esta naturaleza.

El mismo titulo de la DUBDH requiere un comentario. Ante todo,
con la palabra universal, se quiere resaltar el alcance global del documen-
to. No sélo se trata de una universalidad en sentido geogréfico, de hecho
adhieren a la UNESCO casi todos los paises del mundo, sino sobre todo
en sentido normativo en cuanto se trata, como en el caso de la DUDH,

"7 El caso es citado en H. Tex Have, Criticisms of the Universal Declaration, en H. Gros
EspieLs - Y. GOMEZ SANCHEZ (cors.), La Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Huma-
nos de la UNESCO, Editorial Comares, Albolote (Granada) 2006, p. 192.

'® Los Estados miembros que aprobaron undnimemente la DUBDH fueron 191, actual-
mente los estados miembros son 193 mds seis estados asociados. Para la lista actualizada
http://erc.unesco.org/portal/UNESCOMemberStates.asp?language=es consultado del 13 de
mayo de 20009.

" Este hecho ha sido destacado por muchos comentaristas, por ejemplo R. ANDORNO,
Pasos hacia una bioética universal: La Declaracion de bioética y derechos humanos de la UNES-
CO, en «Vida y Etica» 7/1 (2006), p. 128. En general, los comentaristas anglosajones tien-
den a infravalorar este punto y a ser demasiado exigentes con la DUBDH. Por este motivo
lamentan que la Declaracién se limite a enunciar principios compartidos sin detenerse en los
problemas concretos. Se trata, como veremos mds adelante, de una decisién consciente de los
redactores.

23



BIOETICA GLOBAL Y DERECHOS HUMANOS

que es el modelo del género, de principios reconocidos por todos y para
todos®. Prueba de ello es el repetido uso del adjetivo universal, que apa-
rece varias veces en el texto como calificativo de los principios y normas
enunciados, especialmente en el predmbulo. Este apelo a la universalidad
es un hecho comin en los textos de la UNESCO que busca subrayar el
caricter internacional y global®" de su valor normativo, al menos dentro
de la categoria de la soft-law. Un segundo aspecto de la universalidad, que
no se debe dejar pasar, es el hecho que la Declaracién no se dirige dnica-
mente a los Estados, sino a todos los implicados en los problemas bioéti-
cos, y por ello se intenta ofrecerles principios de referencia. Ademds, ellos
mismos han sido implicados en el proceso de elaboracién de la
DUBDH?". En realidad, esta pretension de universalidad es una respues-
ta a la universalidad de facto de la que gozan ya los problemas de bioética
que, hoy por hoy, ya no se plantean tinicamente en los paises tecnolégi-
camente avanzados®. Como veremos mds adelante, a veces son los mis-
mos paises que todavia no han desarrollado un aparato normativo los que
piden asistencia a organismos como la UNESCO*.

En segundo lugar se debe notar la palabra bioética, que aparece por
primera vez en el titulo oficial de una Declaracién internacional, precisa-

» G. Kurukoyan, La Déclaration Universelle sur la bioéthique et les droits de 'homme et d’-
autres instruments de 'UNESCO, en H. Gros EspieLL - Y. GOMEz SANCHEZ (cors.), La Decla-
racidn Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO, Editorial Comares, Albo-
lote (Granada) 2006, p. 16. El presidente del comité juridico del CIB sefiala que «el término
universal, utilizado para cualificar la Declaracién (sobre el Genoma Humano y los Derechos
Humanos) pretende enfatizar el cardcter excepcional de los objetivos del documento» H.
Gros EspieLL, Introduction, en Division oF EtHics o SCIENCE AND TECHNOLOGY, Birth of the
Universal Declaration on the Human Genome and Human Rights, UNESCO, Paris 1999, p.
1.

! Andorno subraya el hecho que la DUBDH es el primer instrumento de alcance uni-
versal (global) en el campo de la bioética, en cuanto no se limita a una problemdtica especifi-
ca de esta disciplina, como, por ejemplo, la DUGHDH. Cf. R. ANDORNO, Pasos hacia una
bioética universal..., p. 126.

2 Cf. G. TeBouL, L elaboration de la Déclaration Universelle sur la Bioéthique et les Droits
de L’Homme, en H. Gros EspiELL - Y. GOMEZ SANCHEZ (cors.), La Declaracion Universal sobre
Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO, Editorial Comares, Albolote (Granada) 2006,
pp. 561-562.

» Mds alld del problema de solidaridad internacional que naturalmente toca a todos,
hay algunos problemas de alcance transnacional, como la investigacién farmacoldgica, nor-
malmente pensada en paises avanzados y realizada en paises en via de desarrollo, donde la re-
glamentacion es menor.

# «Con esta nueva Declaracién, la UNESCO pretende salir al paso particularmente de
las necesidades de los paises en vias de desarrollo, comunidades indigenas y grupos o perso-

nas vulnerables». H. Ten Have, The activities of UNESCO..., p. 339.
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mente sobre bioética”. Esta decisién, no del todo exenta de ambigiieda-
des®, da fe de la decidida intencién de la UNESCO de comprometerse
en el tema de modo estructurado, orgénico, y, por qué no decirlo, ambi-
cioso”’, como resulta del contenido de la Declaracién, que pretende ser
fiel al mandato recibido por el CIB*.

Finalmente, el recurso a los derechos humanos pretende colocar la in-
tervencién normativa en el surco de la gran tradicién del derecho inter-
nacional del siglo XX, construida en torno al concepto de derechos hu-
manos. De hecho, el titulo original era inicamente Normas Universales
de Bioética. El término derechos humanos, que aparece 29 veces en el
texto de la DUBDH estd frecuentemente asociado a la dignidad humana
y a las libertades fundamentales formando un trio que se repite en la ma-
yoria de las referencias a los derechos humanos. El sentido de esta refe-
rencia a los derechos humanos no implica limitarse, como sostiene Bell-
ver”, a hablar dnicamente de los temas de bioética que tienen que ver
con los derechos humanos, sustancialmente aquellos propios de los pro-
blémas éticos de la biomedicina. La referencia a los derechos humanos,
en cambio, puede ser leida en dos sentidos fundamentales: por una parte
como un intento de dar un fundamento a las normas de bioética® y por
otro como la eleccién de un lenguaje para expresar los principios univer-
sales de bioética’.

» De hecho, los precedentes de la DUBDH (Convencién de Oviedo y las Declaraciones
de la UNESCO), aunque indudablemente tocan problemas de bioética, no usan la palabra
ni siquiera en el titulo y en el texto Gnicamente cuando se refieren al CIB o al CIGB, o bien
al Comité Director de Bioética del Consejo de Europa.

% Veremos mds adelante que el mismo concepto de bioética no es totalmente idéntico
para los diversos paises de la UNESCO.

7 A lo largo de este capitulo veremos con mis claridad en que sentido la DUBDH es
una Declaracién de bioética.

* Veremos después en qué medida la Declaracién ha permanecido fiel al mandato reci-
bido.

2 Cf. V. BELLVER CAPELLA, Por una bioética razonable. Medios de comunicacion, comités de
ética y derecho, Editorial Comares, Granada 2006, p. 238.

" M. Yestey, What's in a name? Bioethics - and human rights - at UNESCO, en «Hast-
ings Center Report» 35/2 (2005), p. 8. El autor cita las palabras del delegado argentino que
exclamé que no existe bioética sin referencia a los derechos humanos.

3" Cf.R. ANDORNO, Pasos hacia una bioética universal.., p. 127. También M. Casapo,
Bioética y derecho, en H. Gros EspieLL - Y. GOMEZ SANCHEZ (cors.), La Declaracién Universal
sobre Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO, Editorial Comares, Albolote (Granada)
2006, p. 33. La relacién entre bioética y derechos humanos permanece problemdtica como
veremos al hablar de la recepcién de la DUBDH y en la segunda seccién del segundo capitu-
lo.
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En realidad, el alcance de los temas tratados va mds alld de los conte-
nidos de la Convencién de Oviedo (que en el titulo oficial habla de dere-
chos humanos y biomedicina). En la DUBDH se habla también de te-
mas ambientales, extendiendose asi, al menos tendencialmente, hacia el
concepto original de bioética de V.R. Potter’. Esta extension del concep-
to de bioética no ha sido acogido favorablemente por todos y de hecho, a
pesar de la presencia de una definicién de bioética en el dltimo borrador,
tuvo que ser abandonada por falta de consenso.

Para concluir esta presentacién panordmica, y antes de entrar en el
andlisis detallado de la DUBDH, ofreceremos una presentacién de la es-
tructura general de la DUBDH. Consta de un predmbulo, bastante ex-
tenso, que ocupa la cuarta parte del texto, y 28 articulos. El articulado se
divide en cinco partes: Disposiciones generales (art. 1 y 2); Principios, el
verdadero corazén del documento (art. 3 al 17); Criterios de aplicacién
de los principios (art. 18 al 21) que contienen sustancialmente acciones
précticas para la promocién de la bioética a nivel global; los articulos 22
al 25 contienen las acciones concretas a las que se comprometen los Esta-
dos y la misma UNESCO para promover la DUBDH. Finalmente los ar-
ticulos 26 al 28, bajo el titulo “Disposiciones finales” ofrecen algunos cri-
terios hermenéuticos importantes de los aspectos técnico-juridicos que
sirven para delimitar con mds precision el alcance de los principios conte-
nidos en la Declaracién.

2. Los precedentes de la DUBDH

Esta seccién pretende ser una presentacién de los documentos inter-
nacionales que pueden justamente invocarse como precedentes de la
DUBDH?. Por una parte, la Asamblea General de la UNESCO ha he-
cho referencia explicita a ellos en el predmbulo de la Declaracién. En rea-
lidad, la referencia a las Declaraciones previas de la UNESCO en materia
de bioética (DUGHDH y DIPDG) se hace en segundo lugar, immedia-

tamente después de la referencia a la DUDH. La referencia a la Conven-

%> Nos detendremos mds adelante en el concepto de bioética de la DUBDH.

* En el predmbulo de la DUBDH hay tres parrafos que citan los precedentes normati-
vos. En total, hay una referencia a 21 documentos normativos, pero al final del segundo pd-
rrafo se hace una referencia genérica a los «demds instrumentos internacionales previamente
adoptados por las Naciones Unidas y por las agencias especializadas de las Naciones Unidas,
en particular la FAO y la OMS».
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cién de Oviedo, en cambio, se hace al interior de las referencias a los
«instrumentos internacionales y regionales en el campo de la bioética»*
junto a otros dos documentos de naturaleza deontolégica: la Declaracion
de la Asociacion Médica Mundial de Helsinki (1964), con sus respectivas
actualizaciones, la ltima del ano 2000, y las Directrices Eticas sobre la In-
vestigacion Biomédica en Seres Humanos, redactadas por el Consejo de las
Organizaciones Internacionales de Ciencias Médicas (CIOMS), aproba-
das en 1982 y actualizadas en 1993 y 2002%.

Pero el motivo fundamental para limitar mi andlisis de los preceden-
tes a los textos de la UNESCO vy a la Convencién de Oviedo es que o
bien son instrumentos que enfrentan los problemas de bioética de un
modo amplio (Convencién de Oviedo)* o bien han sido elaborados por
la misma UNESCO, y especialmente porque los tres colocan las normas
promulgadas en el marco de los derechos humanos™.

a. La Convencién de Oviedo™

La Convencién de Oviedo es el primer instrumento de derecho inter-
nacional que enfrenta de modo relativamente detallado algunos de los
problemas de bioética®”. Aunque se trata de un documento elaborado por

34 Cf. Predmbulo de la DUBDH.

% Un andlisis interesante sobre la evolucién normativa en el campo de la investigacién
biomédica se encuentra en A. PLoMMER, The law and ethics of medical research. International
bioethics and human rights, Cavendish, Londres 2005.

% Sobre el valor de precedente de la Convencién de Oviedo se ha afirmado que el obje-
tivo de los redactores de la DUBDH era tan ambicioso que «se puede sélo especular si una
organizacién global hubiera intentado un enfoque amplio, en un campo tan complejo, si el
objetivo no hubiera sido ya alcanzado a nivel regional». E. Gapp, The Global Significance of
the Convention of Human Rights and Biomedicine, en ]. Gevirs - E. Honbius - J. Hussen
(ed.), Health Law, Human Rights and the Biomedicine Convention, Essays in honour of Henri-
ette Roscam Abbing, Martinus Nijhoff, Leida 2005, p. 38. Mds adelante concluye afirmando
que «el trabajo global desarrollado por la UNESCO para desarrollar normas globales de
bioética puede considerarse como informado y construido sobre el trabajo regional de la
Convencién de Oviedo».

37 Las directrices de la CIOMS, si bien hacen referencia a los derechos humanos, se pre-
sentan especificamente como normas éticas y no juridicas. El mismo titulo da a entender la
diversidad de valor normativo en relacién a los otros documentos.

3 El titulo oficial del documento es: Convencion para la proteccion de los derechos huma-
nos y la dignidad del ser humano ante las aplicaciones de la biologia y de la medicina: Conven-
cidn sobre los Derechos Humanos y la Biomedicina. Por brevedad, y por su uso consolidado en
la literatura cientifica, nos referiremos a ella como Convencién de Oviedo.

¥ Una de las frecuentes quejas de los comentaristas de la Convencién de Oviedo es pre-
cisamente el nimero demasiado reducido de los problemas enfrentados. Cf. E. SGreccia,
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un organismo regional (el Consejo de Europa®) estd abierto a la firma
por parte de «cualquier Estado no-miembro»*, tiene, por asi decirlo, un
vocacién de universalidad®. Hasta ahora ha sido suscrita por 22 Estados
europeos®. La Convencién es fruto de un largo trabajo en el campo de la
bioética en el seno del Consejo de Europa iniciado a partir de Resolucio-
nes y Recomendaciones, ya desde 1976% y concluido el 4 de abril de
1997 con la apertura de la Convencién a la ratificacién por parte de los
Estados. Naturalmente, el trabajo del Comité Director de Bioética del
Consejo de Europa (CDBI) no se ha detenido, sino que se ha prolongado
en nueve Recomendaciones y en los cuatro Protocolos Adicionales hasta
ahora elaborados.

El trasfondo conceptual de la Convencién es extremadamente impor-
tante para comprender su contenido. De hecho, el documento se coloca
en el amplio contexto de la evolucién del derecho internacional después
de la Segunda Guerra Mundial, marcado por la omnipresencia de la cate-
goria de los derechos humanos®. Ya en 1950, precisamente en el seno del
Consejo de Europa se elaboré la Convencién Europea para la Proteccién
de los Derechos Humanos y de las Libertades Fundamentales (CEDH)*

Editoriale. La Convenzione sui diritti dell’womo e la biomedicina, en «Medicina e Morale»
47/1 (1997), p. 10. La respuesta comin a esta observacién es que se trata de una Conven-
cién marco y por lo tanto deja a los Protocolos adicionales resolver las demds problemdticas.
Cf. C. Dt Sota, Il Consiglio d’Europa e la bioetica, en L. PaneLLa - C. ZaNcHi (ed.), Recenti
sviluppi in materia di Bioetica, In margine al progetto di Convenzione sulla Bioetica del Consi-
glio d’Europa, Giappichelli, Turin 1998, p. 31.

“ Para una breve sintesis sobre el origen y la naturaleza del Consejo de Europa Cf. A.
Bowmriant, Comnsiglio d’Europa, Diritti Umani e Biomedicina. Genesi della Convenzione di
Oviedo ¢ dei Protocolli, Studium, Roma 2009, pp. 3-11.

' Art. 34 de la Convencién de Oviedo.

2 La expresién es de M. BELANGER, Le systéme d Oviedo et [établissement d'un nouvel
ordre européen de la bioéthique, en «Journal International de Bioéthique» 15/2-3 (2004), p.
84.

% Informacién recogida en el sitic WEB del Consejo de Europa. http://conventions.co-
e.int/Treaty/ Commun/ChercheSig.asp?NT=164&CM=2&DF=6/2/2008&CL=ENG, con-
sultado el 19 de abril de 2009.

“ Cf. V. BerLver CaveLLA, Por una bioética razonable, p. 249.

® De hecho, Dommel y Alexander afirman que se trata «esencialmente de un documen-
to sobre derechos humanos» basindose en el contenido del art. 1 de la Convencién. Cf. W.
DoMmMEL - D. ALexanDeRr, The Convention on Human Rights and Biomedicine of the Council of
Europe, en «Kennedy Institute of Ethics Journal» 7/3 (1997), p. 262.

% Esta Convencién es explicitamente citada en el preimbulo de la Convencién de Ovie-
do. Los documentos citados son los siguientes: DUDH (1948), CEDH (1950), Carta Social
Europea (1961), PIDCP y PIDESC (1966). Convencién sobre la Proteccién del Individuo
ante el Procesamiento Automdtico de los Datos de Cardcter Personal (1981); Convencién
relativa a los Derechos de los Nifios (1989).
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que dio cardcter vinculante a algunos de los derechos proclamados por la
DUDH, especialmente los asi llamados derechos personales”’. Encontra-
mos aqui una primera formulacién juridicamente vinculante del derecho
a la vida que tendrd naturalmente influencia en los documentos sucesi-
vos*® pero que es extrafiamente silenciado en la Convencién de Oviedo®.
Para algunos autores el vinculo entre la Convencién y la CEDH es tan
estrecho como para decir que «el primero es una lex specialis de la
CEDH,™.

En los afios 60 y 70 el debate sobre los asi llamados derechos sociales
tuvo importantes consecuencias para la configuracién del derecho a la sa-
lud, que naturalmente no puede faltar en un documento biojuridico rela-
cionado con la medicina. Este derecho, afirmado genéricamente en la
DUDH, en el art. 25, fue objeto de sucesivas explicitaciones en el Pacto
Internacional sobre los Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (PI-
DESC) y en la Carta Social Europea®. Como pone en evidencia Bompia-
ni, el concepto de salud de la OMS tuvo una poderosa influencia en la
formulacién juridica del derecho a la salud que pricticamente consagra
su contenido™ de ella. Tal concepto de salud no podia no generar tensio-
nes:

«...entre los que luchaban por ampliar los temas que debian ser disciplinados, con
precisiones puntuales también sobre las obligaciones politicas derivadas, y quien
-preocupado por los aspectos financieros y organizativos- tendfa a diluir los dere-
chos que se debian reconocer a los individuos en materia de salud en declaraciones
de principio...En todos los documentos examinados, el texto final sobre los proble-

7 Para la interpretacién de la Convencién de Oviedo son particularmente relevantes los
articulos 2 (derecho a la vida sin determinar su extensién temporal) y 3 (prohibicién de la
tortura y de trato degradante y que se usa con frecuencia para proteger de la experimentacién
médica sin consenso y por algunos incluso para contraponerse al ensafiamiento terapéutico).

# La referencia es a algunas Recomendaciones del Consejo de Ministros del Consejo de
Euroya en materia de bioética: 1046/1986 y 1100/1989.

? Se lamenta explicitamente E. Screccia, Editoriale, p. 10.

0 E. Rouconas, The Biomedicine Convention in Relation to other International Instru-
ments, en J. Gevers - E. Honpus - J. Hussen (ed.), Health Law, Human Rights and the Bio-
medicine Convention, Essays in honour of Henriette Roscam Abbing, Martinus Nijhoff, Leida
2005, pp. 25-26. De hecho el autor contintia afirmando mds adelante que «La Convencién
debe ser interpretada e implementada a la luz de los principios y reglas sobre los derechos
humanos establecidos por la CEDH vy a la luz de la jurisprudencia de la Corte Europea de
Derechos Humanos».

°! Un andlisis de la evolucién del derecho se puede ver en A. Bompiani, Consiglio d’Euro-
pa, Diritti Umani e Biomedicina, pp. 29-42.

> Lo que, como muestra Bompiani, se explica también por la presencia de los delegados

de la OMS en la redaccién de los documentos. Cf. Ibidem, p. 35.
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mas de la salud es, en definitiva, un resultado de mediacién, dotado de todos mo-
dos de autoridad y susceptible de dar lugar a directrices del desarrollo que vino a
determinarse sucesivamente»™

El interés del Consejo de Europa por los problemas sanitarios se re-
monta a 1953 cuando se interesé por el problema de los firmacos euro-
peos, las primeras experiencias en el campo de los transplantes de érganos
y otros problemas sanitarios®*. Finalmente, el primer documento de bioé-
tica emanado por el Consejo de Europa es la Resolucién 613/76 de la
Asamblea Parlamentaria sobre los derechos del enfermo y de los mori-
bundos. Por lo que se refiere al Consejo de Ministros, la primera inter-
vencién es la Resolucién 29/78 sobre los transplantes de 6rganos. Como
afirma Byk: (Durante este periodo, los trabajos del Consejo de Europa en
el campo de la bioética consistian sustancialmente en Recomendaciones a
los Estados miembros»™.

En general, se pueden distinguir en Europa, después de la Segunda
Guerra, dos filones de reflexién’® sobre la tutela de los derechos humanos
en dmbito biomédico. Ambos estdn presentes en la Convencién de Ovie-
do. El primero se concentra en la tutela del principio de autodetermina-
cién del paciente en la relacién terapéutica que desemboca en la exhausti-
va reglamentacién del consenso informado que hoy poseemos y en la tu-
tela de la privacidad del paciente. El segundo, en cambio, se refiere mds
bien al derecho a la salud (o a la asistencia sanitaria) que busca garantizar
la universalidad de las prestaciones sanitarias como tutela efectiva del de-
recho a la salud””.

Si dirigimos nuestra atencién al proceso especifico de la redaccién de
la Convencién nos parece que el punto de partida se puede colocar en la
Recomendacién 934/82 de la Asamblea Parlamentaria donde se estable-
ce, como uno de los objetivos que deben ser alcanzados, el «preparar una

% A. Bompiant, Consiglio d’Europa, Diritti Umani e Biomedicina, pp. 40-41.

> Cf. Ibidem, p. 45.

% C. Bk, The European Convention on Bioethics, en «Journal of Medical Ethics» 19
(1993), p. 13. El autor enumera en la pdgina 14 los documentos mds importantes que dan
testimonio de esta actividad.

% Para Dute, estos dos filones son los principios fundamentales del derecho sanitario.
Ct. J. Dute, The leading principles of the Convention on Human Rights and Biomedicine, en ].
Gevers - E. Honb1us - ]. Hussen (ed.), Health Law, Human Rights and the Biomedicine Con-
vention, Essays in honour of Henriette Roscam Abbing, Martinus Nijhoff, Leida 2005, p. 6.

%7 Este segundo filén, aunque no estd ausente en la Convencién de Oviedo (art. 3) estd
poco desarrollado como observa justamente F. J. Evizar, Presentacion del Convenio, en «Mo-

ralia» 20 (1997), p- 410.
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Convencién Europea que defina las aplicaciones licitas de la ingenieria
genética en los seres humanos,”. Por este motivo se establecié el afio si-
guiente el Comité ad hoc d’experts sur les problemes ethiques et juridiques de
la génetique humaine (CAGHI). En 1985, este comité se transformé en el
Comité ad hoc d'experts sur les progrés des sciences biomédicales (CAHBI) lo
que refleja, de algin modo, la ampliacién de los problemas tratados™. El
empuje, quizis decisivo®, hacia la Convencidn, se tuvo en la XVII Con-
ferencia de Ministros Europeos de Justicia, que se desarrollé en Istambul
en 1990 y que expresé la necesidad de una Convencién para enfrentar
con un instrumento juridico unitario y sistemdtico los problemas plante-
ados por el progreso de las ciencias biomédicas®'. De hecho, la Asamblea
Parlamentaria del Consejo de Europa, con la Recomendacién 1160/91,
indicé algunas de las caracteristicas esenciales que deberia tener la Con-
vencién®. Es importante subrayar a estas alturas que desde el inicio el
CAHBI entendié que dificilmente se podria lograr un texto de consenso
si se tocaban algunas temdticas especificas, como, por ejemplo, el estatuto

% A. Bomriani, Consiglio d’Europa, Diritti Umani e Biomedicina, p. 66. De Watcher
comparte la misma opinién. Cf. M. De WatcHer, The European Convention on Bioethics, en
«Hastings Center Report» 27/1 (1997), p. 13.

* Segun Byk, el impulso para esta transformacién vino de la Resolucién n°® 3 de la Con-
ferencia Europea de Ministros sobre los Derechos Humanos que se realizd en Viena, que so-
licita al Consejo de Europa encargarse de coordinar las acciones de los Estados miembros en
el 4mbito de la biomedicina. Cf. C. Byx, The European Convention on Bioethics, p. 13.

% Este paso es subrayado en forma undnime por los comentaristas. Ademds de los ya ci-
tados Bompiani y De Watcher, también M. BELANGER, Le systéme d’Oviedo et ['établissement
d’un nouvel ordre européen de la bioéthique, p. 76 y L. PaneLLA, La Convenzione ed i suoi lavo-
ri preparatori: una breve presentazione, en L. PanerLa - C. ZaNGH! (eds.), Recenti sviluppi in
materia di Bioetica, In margine al progetto di Convenzione sulla Bioetica del Consiglio d’Europa,
Giappichelli, Turin 1998, p. 9. También este hecho es mencionado en el predimbulo de la
Convencién.

" Dommel y Alexander refieren los nombres de los principales implicados en este mo-
mento: el secretario ejecutivo del Comité Ad Hoc, Frits Hondius y la Secretaria General del
Consejo de Europa: Catherine Lalumiére. Cf. W. DomMEL - D. ALEXANDER, The Convention
on Human Rights and Biomedicine of the Council of Europe, p. 261.

62 «1. Prever una Convencién-marco, que tenga un texto con los principios generales y
los Protocolos Adicionales, que se referirdn a los aspectos especificos, adoptando una férmula
débil en lo que se refiere a la forma, pero que no se reduzca a expresar un denominador co-
mun al mds bajo nivel posible. 2. Inspirarse en el tema de los derechos humanos para tener
en cuenta los precedentes trabajos del Consejo de Europa. 3. Contemplar en los Protocolos
Adicionales los aspectos esenciales como los transplantes de 6rganos, la investigacién en seres
humanos (incluyendo también el uso de estructuras embrionales), la tecnologia genética y
los estudios sobre el genoma humano, el uso de informacién genética también fuera del cam-
po médico, la procreacién artificial humana». A. Bomeiant, Consiglio d’Europa, Diritti Uma-
ni e Biomedicina, p. 69. De hecho, la Recomendacién 1160 es especialmente mencionada en
el predmbulo de la Convencién.
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del embrién. Se buscaba, mds bien, un acuerdo de “minimos” que no se
redujera, sin embargo, a tomar nota de los consensos ya existentes sino
que se pudiera extender hacia dreas precedentemente no tratadas en el de-
recho internacional dejando un espacio abierto para que cada uno de los
Estados pudieran contar con legislaciones mds exigentes si lo considera-
ban oportuno®. La solucién juridica mds adecuada para este fin era la de
redactar una Convencién-marco con protocolos adicionales para enfren-
tar los temas mds especificos donde quizis el consenso todavia no estaba
maduro®, y en esta direccién votaron la mayorfa de los miembros del
CAHBI®. En marzo de 1992 el Comité ad hoc se transformé en el Co-
mité Director de Bioética (CDBI) atn existente. En este comité se elabo-
16 el primer borrador de Convencién en la sesién del 24 al 27 de no-
viembre de 1992. El siguiente paso decisivo fue la publicacién del pro-
yecto de Convencidn en el mes de junio de 1994%. De este modo, los ex-
pertos podian recibir el feedback necesario tanto de las instancias politi-
cas como de los expertos”. Tomando en cuenta estos aportes, el CDBI
culmind la redaccién del texto el 7 de junio de 1996. El texto pasé por la
Asamblea Parlamentaria® y después por el Consejo de Ministros, que

63 Cf. Ibidem, pp. 72-73. También O. QUINTANA, International bioethics? The role of the
Council of Europe, en «Journal of Medical Ethics» 19/1 (1993), p. 6.

¢4 Retrospectivamente, €l Secretario Ejecutivo del CDBI se expresé en estos términos:
«Creo que la decisién de establecer primero un texto genérico y después textos mds detalla-
dos que tocan temas especificos fue lo més sabio. Si hubiéramos debido esperar hasta encon-
trar un acuerdo sobre todos los puntos no habria habido ningtin acuerdo». C. Dk Sora, 1/
Consiglio d’Europa e la bioetica, p. 32.

® C. Bk, The European Convention on Bioethics, p. 15.

% De Watcher comenta con amplitud esta etapa y subraya que el debate mds encendido
tuvo lugar en Alemania. Los puntos mds discutidos giraban en torno al problema de la inves-
tigacion sobre sujetos incapaces de expresar el proprio consenso. Es un dato importante que
Alemania no ha firmado todavia la Convencién. M. De WarcHer, The European Convention
on Bioethics, pp. 16-18. Parece que los miembros del CDBI pensaban que no habria habido
tanta discusidn si, como sostiene Byk, pensaban que la Convencion serfa firmada en el mis-
mo ano,1994. Cf. C. By, The European Convention on Bioethics, p. 16.

7 Marcelo Palacios, el relator del CDBI ante la Asamblea resumia las motivaciones so-
bre la oportunidad de adoptar una Convencién en estos dos puntos: la velocidad del progre-
so cientifico puede ser una amenaza para la dignidad y la integridad de la vida humana que
debe ser conjurada y la diversidad normativa de hecho entre los diversos paises va contra la
necesidad de una cuadro normativo universal en bioética. Referido por M. De WATCHER,
The European Convention on Bioethics, p. 14.

% Como sostiene Bompiani, la Asamblea hizo algunos afiadidos a la Convencién que
fueron después descartados por el Consejo de Ministros, especialmente en tema de investiga-
cién con embriones y objecién de conciencia. Cf. A. Bompiant, Una valutazione della “Con-
venzione sui diritti dell’'womo ¢ la biomedicina” del Consiglio d’Europa, en «Medicina e Mora-

le» 47/1 (1997), pp. 51-52.
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aprobd el texto definitivo el 19 de noviembre de 1996. El texto fue abier-
to a la ratificacién por parte de los Estados el 4 de abril de 1997, en la
ciudad de Oviedo, de la que toma el nombre. La Convencién entré final-
mente en vigor el 1 de diciembre de 1999, segtin establece el art. 33,1 de
la misma, después de la ratificacién por parte de los primeros cinco Esta-
dos: Dinamarca, Grecia, San Marino, Eslovaquia y Eslovenia. Podemos
decir que la Convencidn es el punto de llegada de un trabajo de casi 20
afos en el campo de la bioética por parte del Consejo de Europa y es una
especie de sintesis del consenso que se pudo obtener durante ese perio-
do®.

No hay que olvidar que se trata de una Convencidn, es decir, de un
documento que es vinculante para los Estados que la firman y que, por lo
tanto, tiene un valor mucho mayor, desde el punto de vista de la norma-
tividad juridica, que las Declaraciones, como las elaboradas por la
UNESCO en el campo de la bioética. Este hecho, no obstante la natura-
leza regional de la Convencidn, refuerza la mencién que de ella hace la
DUBDH pues se trata de un documento que es parte, por si misma, de
las fuentes del derecho internacional. Como es 16gico, un documento
vinculante debe centrarse en los puntos de acuerdo que por lo demds for-
man parte de la legislacién vigente en algunos paises europeos. Muchos
comentaristas han subrayado el minimalismo de la Convencién’™, pero
nos parece una consecuencia inevitable de la naturaleza misma del docu-
mento.

Podemos pasar ahora al andlisis del texto de la Convencién. Comen-
zando por el titulo, llama immediatamente la atencién la presencia con-
junta de derechos humanos y biomedicina. Desde luego no es algo ca-
sual, sino que responde a una decisién consciente de los redactores que
busca, nos parece, dos cosas. En primer lugar colocar el texto en la tradi-
cién normativa del Consejo de Europa, citada en el preimbulo y cons-
truida casi exclusivamente sobre el paradigma de los derechos humanos, a
partir de la CEDH de 1950”". La segunda cosa es dejar clara la naturaleza

% Cf. M. BELANGER, Le systéme d'Oviedo et ['établissement d’un nouvel ordre européen de la
bioéthique, p. 78. Lo recuerda, por lo demds, el mismo predmbulo de la Convencidn.

7 Por ejemplo R. SaPIENZA, Prime considerazioni sulla Convenzione del Consiglio d’Euro-
pa sui diritti dell womo e la biomedicina, en «Bioetica e Cultura» VI (1997), p. 114. También
Bowmriant, Byk y DE Sora en las obras ya citadas.

! «El titulo quiere hacer mencién a los contenidos de la CEDH de 1950» A. Bompiant,
Consiglio d’Europa, Diritti Umani ¢ Biomedicina, p. 75.
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del texto. Se trata de un texto legal, vinculante, pero su autoridad se po-
tencia con la referencia a los derechos humanos.

Durante el proceso de elaboracién se hablaba con frecuencia de la
“Convencién de Bioética”, y de hecho en la literatura cientifica se usa
también ese nombre algunas veces y no dnicamente a propdsito de la ela-
boracién, sino también después”. Sin embargo, como subraya De Wat-
cher, los expertos sostienen que no se trata de un texto de bioética, en el
sentido que las normas recogidas son de naturaleza juridica”, no moral;
se la podria llamar entonces la Convencién de Bioderecho. Este es un
punto importante para la comparacién con la DUBDH que, nos parece,
no puede ser considerado un texto puramente biojuridico, como veremos
enseguida.

Por lo que se refiere al contenido de la Convencién’™, podemos decir
que estd compuesto por un predmbulo y 38 articulos distribuidos en 14
capitulos. En realidad solamente los primeros siete (art. 1 a 22) contienen
principios biojuridicos, el resto de la Convencién estd dedicada a los as-
pectos técnico-juridicos de la aplicacién de la misma que dejaremos de
lado en este andlisis. El primer capitulo, de cuatro articulos, contiene las
disposiciones generales, los otros tratan los problemas del consenso infor-
mado, del derecho a la privacidad, del genoma, de la investigacion bio-
médica y de los transplantes de érganos.

En el predmbulo, ademds de la mencién de los documentos mds sena-
lados de la tradicién europea de los derechos humanos, hay un énfasis
particular en la dignidad humana como principio fundamental, que serd
después retomado en el art. 1, donde se afirma que la finalidad funda-
mental de la Convencién es el respeto de la dignidad humana™. Se debe
notar que en el articulo 1 se habla de ser humano y de persona sin especi-
ficar el sentido. El término persona aparece en sentido de extensién (ing.
everyone, fra. toute personne) como en la misma CEDH, por lo cual no

72 E. Screccia, Editoriale, pp. 9-13 y RepaccioN D MoraLia, Editorial. El Convenio Eu-
ropeo de Bioética. Oviedo, 4 de abril de 1997, en «Moralia» 20 (1997), pp. 397-398.

> M. Dt WatcHEr, The European Convention on Bioethics, p. 16.

74 Haremos una exposicién muy sucinta dejando para el comentario de la DUBDH el
retomar los aspectos de la Convencién que son importantes para la comprensién de la De-
claracién de la UNESCO.

7> Como sefiala con agudeza la Loreti Beghé: «El concepto de dignidad humana no se
agota en la identificacién de un tnico derecho, sino que expresa un “valor” en continua evo-
lucién, un “valor” tutelado por el Estado y por la Comunidad Internacional «# singolo, se-
gln las exigencias advertidas por la sociedad del tiempo en que se vive». A. BeGni Loretl, La
Convenzione sui diritti dell’'womo e la biomedicina, en Ius» 46 (1999), p. 135.
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deberia ser considerada como si tuviera una extensién diversa al concepto
de ser humano’.

El articulo 2 consagra la primacia del individuo sobre la sociedad a
partir de la prioridad del interés y del bien de los individuos sobre el inte-
rés social. Se trata de evitar cualquier forma de instrumentalizacién del
ser humano. El art. 3 formula el derecho a la asistencia sanitaria siguien-
do la linea de la CEDH y del PIDESC que mencionamos anteriormente.
El articulo 4 es un intento de asegurar la calidad de las prestaciones sani-
tarias buscando un criterio minimo basado en el progreso de la medicina
a través de la deontologia profesional de los agentes sanitarios”’. Bompia-
ni nota la ausencia de la objecién de conciencia. Una minoria del CDBI
queria incluirla, pero la mayoria se opuso. Como vimos anteriormente,
también la Asamblea Parlamentaria quiso insertarla, pero se excluyé en el
Consejo de Ministros’®.

El segundo capitulo estd totalmente dedicado al tema del consenso, y
es bastante detallado. Enfatiza sobre todo el cardcter libre e informado
del consenso pero especificando también las modalidades para manejar el
problema de las personas incapaces de expresarlo (art. 6 y 7) y el modo de
proceder en las situaciones de emergencia (art. 8), ademds del valor (juri-

76 Esta es la posicién de R. SaPIENzA, Prime considerazioni sulla Convenzione del Consiglio
d’Europa sui diritti dell’uomo e la biomedicina, p. 116. De opinidn contraria son SGRECCIA y
Bompiant en las obras ya citadas y también Spagnolo. Cf. A. G. SeagNoro, I/ progetto di
“Convenzione” europea sulla bioetica, en «Vita e Pensiero» (1995), pp. 249-268. El Memo-
randum Explicativo de la Convencién, aunque no tiene el valor de una interpretacién autén-
tica afirma sobre este punto en los nn. 18 y 19 que «18. The Convention does not define the
term "everyone” (in French "toute personne”). These two terms are equivalent and found in
the English and French versions of the European Convention on Human Rights, which
however does not define them. In the absence of a unanimous agreement on the definition
of these terms among member States of the Council of Europe, it was decided to allow do-
mestic law to define them for the purposes of the application of the present Convention. 19.
The Convention also uses the expression "human being" to state the necessity to protect the
dignity and identity of all human beings. It was acknowledged that it was a generally accep-
ted principle that human dignity and the identity of the human being had to be respected as
soon as life began». Pongo la cita en inglés (lengua oficial del Consejo de Europa, junto con
el francés) para evitar ambigiiedades de traduccién. Desde luego sorprende que un aspecto
tan importante de la Convencién pueda ser dejado a la discrecién de la legislacién interna.

77 A pesar de que se puede estar de acuerdo con el hecho que aqui hay una asociacién
entre derecho y deontologia, no me parece que la ausencia de elementos deontoldgicos en el
resto del texto sea un defecto de la Convencién, como lamenta Fravolini. Estamos ante un
texto juridico, no deontolégico. Cf. G. Fravoriny, Convenzione sui diritti dell’uomo e la bio-
medicina, en «Aggiornamenti sociali» (1997/5), pp. 393-400.

8 Cf. A. Bomriany, Consiglio d’Europa, Diritti Umani e Biomedicina, p. 80.
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dicamente no vinculante™) de los deseos expresados previamente (art. 9).
El art. 6 fue particularmente problemdtico®. La Declaracién de Helsinki
no preveia intervenciones sobre los sujetos incapaces a no ser en caso de
beneficio propio y directo de ellos. El problema es que hoy en dia la in-
vestigacion biomédica presiona fuertemente para incluir a estos sujetos en
los zrials de investigacién. Se trata sobre todo de sujetos menores de edad
o de enfermos psiquicos. La prueba de que ni siquiera la nueva formula-
cién del texto fue totalmente satisfactoria es el rechazo de Alemania a fir-
mar la Convencién, un pais donde el debate en torno a este problema fue
particularmente encendido®'.

El capitulo tercero, que tiene un dnico articulo (art. 10), tiene la fina-
lidad de reforzar el derecho a la privacidad en el campo biomédico, dere-
cho, por lo demds, ya establecido en la Convencién sobre la Proteccién
del Individuo en Relacién al Tratamiento Automdtico de los Datos Per-
sonales del 28 de enero de 1981.

El cuarto capitulo se detiene ampliamente en el problema de la inge-
nierfa genética, siguiendo las indicaciones de la Resolucién que establecié
el mandato para la redaccién de la Convencién. Ante todo se afirma la
no-discriminacién por motivos genéticos®> que agrega este criterio de
proteccién a otras formas de discriminacién prohibidas en el articulo 14
de la CEDH. Se reglamenta el uso de los tests genéticos predictivos reser-
véndolos Unicamente a motivos de salud o de investigacién médica y
siempre asociados a una asesoria adecuada. El articulo 15 prohibe las in-
tervenciones de terapia génica (muy de moda en ese tiempo) sobre la li-
nea germinal para evitar la transmisién de las modificaciones a la descen-
dencia. El articulo 16 prohibe también la seleccidén del sexo, a no ser por
enfermedades genéticas vinculadas a los cromosomas sexuales, dejando
otra puerta abierta al aborto eugenésico.

El capitulo 5, dedicado a la investigacién biomédica fue uno de los
mds controvertidos®, especialmente por lo que establece a propésito de la

7 El texto dice explicitamente que serdn consideradas (ing. taken into account), el Me-
morandum Explicativo sostiene explicitamente la naturaleza no-vinculante de las mismas en
el n. 62.

8 De hecho, en la redaccién de 1994, los articulos 6 a 9 formaban un solo articulo.

8 Cf. M. De WatcHER, The European Convention on Bioethics, pp. 17-18.

% Bompiani nota con inteligencia como el texto habla explicitamente de persona y no
de ser humano, dejando la puerta abierta al aborto eugenético, ya permitido por las leyes de
muchos paises europeos. Cf. A. Bomriant, Consiglio d’Europa, Diritti Umani e Biomedicina,
p. 87.

% Cf. Ibidem, p. 90.
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investigacién sobre embriones humanos (art. 18). El articulo 15 establece
los principios generales de la investigacién biomédica: su cardcter libre y
la proteccién del individuo que es objeto de investigacién. Este principio
general es explicitado en el art. 16 donde se enumeran las condiciones
para licitud de cualquier investigacién en individuos humanos. El texto
refuerza los principios ya establecidos en otros textos normativos no-vin-
culantes, especialmente por la Declaracién de Helsinki. El art. 17, que se
refiere al consenso a la investigacién biomédica, estd estrechamente aso-
ciado, como es obvio, al capitulo segundo de la Convencién. Un proble-
ma especifico enfrentado en este articulo, sin embargo, es el de la investi-
gacion no-terapéutica, que es disciplinada especificamente en el segundo
parrafo, donde se permite la investigacién no-terapéutica en algunas con-
diciones. Es de notar que estas disposiciones van contra el principio gene-
ral de no permitir una investigacién no-terapéutica en los sujetos incapa-
ces de dar el propio consenso. Bompiani observa, sin embargo que: «esta
formulacién constituye una superacién del marco juridico tradicional; no
obstante, parece responder a una praxis cada vez mds frecuente, y que era
necesario disciplinar juridicamente,.

El polémico art. 18 requiere un comentario separado. El tema de la
investigacién con embriones provocaba profundas divisiones, dados los
fuertes contrastes entre las legislaciones vigentes en los diferentes paises.
Basta pensar en el Human Fertilisation and Embryology Act de 1990 en
Inglaterra, donde se autoriza la investigacién con embriones. Al mismo
tiempo, tampoco era demasiado deseable una permisividad sin limites,
dadas las legislaciones de corte mds restrictivo como la alemana y la de
otros paises, entre ellos Italia, que hizo un frente comdn con Alemania
sobre este punto®. Finalmente, se llegd al consenso que expresa el citado
articulo donde se prohibe la creacién de embriones especificamente para
la investigacién en el segundo pdrrafo (sin tomar posiciones sobre los em-
briones “sobrantes”, ni en sentido permisivo ni en sentido restrictivo). En
el primer pdrrafo se establece que la ley debe tutelar al embrién si la in-
vestigacion sobre él es autorizada por la ley. Desde luego es paradéjico
afirmar que un sujeto serd protegido (el embridn) si serd después destrui-
do después de la investigacién, como muestra Bompiani®.

8 A. Bowmriant, Consiglio d’Europa, Diritti Umani e Biomedicina, p. 93.
8 Cf. Ibidem, p. 94. Para una visién mds amplia de este debate se puede consultar con
provecho este texto.

8 Cf. A. Bomriant, Consiglio d’Europa, Diritti Umani e Biomedicina, p. 96.
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El sexto capitulo, en cambio, se dedica al transplante de 6rganos con
donante vivo y afirma los criterios generales de su licitud (art. 19) como
el consenso informado y la ausencia de un tratamiento alternativo o de
un trasplante con donante caddver. El art. 20 aborda especificamente el
tema del donante vivo incapaz de expresar el propio consenso siguiendo
de cerca lo afirmado en el capitulo dedicado especificamente al tema del
consenso.

El séptimo capitulo, el dltimo de los dedicados a los principios bioju-
ridicos se centra en los limites de la capacidad de disponer del propio
cuerpo y de sus partes. Se afirma tajantemente que ellas no pueden ser
objeto de relaciones comerciales (art. 22) y que las partes del cuerpo que
han sido removidas durante una intervencién pueden Gnicamente ser uti-
lizadas para otros motivos con el consenso del interesado.

Como hemos visto anteriormente, el resto del texto se refiere a los as-
pectos operativos de la aplicacién de la Convencién y no serdn aqui obje-
to de andlisis especifico. Tampoco nos detendremos en los protocolos
adicionales®’, que serdn mencionados Gnicamente cuando enfrentemos
algunos de los temas especificos relacionados con ellos en el andlisis de la
DUBDH.

Haciendo una sintesis sobre el contenido de la Convencién podemos
sefalar que, ademds de los principios generales que, en cierto modo, reco-
gen los principios ya elaborados por el mismo Consejo de Europa en rela-
cién a los derechos humanos en el campo sanitario, la Convencién se
concentra sobre todo en cuatro problemas bioéticos: el problema del con-
senso (y de la autonomia del paciente) y la proteccién de la privacidad,
las intervenciones sobre el genoma humano (de indole diagnéstica y tera-
péutica), la investigacién biomédica (incluyendo el espinoso problema de
la investigacién sobre los embriones) y los transplantes de 6rganos.

Se trata, de todos modos, de una Convencién-marco®, abierta estruc-
turalmente a especificaciones en algunos sectores concretos a través de los
Protocolos Adicionales como sostiene explicitamente el art. 31. De he-
cho, actualmente existen cuatro: clonacién, trasplante de érganos, inves-

% Una exposicién detallada de la redaccién y del contenido de los protocolos se encuen-
tra en A. Bomriany, 1 protocolli alla Convenzione. Evoluzione dell'attivita redigente del Comita-
to Direttivo per la Bioetica del Consiglio d’Europa, en «Bioetica» (1998/4), pp. 553-568 y en
A. Bowmriany, Consiglio d’Europa, Diritti Umani e Biomedicina, pp. 105-241. Puede verse
también V. BeLLvER CAPELLA, Por una bioética razonable, pp. 264-268.

% El cardcter de Convencién-marco ha sido subrayado por varios comentaristas. De

modo mds profundo por F. J. Evizari, Presentacion del Convenio, pp. 402-404.
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tigacién biomédica y proteccién de datos genéticos (en orden de redac-
cién). Sorprende el hecho de que el Protocolo sobre la clonacién no estu-
viera inicialmente previsto en el programa de elaboracién contenido en la
Resolucién 1160/1991, lo cual es signo de la capacidad de la Convencién
para agrupar a los representantes de los diversos Estados para producir
respuestas juridicas en tiempo rdpido. A diferencia de las Declaraciones
de la UNESCO de bioética®, la Convencién estd estructuralmente abier-
ta a ser completada por las legislaciones internas, éste es un segundo sen-
tido que expresa el término Convencién-marco (art. 27). Naturalmente,
se debe al hecho que el documento busca armonizar los principios juridi-
cos ya existentes en los diversos Estados, y no ser un intento de llenar un
vacio juridico existente,-sobre todo en los paises en vias de desarrollo- en
el campo de la bioética, como pretende, en cambio, hacer la DUBDH™.

Veremos aparecer casi todos los temas bioéticos tratados en la Con-
vencién en los documentos de la UNESCO, particularmente en la
DUBDH. La comparacién serd util para comprender cémo poco a poco
se comienza a construir un consenso internacional sobre algunos temas y,
en este sentido, la Convencién de Oviedo ha sido el inicio de lo que po-
drfamos llamar bioética global a nivel de normas juridicas™. Creo, de to-
dos modos, que ni la DUBDH y mucho menos la Convencién de Ovie-
do enfrentan ni siquiera la mayoria de los temas de bioética juridicamen-
te relevantes, pero se debe notar como el niimero de temas ha sido bas-
tante ampliado por la DUBDH en relacién al acuerdo europeo™.

% En la DUBDH el art. 27 establece que las legislaciones nacionales en armonia con el
derecho internacional de derechos humanos son el tnico limite valido para los principios es-
tablecidos por la Declaracidn.

% Por ello, no nos parece relevante la afirmacién de algunos comentaristas, como el mis-
mo Elizari (Ibidem, p. 403) que ven en la heterogeneidad cultural y religiosa de Europa el
motivo para tratar algunos problemas especificos. En relacion al resto del mundo es evidente
que Europa es un continente cultural y religiosamente homogéneo, més alld del pluralismo
moral de hecho que parece ser mds propio entre los académicos que entre la mentalidad ge-
neral de la poblacién. En esta linea se coloca Quintana cuando afirma: «los problemas éticos
son muy similares en la mayoria de los paises europeos». O. QUINTANA, International bioeth-
ics. The role of the Council of Europe, p. 5. A nuestro juicio se trata mds bien de una falta de
consenso politico en torno a algunos temas que no debe ser atribuido a marginales diversida-
des culturales.

o' Cf. A. Bomriany, Consiglio d’Europa, Diritti Umani e Biomedicina, p. 246.

> La DUBDH no se detiene en los problemas especificos pero si contiene principios
que se refieren a problemas de los cuales no hay ni siquiera rastro en la Convencién de Ovie-
do como, por ejemplo, el tema de la solidaridad entre los Estados y la proteccién del am-
biente.
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Buscando concluir con una valoracién de conjunto de la Convencién
podemos decir que existe pricticamente un consenso undnime entre los
comentaristas sobre la necesidad de un instrumento juridico vinculante.
A pesar de las criticas, todos afirman que el consenso logrado es mejor
que la ausencia de instrumentos normativos a nivel internacional. Otro
punto positivo es el respeto por los derechos individuales, que se tutelan
tanto contra cualquier forma de instrumentalizacién, como en el caso de
los sujetos incapaces de expresar el propio consenso. Naturalmente los
grandes ausentes son los derechos del embrién y del nasciturus pero no
me parece que fuera realista pretender la unanimidad en torno a este
punto, especialmente en un continente donde el aborto legal es ya una
realidad consolidada y donde se hace investigacién con embriones. Qui-
zés se pudiera haber hecho mds hincapié en las recomendaciones prece-
dentes, mencionadas por Spagnolo”, que tienden a afirmar la proteccién
del embrién. Pero no conviene olvidar que se trata de normas no-vincu-
lantes. Otros aspectos positivos son la consolidacién del derecho a la sa-
lud entendido como derecho a niveles adecuados de prestaciones sanita-
rias (art. 4), que es retomado en la DUBDH a propésito de la distribu-
cién equitativa de los beneficios del progreso biomédico (art. 14). La
doctrina sobre el consenso informado y sobre la privacidad parece bastan-
te consolidada y de hecho es retomada por los instrumentos internacio-
nales sucesivos™, en particular por las Declaraciones de la UNESCO de
bioética, a pesar de que constituian con frecuencia un punto de conflicto
con las sensibilidades culturales no-europeas™.

Hay algunos puntos que obviamente han provocado diferencias entre
los comentaristas. En primer lugar, el problema de las directivas anticipa-
das o testamento biolégico que para algunos es afirmado contra la liber-
tad de conciencia del médico®, segun la formulacién del art. 9, mientras
para otros no estd suficientemente explicitado. Los investigadores se la-
mentan también de las excesivas restricciones derivadas de la proteccién
de privacidad, que son mds bien de naturaleza practica. En tercer lugar,

% Cf. A. G. SpacNoLo, 1] progetto di “Convenzione”, pp. 264-265.

%4 Para algunos, se encuentra en la Convencién una afirmacién implicita (no reconocida
explicitamente como derecho) del derecho a la auto-determinacién en dmbito sanitario, pero
en ningtin modo se concibe como algo absoluto, por los limites que la misma Convencién
impone (por ejemplo, la comercializacién de las partes del cuerpo). Ct. ]. Duts, The leading
principles of the Convention on Human Rights and Biomedicine, pp. 9-11.

> De hecho, entre los articulos més largos de la DUBDH estdn los dedicados al tema
del consenso informado (art. 6-7).

% Cf. A. G. SracNoLo, I/ progetto di “Convenzione”, pp. 261-262.
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algunos se quejan del cardcter demasiado genérico de la Convencién, ol-
vidando, a pesar de que se esté de acuerdo, que se trata de una Conven-
cién-marco. Este es un punto importante porque es también una de las
criticas dirigidas a la DUBDH y que retomaremos mds adelante, pero no
nos parece una queja demasiado justificada tomando consideracién la na-
turaleza “politica” del documento”.

Un comentario aparte merecen las acusaciones de falta de eticidad y
de respeto por los derechos humanos dirigidas a la Convencién sobre
todo por parte de quienes esperaban «proponer una ética y una moral cla-
ras y definidas como fundamento puntual y preciso que sirva de inspira-
cién a una normativa valida»”® y ven en la Convencién una amenaza al
espiritu ético original de la Europa unificada después de la Segunda Gue-
rra Mundial y la reaparicién de teorias «sustancialmente no demasiado di-
ferentes de los crimenes nazis»”. No nos parece que sea demasiado exage-
rado considerar asi las legislaciones de algunos paises, pero no me parece
adecuado afirmar que la Convencién sea un reflejo de ellas, mds bien
obedece a la inevitable naturaleza de compromiso de cualquier documen-
to elaborado en una sede politica'®. No debe sorprender que, como sefia-
la Holm Jos autores de la Convencién no hayan sido capaces de llegar a
una teorfa moral coherente que sirva de principio guia del trabajo»'"". Sin
embargo, tampoco parece que haya contradicciones con el corpus ya exis-
tente en materia de derecho internacional de los derechos humanos. El
mejor de los casos podriamos hablar de un desarrollo inadecuado para
proteger a los sujetos mds débiles, que hoy son los embriones humanos 77
vitro y los nascituri. Creemos, sin embargo, que no han quedado cerradas
la puertas para protegerlos en las legislaciones nacionales, como se ha
producido en Italia con la ley 40/2004 que reglamenta el uso de las técni-

cas de reproduccién asistida'”.

7 Bompiani estd en lo correcto cuando afirma que: «<muchas de las observaciones “opi-
nables” nacen de una insuficiente conocimiento de las condiciones reales de trabajo y del ca-
rdcter progresivo del alcance de los objetivos que el mismo consejo de ministros en 1991 ha-
bfa afirmado».A. Bomriant, Consiglio d’Europa, Diritti Umani e Biomedicina, p. 254.

% G. FravouNt, Convenzione sui diritti dell'womo e la biomedicina, p. 400.

? A. G. SeagNoLo, 1l progetto di “Convenzione”, p. 68.

' Bompiani, con experiencia de primera persona, muestra bien este punto. A.
Bowmriany, Consiglio d’Europa, Diritti Umani e Biomedicina, pp. 257-259.

'S, Howwm, La convenzione bioetica europea é la soluzione dei problemi bioetici dell’Furo-
pa, en «Bioetica» (1998/4), p. 573.

12 Esta ley habla en el articulo 1,2 del embrién como un sujeto involucrado en el proce-
dimiento cuyos intereses se deben ser tutelados al mismo nivel que los de los padres. «La
ley...asegura los derechos de todos los sujetos involucrados, incluyendo al concebido».
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Para concluir esta presentacién de la Convencién de Oviedo pode-
mos afirmar que sin duda constituye un paso importante hacia la crea-
cién, en el dmbito del derecho internacional, de un marco de referencia
para los problemas de bioética. Podemos decir que es un hito del biode-
recho internacional cuya influencia, como veremos de inmediato, se ex-
tiende evidentemente a los instrumentos normativos sucesivos, como la

DUBDH.

b. La Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Hu-
manos (DUGHDH)

Esta Declaracién aprobada por la Asamblea General de la UNESCO
el 11 de noviembre de 1997 constituye el primer fruto del trabajo nor-
mativo de la UNESCO en el campo de la bioética y del bioderecho. Por
este motivo, no podemos no considerarla entre los precedentes de la
DUBDH. Ademds, como senala Kutukdjian «Las tres Declaraciones
(DUGHDH, DIPDG y DUBDH) se corresponden muy bien entre ellas
tanto en su espiritu como en su letra...»'”. Concentraremos nuestro breve
andlisis tanto en la metodologfa del trabajo de redaccién como en el con-
tenido de la Declaracién para poner en evidencia las analogfas y diferen-
cias con la DUBDH.

El origen de la Declaracién es el mandato dado por la Asamblea Ge-
neral de la UNESCO al CIB' sobre la posibilidad de considerar la
adopcién de un instrumento juridico internacional para tutelar el geno-
ma humano'”. Como destaca la primera presidente del CIB, la constitu-
cionalista francesa Noélle Lenoir, se trataba de una tarea no exenta de di-
ficultades tanto por la velocidad con la que se desarrolla la genéticaws, ha-
ciendo correr el riesgo de obsolescencia a cualquier instrumento juridico,

'% G. KurukojiaN, La Déclaration Universelle sur la bioéthique, p. 195. Esta afirmacién
puede ser vélida en un nivel superficial de andlisis, pero un examen mds detallado como el
que intentaremos hacer mostrard que hay diferencias importantes en la estrategia normativa
utilizada. Entendemos por ello que los fundamentos de los principios contenidos en las dife-
rentes Declaraciones son diversos. A nuestro juicio, las primeras dos se limitan a la normati-
vidad juridica, en la DUBDH, en cambio, existe un intento explicito para ampliar el funda-
mento normativo a la ética, es decir, a la bioética.

1% E] CIB fue creado en 1993 por el entonces Director General de la UNESCO Federi-
co Mayor Zaragoza con la misma resolucién 27 C/5.15, donde recibia el encargo de evaluar
la posibilidad de una Declaracién sobre el genoma. Hablaremos con mds detencién sobre el
CIB en el siguiente apartado.

19 Cf. N. Lenor, UNESCO, Genetics and Human Rights, en «Kennedy Institute of Eth-
ics Journal» 7/1 (1997), p. 31.
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cuanto por la dificultad de encontrar un acuerdo entre paises con intere-
ses y modos tan diversos de considerar el problema'”.

Se debe notar la metodologia de trabajo escogido por la UNESCO,
no demasiado frecuente en los organismos internacionales. Normalmen-
te, los textos son preparados por comités de expertos especificos, delega-
dos por los gobiernos representados. En este caso, en cambio, el trabajo
de redaccién recayé sustancialmente en el CIB, un comité de expertos in-
dependientes de sus gobiernos. Al final del proceso intervinieron también
los delegados de los gobiernos reunidos en un grupo especifico'®, liman-
do algunos aspectos que, desde el punto de vista politico, podrian herir la
sensibilidad de algunos paises y comprometer la unanimidad buscada
para dar fuerza a la Declaracién. La intervencién no fue Gnicamente cos-
mética: agregé tres nuevos articulos sobre aspectos importantes como el
principio de no-comercializacién del genoma (art. 4), la prohibicién de
intervenciones contrarias a la dignidad del hombre, con una mencién es-
pecifica a la clonacién reproductiva (art. 11) y aclaré que el respeto a la
privacidad y el principio de consenso informado pueden ser inicamente
superados a través de una ley especifica (art.9). No son para nada cam-
bios insignificantes e hicieron comprender la necesidad de ajustar la me-
todologfa de trabajo para la elaboracién de futuros documentos'”. Un se-
gundo elemento de novedad (al menos en relacién con la Convencién de
Oviedo) fue la amplia consulta de expertos externos: comités nacionales
de ética, asociaciones académicas y otras organizaciones internacionales.
Finalmente, un tercer elemento metodoldgico es el cardcter abierto al pu-
blico de los debates del CIB, cuyas actas son publicadas por la UNES-
CO.

1% De hecho, la Declaracién tuvo finalmente que tratar un tema, la clonacién, impensa-
ble cuando fue proyectada el ano 1994 e incluso ausente en el dltimo borrador de diciembre
de 1996. El primer mamifero clonado, la oveja Dolly, nacié el 5 de julio de 1996 y su naci-
miento fue publicado en un articulo de la revista Nazure en febrero de 1997.

17 Cf. N. LeNowr, UNESCO, Genetics and Human Rights, pp. 31-32. De hecho, el obje-
tivo inmediato del documento «no puede ser la armonizacién de todos los sistemas naciona-
les de reglamentacién: serfa una tarea demasiada delicada considerada la disparidad entre las
legislaciones (donde existen), que reflejan el hecho de las diferentes sensibilidades culturales
y politicas». Division or EtHics oF SciENCE AND TECHNOLOGY, Birth of the Universal Declara-
tion on the Human Genome and Human Rights, UNESCO, Paris 1999, p. 36.

1% Este grupo, creado por la Recomendacién 28 C/2.2 de la Asamblea General, se reu-
ni6 en Paris entre el 22 y el 25 de julio de 1997 y redacté el texto definitivo que fue aproba-
do por la 292 Asamblea General.

19 De hecho, fue creado el CIGB en 1998 a través del articulo 11 de los estatutos del
CIB.
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La primera tarea que se autoimpuso el comité legal del CIB'" al pro-
yectar la declaracién fue escoger la naturaleza legal del documento'". La
pregunta era sustancialmente si se queria hacer un instrumento vinculan-
te o no (Convencién o bien Declaracién). También se pensé en el uso
del derecho internacional privado, siguiendo los pasos de algunos docu-
mentos de la OIT'"%. La eleccién fue finalmente hacer una Declaracién,
fundamentalmente por el factor tiempo, debido a que la rdpida evolucién
del objeto del documento no daba mucho margen. Ademis, siendo un
instrumento de soff-law, no carece totalmente de fuerza normativa. De
todos modos, entonces se pensaba llegar hasta el objetivo final de una
Convencién'"”. Una vez definida la naturaleza del instrumento se preparé
la primera versién en septiembre de 1994 que fue examinada en la segun-
da sesién del CIB y transformada en el primer borrador de la Declaracién
con fecha 7 de marzo de 1995'".

Ya en el primer borrador queda clara la estructura definitiva que asu-
mi6 la Declaracién. En primer lugar, un amplio preimbulo que coloca el
documento como parte de la misién de la UNESCO haciendo referencia
a su Constitucién, conecta la Declaracién con otros documentos de dere-
cho internacional donde se encuentran los principios asumidos por ella'"
y finalmente, propone las motivaciones y los objetivos del documento

"% Como afirma Lenoir: «la parte mds importante del trabajo inicial de preparacién es-
tuvo a cargo del comité legal del CIB». N. Lenor, UNESCO, Genetics and Human Rights, p.
35.

""" El tema fue afrontado en la segunda reunién del comité legal del CIB del 2 de junio
de 2004. En esa reunién se definieron también la naturaleza del predmbulo y los principios
fundamentales que deberfan ser considerados. Se debe notar que los principios propuestos
estdn casi todos contenidos en la Convencién de Oviedo: identidad y dignidad del ser huma-
no; integridad, consenso informado, privacidad, no-discriminacién y no-comercializacién
del cuerpo humano. Cf. DivisioN oF EtHics oF SCIENCE AND TECHNOLOGY, Birth of the Univer-
sal Declaration on the Human Genome and Human Rights, p. 35.

"> Cf. H. Gros EspieLL, Methodology for the Preparation of an International Instrument
for the Protection of the Human Genome, en DIvisioN oF ETHICS OF SCIENCE AND TECHNOLOGY,
Birth of the Universal Declaration on the Human Genome and Human Rights, UNESCO,
Paris 1999, p. 34.

' Ipem, Birth of the Universal Declaration on the Human Genome and Human Rights,
pp- 33-34.

"4 El documento tuvo dos versiones previas fechadas respectivamente en septiembre y
diciembre de 1994.

' Comparando el primer borrador con el documento final se ve como algunos princi-
pios pasaron del predmbulo a la primera parte de la Declaracién. Se debe notar que desapa-
reci la referencia a la eugenesia que en la primera versién decia «applications of this progress
should be monitored as to avoid the use of science for eugenic purposes» y permanecié asi
hasta la pentltima versién de diciembre de 1996.
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que son dar un marco normativo al progreso cientifico en el campo de la
genética humana concluyendo con una frase que ha hecho famoso a este
texto: «l genoma humano es el patrimonio comin de la humanidad,
afirmacién que en la versién final del documento se coloca en primer ar-
ticulo y queda matizada por el adverbio “simbdlicamente”. Encontramos
también las partes principales del documento: principios fundamentales,
derechos de las personas involucradas en investigacion, derechos y debe-
res de los investigadores, principios para la colaboracién internacional en
este campo y para la aplicacién de la Declaracién. Naturalmente, hubo
algunos cambios importantes en las versiones sucesivas, pero la estructura
bdsica permanecié pricticamente inalterada.

Esta version fue examinada en la Asamblea General de la UNESCO y
se acordé elaborar una versién preliminar de la Declaracién que deberia
ser sometida a un comité de expertos gubernamentales que después debe-
ria llegar a la redaccién definitiva del texto, finalmente aprobado en la
292 Asamblea General en noviembre de 1997.

Es importante de sefalar un dltimo hito de la DUGHDH: el 9 de di-
ciembre de 1998 fue adoptada por la Asamblea General de las Naciones
Unidas a través de una Resolucién.

Ante todo se debe destacar el titulo de la Declaracién, porque la refe-
rencia a los derechos humanos no estaba presente desde el inicio. De he-
cho, aparece Gnicamente en enero de 1996, en la segunda versién redac-
tada después de la fase de consulta (entre mayo de 1995 y enero de
1996), precisamente como fruto de este proceso. Lo que se pretende afir-
mar con este cambio es que a proteccién del genoma humano pretende
ante todo preservar la dignidad humana y los derechos humanos funda-
mentales, rechazando toda forma de reduccionismo genétiCO»HG.

El predmbulo fue significativamente reducido, y ademds de hacer re-
ferencia a los documentos precedentes (en cinco de los seis pdrrafos del
predmbulo), afirma tnicamente que la investigacién genética puede ser
fuente de grandes beneficios, pero que debe ser siempre hecha respetando
la dignidad humana y sin aceptar ninguna forma de discriminacién. Son
principios bastante generales y mencionados ya en la Convencién de

Oviedo'".

!¢ Drviston oF ETHics oF Science anp TECHNOLOGY, Birth of the Universal Declaration on
the Human Genome and Human Rights, p. 68.
"7 Por lo que se refiere a la no-discriminacién, en el predmbulo y en el articulo 11.
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La primera parte propone los principios generales de la Declaracién.
Se afirma ante todo que el genoma humano es patrimonio de la humani-
dad (ing. heritage of humanity), un término acufado a propédsito de los
recursos econdmicos presentes en los territorios que quedan, en cierto
modo, mds alld de la soberania de los paises; el término fue después usado
por la UNESCO a propésito del patrimonio cultural. La diversidad entre
los bienes fisicos y el genoma humano es reconocida a través del inciso
«en sentido simbdlico». Lo que se busca con esta afirmacién es enfatizar
que el conocimiento y la eventual manipulacién del genoma humano
debe ser en beneficio de toda la humanidad, y no solamente de los indivi-
duos implicados. El genoma es también reconocido como fuente de la
unidad, fundamento del igual dignidad y, al mismo tiempo, de la diversi-
dad entre los hombres. El art. 2 es una aplicacién normativa del art. 1 en
cuanto establece la no-discriminacién por motivos genéticos'"® y el respe-
to por la diversidad y la unicidad de cada uno, que se afirma mds alld de
su patrimonio genético aclarando la interpretacién que una lectura super-
ficial del art. 1 pudiera dar a entender. El art. 3 insiste nuevamente con-
tra el determinismo genético, cuando afirma que el genoma es objeto de
mutaciones y que se expresa de modo diverso en cada individuo. De to-
dos modos, llama la atencién que aparezca en el articulado una afirma-
cién como esta, de indole cientifica. Quizds el lugar mds adecuado para
esta afirmacidn sea el preimbulo. El art. 4 es una aplicacién del principio
de no-comercializacién del cuerpo al genoma humano. La formulacién es
intencionadamente genérica para evitar entrar en el problema de la pa-
tentabilidad del genoma que tiene una complejidad particular y que en
cierto sentido se coloca fuera de la competencia de la UNESCO, como se
sefialé en el debate en el seno del comité legal del CIB'".

La segunda parte de la DUGHDH estd dedicada a los derechos de las
personas involucradas en las intervenciones sobre el genoma. En primer
lugar, se habla de las condiciones para la licitud de estas intervenciones,
que son: la minimizacién del riesgo, el consenso informado, el derecho a

"8 Gros Espiell enfatiza que el primer pérrafo del articulo 2 no es otra cosa que la aplica-
cién del principio de no-discriminacién al problema del genoma. Cf. H. Gros EspieLL, Intro-
duction, p.3. La conexidn con el art. 11 de la Convencién de Oviedo es también evidente.
Cf. D. SimoNovic, L expérience de la Convention européenne sur la biomédicine et les droits de [-
homme, en C. By, Bioéthique et droit international, Autour de la Déclaration universelle sur la
bioéthique et les droits de ['homme, LexisNexis, Paris 2007, p. 30.

" El motivo es que el tema de las patentes es objeto de un acuerdo especifico elaborado

por la OMC.
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“no ser informado”, la privacidad y las modalidades de autorizacién para
las personas incapaces de dar el propio consenso. Podemos decir que esos
principios son muy similares a los de la Convencién de Oviedo (art. 5-6;
10, 11 y 13). El art. 6 de la Declaracién, sobre la no-discriminacién, in-
troduce una mitigacién en el principio general a través del concepto de
discriminacién no-justificada. Es obvio que ante algunos resultados de los
tests genéticos se pueden hacer diferencias a propésito de la posibilidad o
no de hacer algunos trabajos, de recibir atencidn especializada o diferen-
ciada, etc. El art. 8 introduce un principio interesante como el derecho a
la reparacién por los danos. Sobre este punto, hubo un debate acalorado
para equilibrar los necesarios incentivos a la investigacién con la protec-
cién de los sujetos involucrados. Por este motivo, se escogié una formula-
cién genérica que pudiera incluir tanto el dafio directo, el dafio debido a
los riesgos propios de la investigacién pero no causados directamente por
los investigadores. Es naturalmente un refuerzo al principio de la minimi-
zacién del riesgo propio de toda investigacién. El art. 9, que introduce al-
gunas excepciones al principio de la privacidad, intenta no prohibir los
procedimientos actualmente en uso en las investigaciones judiciales y cla-
ramente justificados desde el punto de vista ético y juridico.

La tercera parte se detiene especificamente en las investigaciones ge-
néticas, afirmando en el art. 10 el principio general que el limite insupe-
rable de ellas son los derechos, las libertades y la dignidad de los sujetos
involucrados (Cf. art. 1 de la Convencién de Oviedo). En el art. 11 en-
contramos la prohibicién de la clonacién reproductiva'”’. Hay que sefa-
lar que no se trata de la prohibicién de esta practica como tal, sino como
un ejemplo de intervenciones contrarias a la dignidad humana, que cada
Estado debe determinar con més precisién. El art. 12 ofrece principios
positivos sobre la investigacién genética: el compartir los beneficios y la
libertad de investigacién como principios importantes que deben ser tu-
telados, pero no de modo absoluto, para garantizar el progreso de la cien-
cia. Esta disposicién se inspira claramente en el art. 27 de la DUDH.

La cuarta parte trata de ofrecer orientaciones adecuadas para la regla-
mentacién de la investigacién genética en el marco institucional de cada

' Segtin Mpdenwatu, la formulacién del articulo «puede inducir a pensar que la clona-
cién asi llamada terapéutica sea moralmente licita». J. M. MpENDAWATU, Bioethics in UNES-
CO, en «Dolentium hominum» 19/2 (2004), p. 49. Aunque no se puede excluir una lectura
en ese sentido, no nos parece que sea la interpretacién mds coherente con el texto, ya que el
articulo no se refiere a la clonacién reproductiva como tal, sino a todas las pricticas contra-
rias a la dignidad humana.
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Estado. El art. 13 ofrece un principio deontolégico (andlogo al art. 4 de
la Convencién de Oviedo) a los investigadores y, de modo bastante inno-
vador, también a los responsables politicos de la investigacién genética.
Los otros tres articulos se dirigen a los Estados para que puedan limitar
adecuadamente la libertad de investigacién dentro del marco de los dere-
chos humanos (art. 14-15) y fomentar la conciencia ética de los cientifi-
cos a través de los comités de ética (art. 16). Los comités deben reunir
tres caracteristicas fundamentales: independencia del poder politico, mul-
tidisciplinariedad y pluralismo en su composicién. Son tres caracteristicas
que se dan también en el CIB.

La quinta parte, en cambio, se dedica a los principios que regulan la
aplicacién de la afirmacién que el genoma humano es patrimonio de la
humanidad. Son todos articulos dirigidos a los Estados para que asegu-
ren: la solidaridad hacia las poblaciones vulnerables, especialmente los
que sufren de enfermedades genéticas, en particular si son raras (art. 17);
la difusién de los resultados de las investigaciones y la cooperacién cienti-
fica entre los Estados de modo que controlen y fomenten las investigacio-
nes genéticas para que los paises en vias de desarrollo puedan también be-
neficiarse de ellas y no sean simplemente lugares donde se realiza investi-
gacién genética con estdndares inferiores de calidad.

Las tltimas dos secciones'” son de tipo prictico y buscan crear los
medios necesarios para hacer operativos los principios establecidos por la
Declaracién (precisamente porque no son vinculantes). Los medios fun-
damentales son: la educacién, especialmente el campo de la bioética y en
la proteccién de los derechos humanos, a través de un debate pluralista y
la creacién y el apoyo a los comités de ética. Se debe senalar que este pro-
ceso educativo no se dirigié unicamente a los sujetos directamente invo-
lucrados en las intervenciones genéticas, sino que «se dirige a todo indivi-
duo y quiere hacer de la bioética un componente esencial de la cultura
del futuro»'?. El CIB asume la responsabilidad de monitorear la imple-
mentacién de la Declaracién.

El art. 25, que cierra la Declaracién, es un refuerzo de interpretacién
de todo el documento a la luz del respeto de los derechos humanos y de
las libertades fundamentales.

2! Gros Espiell nota como los mecanismos de control de la aplicacién de la Declaracién,
contenidos en estos articulos, constituyen una verdadera innovacién en los instrumentos de
derecho internacional de indole no-vinculante. Cf. H. Gros EspieLL, Las declaraciones de la
UNESCO en materia de bioética, genética y generaciones futuras, p. 1412.

12 IpeM, Introduction, p. 5.
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Para una valoracién adecuada de la DUGHDH no se puede olvidar
que «es el primer texto de esta naturaleza de alcance universal y que los
instrumentos de standard-setting existentes en el campo de la biologfa y
de la genética eran de indole nacional, o en el mejor de los casos, regio-
nal»'*. Esto hace que convenga dar la debida importancia a este texto y
que se lo considere como el inicio de un movimiento que busca encon-
trar principios universales de bioética, movimiento en el que se coloca
también la DUBDH'*.

Una segunda caracteristica de la DUGHDH es su colocacién en el
marco de los derechos humanos. De hecho, lo que se busca proteger no
es una cosa: el genoma humano, sino las personas concretas, y a través de
ellas, a toda la humanidad. Por esto, nos parece de notable importancia el
hecho que el titulo de la Declaracién haya sido modificado en esta linea.
Este cambio aproxima también la Declaracién a la Convencién de Ovie-
do y, de hecho, podemos ver en ambos documentos continuas alusiones a
la dignidad humana, a los derechos humanos y a las libertades fundamen-
tales. Pero se debe sefialar que el concepto de dignidad humana no apare-
ce en la DUGHDH unicamente en los articulos iniciales, como en la
Convencién de Oviedo, sino en todo el documento, haciendo notar que
el principio del respeto de la dignidad humana tiene consecuencias nor-
mativas concretas.

Por otra parte, a pesar de la naturaleza monografica de la Declara-
cién, se percibe una tendencia a no bajar demasiado a los detalles respec-
to de algunas problemidticas concretas y mds bien a retirarse estratégica-
mente permaneciendo en las generalidades. Algunos de estos problemas
fueron discutidos durante la preparacién del documento y finalmente
fueron excluidos. Esos problemas era sustancialmente el tema de la pa-
tentabilidad del genoma (resueltos con una afirmacién genérica sobre la
no-comercializacién del genoma en su estado natural contenida en el art.
4) y el problema de la eugenesia'®. En positivo, se debe reconocer que se
inserté en el art. 11 la prohibicién de la clonacién reproductiva y en el
art. 24 una mencién a las intervenciones sobre la linea germinal como ac-

' Division oF ETHics o SCIENCE AND TECHNOLOGY, Birth of the Universal Declaration on
the Human Genome and Human Rights, p. 105.

24 Cf, Ibidem, p. 98.

1% Es curioso que ni siquiera el problema de la seleccién del sexo haya sido considerado
(art. 14), a pesar que los miembros del CIB y los expertos gubernamentales conocian ya el
texto de la Convencién de Oviedo, aprobado en noviembre de 1996 antes de la dltima reu-
nién del CIB y antes de la reunién del comité de expertos gubernamentales (julio de 1997).
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tos contrarios a la dignidad humana, en ambos casos como ejemplo de
una serie de pricticas.

Para concluir nuestra presentacién de la DUGHDH podemos decir
que es un intento de equilibrar el valor de la libertad de investigacién, re-
conocido como positivo, con el respeto de la dignidad humana y con el
principio de solidaridad en la distribucién de los beneficios de la investi-
gacién genética. Si bien se trata de principios importantes y ya presentes
en la tradicién del derecho internacional, no nos parece que hubieran
sido tratados con suficiente precisién y de modo concreto, salvo por el
problema del consenso informado a la investigacién genética, el Gnico
problema verdaderamente profundizado, por lo demds de modo muy si-
milar, por la Convencién de Oviedo.

Finalmente, no conviene olvidar que se trata de un documento de na-
turaleza politica, elaborado por una organizacién donde son representa-
dos los Estados y esto explica en buena parte el evidente esfuerzo de no
herir la sensibilidad de algunos paises, ya comprometidos con précticas
que no responden a los principios enunciados por el texto, al menos si se
los interpreta de modo restrictivo. Basta pensar, como ejemplo, en el
diagnéstico pre-implantacional.

¢. La Declaracion Internacional sobre la Proteccion de los Datos Genéticos
(DIPDG)

Podemos decir que la DIPDG es una profundizacién en el tema de
las intervenciones genéticas a la luz de la finalizacién del proyecto geno-
ma humano, que ha hecho de los datos genéticos un recurso de notable
valor para fines diagndsticos, terapéuticos y de investigaciéon ademds de la
identificacién de las personas. Estos aspectos positivos no son, natural-
mente, la Gnica aplicacién posible de estos avances, siempre hay espacio
para un uso de los datos genéticos contrario a la dignidad humana.

Por ese motivo, la UNESCO se dedicé a la elaboracién de un instru-
mento normativo en este 4mbito, que fue adoptado por unanimidad por
la Asamblea General de la UNESCO el 16 de octubre de 2003.

Como en el caso de la DUGHDH, la iniciativa correspondié al Di-
rector General de la UNESCO que propuso al CIB, en mayo de 2001, el
examen de la posibilidad de elaborar un documento sobre este tema. El
CIB habia ya hecho algunos trabajos en esta direccién: en junio de 2000
habia producido un informe sobre la privacidad y los datos genéticos y en
2002 uno sobre la obtencién, el procesamiento, el almacenamiento y el
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uso de los datos genéticos humanos. En la 312 Asamblea General se con-
firmé el mandato del CIB para la elaboracién de esta Declaracién. En el
2002 el CIB nombré un comité de redaccién que presenté un texto a los
miembros del CIB en su novena sesién de noviembre de 2002. El si-
guiente paso fue una consulta abierta realizada en Miinich en febrero del
2003. El CIB analizé nuevamente el documento en su décima sesién en
mayo de 2003 en Paris y someti6 el texto al andlisis de los expertos gu-
bernamentales que prepararon el texto definitivo adoptado por la Asam-
blea General .

Como se puede deducir de este breve relato, la metodologia utilizada
fue muy similar a la ya ensayada para la elaboracién de la DUGHDH vy
no nos detendremos a analizarla. Por otra parte, el contenido de esa De-
claracién es muy especifico y por lo tanto intentaremos poner en eviden-
cia los principios generales y las lineas de continuidad con la DUGHDH
sin detenernos en un andlisis articulo por articulo de la Declaracién.

En primer lugar, llaman la atencién dos aspectos del titulo. Por una
parte, el carcter “internacional” de la misma y por otra la ausencia de la
referencia en el titulo a los derechos humanos. La naturaleza de Declara-
cién Internacional fue elegida por el comité ejecutivo de la UNESCO en
su sesidon de octubre de 2002'”. El adjetivo “internacional” (en lugar de
universal) tiende a disminuir el alcance de la Declaracién y a mostrar, en
cierto sentido, que estd subordinada a la DUGHDH'*. Impresiona la
ausencia de la referencia los derechos humanos aunque parece més bien
un intento de huir de las repeticiones que otra cosa, porque las referen-
cias a la dignidad humana, a los derechos humanos y a las libertades fun-
damentales estd presente en todo el documento: tres veces en el predmbu-
lo y otras cuatro en los articulos si tomamos en cuenta la expresién digni-
dad humana, frecuentemente asociada a los derechos humanos y a las li-
bertades fundamentales. Ademds, en el pendltimo parrafo del predimbulo
se afirma con claridad que son los principios que estdn a la base de un

126 Cf. htep://portal.unesco.org/shs/en/ev.php-URL_ID=1882&URL_DO=DO_

TOPIC&URL_SECTION=201.html consultado el 19 de abril de 2009.

'¥ Cf. REUNION D’EXPERTS GOUVERNEMENTAUX CHARGEE DE METTRE AU POINT LE PROJET DE
DECLARATION INTERNATIONALE SUR LES DONNEES GENETIQUES HUMAINES, Mémorandum explicatif
relatif & [’Avant-projet de déclaration internationale sur les données génétiques humaines,
UNESCO, Paris, 2003, p. 3.

'” Cf. REUNION D’EXPERTS GOUVERNEMENTAUX CHARGEE DE METTRE AU POINT LE PROJET DE
DECLARATION INTERNATIONALE SUR LES DONNEES GENETIQUES HUMAINES, Mémorandum explicatif
p. 3. El titulo puede ser justificado por el hecho que los interpelados por la DIPDG son los
Estados y no los individuos ni otros grupos intermedios.
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adecuado manejo de los datos genéticos humanos. El predmbulo de la
DIPDG es mucho mds rico en principios que el escueto predmbulo de la
DUGHDH, a pesar del hecho que los principios especificos estin tam-
bién presentes en la primera parte del documento. Ademds, en el art. 1 se
afirma con claridad que uno de los objetivos de la Declaracién es «asegu-
rar el respeto de la dignidad humana y la proteccién de los derechos hu-
manos y de las libertades fundamentales en la obtencién, procesamiento,
utilizacién y almacenamiento de los datos genéticos humanos». Me pare-
ce que no puede haber dudas sobre la colocacién de este documento en el
dmbito de la tradicién de los derechos humanos.

La naturaleza monogréfica de la Declaracién es reforzada por el hecho
que se estructura precisamente siguiendo las diferentes instancias asocia-
das al manejo de los datos genéticos: obtencién, procesamiento, utiliza-
cién y almacenamiento. Los articulos 8 a 22 tratan precisamente de estos
momentos de la “vida” de los datos genéticos. Las otras partes recogen los
principios (art. 1 a 7) y la implementacién de la Declaracién (art. 23-27).

Como en el caso de la DUGHDH, los principios fundamentales que
se deben equilibrar son la libertad de investigacién y la proteccién del in-
dividuo (en este caso sustancialmente el derecho a la privacidad y la pre-
vencién de cualquier forma de estigmatizacién'”) y la solidaridad en la
gestién de los datos genéticos. Se afirma también, en el predmbulo, un
principio importante que estd ausente en la DUGHDH, al menos en
modo explicito, pero ya presente en la Convencién de Oviedo (art. 2): el
primado del individuo sobre los intereses de la sociedad y de la investiga-
cién cientifica'. La tutela de la privacidad es tan fuerte que, ain en el
caso de uso judicial o para establecer la paternidad, el manejo de los datos
genéticos humanos debe ser conforme a la ley nacional y el derecho inter-
nacional de los derechos humanos. Esta es una férmula que se repite
constantemente, seis veces para ser precisos, y mds de 20 veces se mencio-
na la legislacién interna. Esta mencién constante de estos marcos juridi-
cos de referencia es también una novedad de la DIPDG con relacién a la
DUGHDH. Finalmente, conviene mencionar el concepto de identidad
personal que se afirma en el art. 3 en sus diversas dimensiones, que sostie-

' La no-estigmatizacién es también un principio nuevo establecido por la DIPDG
aunque es una extension del principio de no-discriminacién ya presente en la DUGHDH.

"% La formulacién es casi idéntica en ambos documentos: «The interests and welfare of
the human being shall prevail over the sole interest of society or science» (Convencién de
Oviedo) y «the interests and welfare of the individual should have priority over the rights
and interests of society and research» (DIPDG).

52



I. LA DECLARACION UNIVERSAL SOBRE BIOETICA Y DERECHOS HUMANOS DE LA UNESCO

ne con fuerza el rechazo a cualquier forma de reduccionismo genético de
la identidad humana'".

Ya para concluir, podemos decir que el lugar de la DIPDG en el siste-
ma normativo de la UNESCO es ser una aplicacién de los principios es-
tablecidos por la DUGHDH no sélo a un sector especifico de las inter-
venciones genéticas, sino también una acentuacién de la referencia al
marco normativo de los derechos humanos y de las legislaciones internas.
Nos parece que desde el punto de vista técnico la DIPDG es un docu-
mento mucho mds perfecto, lo cual revela la maduracién de la metodolo-
gia y de los procesos de elaboracién de estos documentos. Su limite fun-
damental es obviamente la especificidad del problema tratado, pero res-
ponde a una decisién consciente, por lo cual no me parece que deba ser
considerado un defecto.

d. Vision de conjunto de los precedentes de la DUBDH

Hasta ahora, a través del andlisis de los documentos internacionales
en materia de bioética anteriores a la DUBDH podemos hacernos una
idea del “estado de la cuestién” sobre el vinculo entre bioética y derecho
internacional. Por una parte, vemos que corresponde a una fuerte necesi-
dad de instrumentos normativos juridicos en el campo de la bioética. Si,
por un lado, esto puede deberse a la falta de consenso entre los expertos
de bioética que dificulta enormemente un acuerdo estable en las socieda-
des contempordneas, creo que la bisqueda de apoyo en el derecho obede-
ce mds bien a un escepticismo difuso sobre la posibilidad de encontrar
valores compartidos mds alld de los minimos éticos que el derecho estd
llamado a garantizar. En cierto modo, el encierro de la dimensién moral
en el dmbito privado ha comprimido la ética en el derecho y ha colocado
en ¢él la dnica fuente segura de normatividad para conjurar las amenazas
del progreso cientifico y tecnoldgico. Esta desconfianza hacia la ética se
extiende también hacia la deontologia, que es percibida como una instan-
cia insegura porque estd sometida a la autogestién de los agentes sanita-
rios o de los cientificos que son cada vez mds percibidos como peligrosos
para los intereses del individuo'”. A pesar de las alusiones a los deberes

31 Segun Mpendawatu, la mencién a la libertad fue incluida a sugerencia del delegado

de la Santa Sede, que tiene estatuto de Observador Permanente en la UNESCO. Cf. J. M.
MpreNDAWATU, Bioethics in UNESCO, p. 49.

132 El revuelo meditico creado en torno al falso anuncio de clonacién terapéutica por
parte del cientifico coreano Hwang, y las irregularidades detectadas en la obtencién de los
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deontoldgicos presentes en los documentos estudiados (reducidos a gené-
ricas invitaciones a proceder segtin criterios de profesionalidad y de etici-
dad) lo que predomina es invocar al derecho para tutelar los derechos
subjetivos de las personas involucradas.

Desde esta perspectiva podemos afirmar que los documentos exami-
nados son sobre todo documentos que buscan la aplicacién de la doctrina
de los derechos humanos al campo biomédico, como demuestra la signi-
ficativa presencia del término derechos humanos en los titulos de dos de
ellos y las continuas menciones a ellos en la DIPDG.

Por otro lado, conviene destacar la naturaleza fuertemente politica de
los documentos, a pesar de haber sido elaborados por comités de ética.
Detrés de ellos hay una gran percepcién de la necesidad de llegar a crite-
rios compartidos, lo que necesariamente ha implicado evitar referencias a
problemas que generen polémica y, al menos en la Convencién de Ovie-
do, dejar espacio abierto a la posibilidad de rechazar algunos de los prin-
cipios establecidos si estdn en contraste con la legislacién interna, a través
del recurso a las reservas en el momento de firmar los tratados. Este he-
cho, si bien refuerza la autoridad de los documentos por el apoyo undni-
me de los paises involucrados, por otra parte los hace poco incisivos a la
hora de intentar contener pricticas ya presentes en algunos paises'”’. No
se puede negar, sin embargo, que los principios establecidos tienen cierta
fuerza para contener eventuales tendencias futuras hacia pricticas que
hoy son consideradas poco éticas pero eventualmente podrian ser acepta-
das en el futuro si no existieran esas normas. El uso de estos documentos
en la jurisprudencia es prueba del impacto normativo que pueden tener,
a pesar de la naturaleza de soft-law de las Declaraciones de la UNESCO
de bioética.

Es también obvio constatar cémo el interés por un marco normativo
compartido se ha extendido desde el nivel regional al nivel global a través
de la iniciativa de la UNESCO, que podriamos decir que ha asumido el
paradigma normativo de la Convencién de Oviedo, el de los derechos
humanos, y ha intentado su aplicacién a un problema especifico pero con

ovocitos en este mismo experimento, pusieron en evidencia cudn lejos estd la calidad de la
investigacién biomédica de los estdndares deontoldgicos que se presumen como barreras in-
superables.

' En ese sentido, es emblemdtico el caso de Gran Bretafia, para nada dispuesta a retro-
ceder a propésito de las autorizaciones concedidas para proyectos de investigacion cientifica
que suscitan con fuertes reservas éticas. El caso de los hibridos hombre-animal o ¢ybrids, au-
torizados en los primeros meses del 2008, es una prueba de este hecho.
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gran alcance' para el futuro de la investigacién cientifica, como son las
intervenciones sobre el genoma y el manejo de los datos genéticos. En un
momento dado, y construyendo a partir de esta experiencia lograda, la
UNESCO retuvo oportuno lanzarse al ambicioso proyecto de la
DUBDH que analizaremos a continuacién.

3. La elaboracion de la DUBDH
a. Las personas involucradas

Hemos ya mencionado a los principales protagonistas de la redaccién
de las Declaraciones de la UNESCO de bioética. Ahora nos concentrare-
mos més detenidamente en los protagonistas del proceso de elaboracién
de la DUBDH para comprender mejor la naturaleza del documento e in-
terpretar con mds precisiéon sus contenidos.

Nos parece que el protagonista principal en la elaboracién de los do-
cumentos es el CIB. Por ello nos centraremos en ¢l en primer lugar.
Como hemos dicho anteriormente, fue creado a través de una resolucién
de la Asamblea General de la UNESCO que contemplaba conjuntamen-
te la elaboracién de la DUGHDH'".

Podemos decir que el nacimiento del CIB responde al interés de la
UNESCO por los aspectos éticos del progreso cientifico y tecnoldgico.
De hecho, con la Resolucién 25 C/5.2 la Asamblea General pidié al Di-
rector General crear una estructura permanente de referencia para recibir
consejo e intercambiar informacién sobre los aspectos éticos de la cien-
cia'®. En esta linea, se coloca como piedra fundamental el establecimien-
to del CIB. Los estatutos del comité fueron formulados por el Comité
Ejecutivo de la UNESCO el 7 de mayo de 1998'”. En ellos se especifi-
can sus funciones y su composicién, ademds de algunos aspectos de su
funcionamiento. De este documento se deduce que las funciones del CIB
son:

1% Lo demuestra el gran impacto social del Proyecto Genoma Humano que estuvo om-
nipresente en los medios de comunicacién social al inicio del tercer milenio.

1% Resolucién 27 C/5.15 de la Asamblea General de la UNESCO.

1% Cf. H. Te~ Have, The activities of UNESCO in the area of ethics, p. 332.

"7 Los estatutos del CIB estin disponibles en el sitioc WEB de la UNESCO http://por-
tal.unesco.org/shs/en/files/2026/10597501821STATCIBA.pdf/STATCIBA.pdf consultado
el 19 de abril de 2009.
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1) La reflexién sobre los aspectos éticos y legales de la investigacién
cientifica y de sus aplicaciones, ademds de la promocién del inter-
cambio de ideas y de la educacién sobre estos aspectos.

2) Sensibilizar sobre estos temas a la opinién publica, a los especialis-
tas y a los diversos grupos con poder de decisién.

3) Cooperar con las instituciones gubernamentales y con los demads
comités de ética de diferente nivel (regionales y nacionales y simi-
lares) sobre estos temas.

4) Asumir las responsabilidades establecidas por el art. 24 de la
DUGHDH sobre la aplicacién de la misma.

Como sostiene Lenoir, la primera presidente del CIB (1993-1997),
cuando fue creado, este comité era el Gnico que podia presumir una com-
posicién global dentro del sistema de las Naciones Unidas'*. Los estatu-
tos del CIB establecen también que su composicién debe ser de 36
miembros, nombrados por el Director General, el cual debe asegurar una
representacién cultural y geografica adecuada. Los miembros son pro-
puestos por los Estados entre los especialistas mds destacados de las disci-
plinas relevantes para la bioética: ciencias biomédicas, derecho, filosofia,
pedagogia y comunicacién'”. Los miembros tienen un mandato de cua-
tro afos y actdan a titulo personal. No puede haber mds de un miembro
por cada Estado. Segtin los estatutos, el CIB se debe reunir al menos una
vez al ano. Conviene sefialar que estos encuentros se desarrollan alternati-
vamente en Paris y en diversos paises para garantizar el contacto de los
miembros del CIB con las diversas realidades locales.

Las actividades del CIB consisten sobre todo en redactar informes y
pareceres sobre los temas de bioética que puedan interesar a los Estados

miembros de la UNESCO'*’. Hasta ahora, el CIB ha producido aproxi-

P8 N. Lenor, UNESCO, Genetics and Human Rights, p. 35.

' Como sefiala la tercera presidente del CIB (el segundo fue el japonés Riuchi Ida entre
1998 y 2002), la canadiense Michéle Jean (2002-2006), el Director General busca también
garantizar la multidisciplinariedad del CIB. Cf. M. S. Jean, The International Bioethics Com-
mittee: its creation, its accomplishments and its future, en H. Gros EspieLL - Y. GOMEZ SANCHEZ
(cors.), La Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO, Editorial
Comares, Albolote (Granada) 2006, p. 178.

' Una presentacién sumaria de éstas actividades se puede encontrar en A. Bompiant,
Breve storia della genesi della Dichiariazione: Valori e principi consolidati, nuove prospettive e
lacune, en F. Turorpo (ed.), La globalizzazione della bioetica, Un commento alla Dichiarazio-
ne Universale sulla Bioetica e i Diritti Umani, Gregoriana Libreria Editrice, Padua 2007, pp.
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madamente 15 informes y un parecer, que estdn disponibles en el sitio
WEB de la UNESCO™!, El motivo de su creacién, como hemos visto,
estd estrechamente ligado a la elaboracién de la DUGHDH y podemos
decir que la actividad de produccién de instrumentos del derecho inter-
nacional es la faceta mds conocida del CIB. Como senala Jean, después
de la adopcidn de las declaraciones, el papel del CIB se ha transformado
sustancialmente en colaborar con su implementacién a través de la crea-
cién de comités de ética locales, del Observatorio Global de Bioética y de
encuentros sobre estos temas en diferentes paises. Ultimamente, en di-
ciembre de 2005, en Tokio, el CIB creé dos grupos de trabajo para pro-
fundizar dos de los principios fundamentales de la DUBDH: la responsa-
bilidad social y el consenso informado'*.

Un segundo sujeto de importancia capital en la elaboracién de los
instrumentos normativos de la UNESCO es el CIGB. El embrién del
CIGB fue el grupo de expertos gubernamentales que se reunié en Paris
para finalizar el texto de la DUGHDH, como hemos visto anteriormen-
te. Ya en ese momento se percibié la necesidad de dar un espacio a los re-
presentantes de los gobiernos en la elaboracién de los textos normativos.
El motivo es bastante obvio: finalmente, quienes aprueban los documen-
tos son los gobiernos y es por lo tanto 16gico que puedan intervenir en su
redaccién. Ademds, este paso en la elaboracién de los documentos tiene
una importancia fundamental para alcanzar la unanimidad necesaria y re-
forzar la autoridad moral de la Declaracién. La experiencia de la DUGH-
DH hizo madurar la necesidad de tener un foro permanente para los re-
presentantes de los gobiernos y esto es precisamente el CIGB. Como se-
fiala con agudeza Ten Have «La UNESCO muestra también que la mis-
ma bioética ha pasado de ser una disciplina académica a entrar de lleno
en el debate politico»'®. La relacién entre CIGB y CIB refleja precisa-
mente este dato de hecho. Como afirma Bompiani «el sistema binario de
examen de las materias tratadas facilita (aunque con evidente lentitud)
que se alcancen los equilibrios necesarios en lo que podemos llamar la

biopolitica de la UNESCO»",

87-88.
! Cf. http://portal.unesco.org/shs/en/ev.php-URL_ID=1879&URL_DO=DO
_TOPIC&URL_SECTION=201.html
Y2 Cf. M. S. JeaN, The International Bioethics Committee: its creation, its accomplishments
and its future, pp. 180-181.
'S H. Ten Have, The activities of UNESCO in the area of ethics, pp. 335-336.
14 A. BoMPIANI, Breve storia della genesi della Dichiarazione, p. 85 (cursiva en el texto).
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El CIGB fue creado a través del art. 11 de los estatutos del CIB, y
estd formado también por 36 miembros, pero éstos son nombrados direc-
tamente por los Estados miembros elegidos por la Asamblea General de
la UNESCO. A diferencia de los miembros del CIB, ellos no acttian a ti-
tulo personal sino como delegados de sus gobiernos. Es clara la naturaleza
de cadena de transmisién que tiene el CIGB en cuanto le corresponde re-
ferir al Director General del trabajo normativo del CIB. El CIGB, a dife-
rencia del CIB, debe reunirse cada dos afos. Los estatutos prevén tam-
bién sesiones conjuntas entre el CIGB y el CIB (hasta ahora, dos) preci-
samente para facilitar el didlogo sobre la implementacién y la elaboracién
de los instrumentos normativos de la UNESCO'.

Aunque no intervinieron directamente en la elaboracién de la
DUBDH conviene mencionar también dos comités de bioética que cola-
boran también con la actividad de la UNESCO en el campo de la bioéti-
ca. El primero, en orden de antigiiedad es la Comisién Mundial de la
Etica de la Ciencia y de la Tecnologia (COMEST)'. Est4 formada por
18 miembros, cientificos y expertos de nivel mundial que se ocupan fun-
damentalmente del impacto ambiental y social del desarrollo tecnolégico,
enfrentando problemas como el desarrollo sostenible, la gestién de los re-
cursos hidricos, la produccién de energia y el impacto de la informdtica.
La COMEST ha generado ya algunas publicaciones sobre el principio de
precaucién y sobre la ética de las nanotecnologias. La COMEST realiza
también congresos para fomentar el intercambio de ideas en estos cam-
pos. Como veremos mds adelante, la DUBDH es el primer instrumento
de derecho internacional donde los temas de bioética se extienden hacia
los problemas del ambiente.

Finalmente, en el 2003, el Director General de la UNESCO tuvo la
iniciativa de crear el Comité Inter-Agencias de Bioética (CIAB) para co-
ordinar las actividades de las diferentes agencias de las Naciones Uni-
das'” en este campo. Forman parte de este comité los representantes de
las agencias de las Naciones Unidas como la OMS, la FAO, la OIT, el
UNHCHR, la WIPO vy otras organizaciones que no pertenecen a este sis-
tema como el Consejo de Europa, la Comisién Europea y la OCSE, en-

' De hecho, en enero de 2005 se tuvo una sesién conjunta para trabajar en la elabora-
cién del texto de la DUBDH.

16 Cf. H. Te~ Have, The activities of UNESCO in the area of ethics, pp. 336-337.

7 Como sefiala Bompiani el problema de los conflictos de competencias habia ya sido
puesto en evidencia a propésito de la Declaracién de las Naciones Unidas sobre la clonacién.

Cf. A. BompiaNt, Breve storia della genesi della Dichiarazione, pp. 88-89.
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tre otras. El comité se reine una vez al afio y refiere directamente al Se-
cretario General de las Naciones Unidas.

Estas dos instancias fueron seguramente involucradas en la elabora-
cién de la DUBDH, la COMEST de modo informal, y el CIAB'® de
modo formal ya que tanto la COMEST como el CIB y el CIGB se colo-
can en la Divisién de la Etica de la Ciencia de la Tecnologfa de la UNES-
CO en lo que se refiere a la coordinacién de sus aspectos operativos'®.

Esta diversidad entre las instancias implicadas en el proceso de elabo-
racién ha enriquecido mucho a la DUBDH con una perspectiva multi-
disciplinar, tanto por la diversidad de la formacién académica de las per-
sonas involucradas, como por la diferencia entre las instancias consulta-
das, especialmente entre las agencias de las Naciones Unidas y las demds
ONG. La diversidad temdtica presente en la DUBDH es también una
consecuencia de esta perspectiva multidisciplinar que, a nuestro juicio,
no puede no ser considerada entre los méritos de la Declaracién si consi-

deramos la naturaleza interdisciplinar de la bioética'.

b. El proceso de redaccion de la DUBDH"™'

Como sefala Ten Have"?, los Estados miembros solicitaron a la
UNESCO apoyo en el campo de la bioética, especialmente aquellos que
todavia no han desarrollado una reflexién y tanto menos una legislacién
especifica en este campo. Estos paises «quieren tener la certeza de que los
principios éticos son formulados a nivel global de modo que en todos los
lugares se utilicen los mismos estdndares»'”. De hecho, la 312 Asamblea

'8 La consulta del CIAB consta en el informe del proceso de elaboracién de la DUBDH
contenido en una presentacién power point disponible en el sitio de la UNESCO.
heep://portal.unesco.org/shs/en/ev.php-URL_ID=1883&URL_DO=DO_TOPIC&URL_S
ECTION=201.html consultado el 20 de abril del 2009 y en los informes de las sesiones del
comité de redaccién de la DUBDH. En ellas encontramos también menciones del trabajo
desempenado por el COMEST.

' Cf. H. Te~ Have, The activities of UNESCO in the area of ethics, pp. 337-338.

0 Cf. G. TesouL, L'elaboration de la Déclaration Universelle sur la Bioéthique et les
Droits de L’Homme, pp. 564-570.

15! Presentaciones sintéticas del proceso de elaboracién se encuentran en M. S. Jean, Le
CIB et le processus d élaboration de la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de I
homme, en C. Bk, Bioéthique et droit international, Autour de la Déclaration universelle sur la
bioéthique et les droits de 'homme, LexisNexis, Paris 2007, pp. 15-21 y A. Bompiani, Breve
storia della genesi della Dichiariazione, pp. 81-106.

52 Cf. H. Ten Have, The activities of UNESCO in the area of ethics, p. 339.

Ibidem, p. 339.
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General (2001), con la resolucién 31 C/22 invité al Director General a
emprender los estudios necesarios sobre la factibilidad de elaborar normas
universales el campo de la bioética'*. El CIB elaboré un informe especi-
fico sobre este punto en junio de 2003"° indicando los temas y los mo-
dos como éstos podrian ser tratados en un documento de esa naturaleza.
Con este telén de fondo, la 322 Asamblea General de la UNESCO dio el
mandato para la elaboracién de la DUBDH a través de la Resolucién 32
C/24.

En este informe, después de presentar las motivaciones del caso, el
CIB analiza en primer lugar el contexto normativo, tanto global como re-
gional, donde deberfa colocarse el documento previsto, en el que desta-
can los documentos que hemos analizado como precedentes'. En reali-
dad, en el capitulo dedicado al andlisis de la necesidad y factibilidad del
documento, ademds de presentar los desafios que implica el desarrollo
tecnoldgico y sus aplicaciones en el hombre no se llega a decir mucho
mds que «toda negacién de la dignidad humana es una negacién inacep-
table de los derechos de la persona humana y, como tal, afecta a toda la
comunidad internacional»'””. Parece que ese principio es la piedra angu-
lar sobre la que se debe construir un documento de normas universales'®.
El tercer capitulo del informe enumera y expone brevemente las temdti-
cas que un documento de esta naturaleza podria afrontar: acceso univer-
sal a prestaciones sanitarias de calidad, reproduccién humana e inicio de
la vida, intervenciones genéticas terapéuticas y mejorativas, datos genéti-
cos humanos, problemas de final de la vida, investigacién cientifica y su
propiedad intelectual, transplante de 6rganos y de tejidos, investigacién

"Teboul coloca el origen de esta iniciativa en un discurso del presidente francés Jacques
Chirac, pronunciado ante la comisién para los derechos humanos de las Naciones Unidas y
después recogidas por el Director General de la Unesco Koichiro Matsuura quien las propu-
so al CIGB en su sesidén de mayo del 2001. La iniciativa fue derivada hacia la Asamblea Ge-
neral a través de la reunién de los ministros de las ciencias de los paises miembros, que se
tuvo algunos dfas antes de la asamblea. La propuesta fue incluida en septiembre del 2001 en
la agenda de la sesién de noviembre del CIB. Cf. G. Tesout, L elaboration de la Déclaration
Universelle sur la Bioéthique et les Droits de L’ Homme, pp. 549-550. De la misma opinién son
N. LENOIR - B. MATHIEU, Les normes internationales de la bioéthique, PUF, Paris 20042, p. 20.

'"El informe estd disponible en el sitio WEB de la UNESCO:
heep://portal.unesco.org/shs/en/files/2244/10558408351Finrep_UIB_en.pdf/Finrep_UIB_e
n.pdf consultado el 20 de abril de 2009.

SCf. nn. 5-6 del mencionado informe.

n. 13 del informe.

'¥Como veremos mds adelante, este es el mismo principio que estd a la base de la elabo-
racion del cédigo de Niiremberg.
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sobre las células troncales embrionarias, genética del comportamiento y
organismos genéticamente modificados. Al final de esta presentacién de
cada tema se expone brevemente el impacto que podria tener un instru-
mento universal sobre esos problemas. En general, se dice que un instru-
mento de esa naturaleza puede ser una instancia de mediacién entre vi-
siones contrastantes, algunas veces asociadas a la diversidad cultural, espe-
cialmente en aquellos problemas donde la disparidad de opiniones es mds
evidente: investigacién sobre seres humanos, trasplantes de 6rganos e in-
vestigacién en embriones humanos. En este tltimo caso se dice que «un
instrumento universal... puede guiar la identificacién del marco ético
para la investigacién con células troncales embrionarias que reconozca el
valor del pluralismo culturah'”. Esta constatacién de pluralismo cultural
es presentada como un hecho positivo. De hecho:

«cuando intentamos elaborar principios éticos universales debemos reconocer la exi-
stencia de muchas éticas diferentes, en general, y bioéticas diferentes en particular.
Esto debe ser considerado mds como una expresién de la libertad humana que
como un obstéculo. Cuando no entra en conflicto con los derechos de las genera-
ciones presentes o futuras, el pluralismo en bioética deberfa no solamente estar per-
mitido sino también ser reconocido. Al mismo tiempo, el instrumento universal de-
berfa intentar crear un sentido comtn global para favorecer la comprensién mutua
y la cohesién hacia las nuevas categorias éticas y hacia las nuevas posibilidades préc-
ticas que surgen de la ciencia y de la tecnologfa»'®.

De este modo, el componente de universalidad es dado por el sentido
comun y por los derechos de las personas, la pluralidad, en cambio, por
la libertad del hombre. La valoracién positiva del pluralismo es también
afirmada explicitamente en la Resolucién 32 C/24.

En el pdrrafo siguiente, el informe se detiene brevemente en la rela-
cién entre las normas morales y las normas juridicas. Las primeras se con-
sideran culturalmente condicionadas y siempre en evolucién gracias a la
busqueda del consenso; en cambio, las normas juridicas, deben ser redu-
cidas a un minimo y poco a poco deben ser superadas por el desarrollo
moral'®'. No se dice explicitamente, pero se supone que las reglas juridi-
cas son universales porque son fruto de un consenso consolidado.

%9n. 34 del informe. La cursiva es mia.

1605, 39 del informe.
1SICf. n. 40.
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Al considerar la naturaleza del instrumento (nn. 41-46), la preferen-
cia del CIB es netamente a favor de una Declaracién'® dada la necesidad
de un amplio consenso y de la afirmacién de principios mds bien genera-
les para evitar que el documento quede rdpidamente obsoleto. Ademas, el
informe senala que tradicionalmente las declaraciones son el punto de
partida para las convenciones'®.

Como ya fue propuesto a propésito de la DUGHDH es muy impor-
tante que el instrumento normativo sea un impulso para la educacién en
bioética y para el fomento de un debate amplio y transparente en los di-
ferentes paises. Para este objetivo, los diferentes tipos de comités de ética
son actores de primera importancia'®. Finalmente, el informe concluye
sosteniendo la necesidad de mantener la metodologia de amplia consulta
adoptada con éxito para la elaboracién de la DUGHDH'®.

Una vez obtenido el juicio positivo sobre la viabilidad del documen-
to, se iniciaron los trabajos necesarios para redactarlo. En la elaboracién
de la DUBDH se distinguen tres fases fundamentales:

1) La fase de consulta previa sobre los objetivos y la estructura, entre
enero y abril de 2004.

2) El proceso de redaccién en sentido estricto, entre abril de 2004 y
enero de 2005.

3) La fase final de redaccién, entre enero y septiembre de 2005.

La primera fase de consulta se hizo fundamentalmente a través de
cuestionarios escritos a los estados miembros, interrogdndolos sobre tres
aspectos: si el dmbito de la declaracién debia limitarse o no las interven-
ciones sobre el hombre; cudles serfan los principios fundamentales que
deberifan ser considerados y cudles serian los problemas concretos que de-
berfan ser enfrentados. Esta fase se concluyd con una sesion extraordina-
ria del CIB, entre el 2 y el 29 de abril de 2004, que consistié sustancial-
mente en audiciones con los involucrados en la fase de consulta'®. El

'’La opcién por una Declaracién es decididamente sostenida en las conclusiones del in-
forme (n. 54).

163 Cf. n. 43.

164 Cf. nn. 47-51.

16 Cf. n. 56.

166 1,2 consulta no se hizo Ginicamente por escrito, como senalan las actas de la sesién ex-
traordinaria del CIB (n.6) Se hicieron algunas consultas previas, como en la sesién de no-
viembre de 2003 del CIAB, con los presidentes de los comités nacionales de bioética y con la
Comisién Europea. Las actas de esta sesién pueden ser consultadas en el sitio web de la
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andlisis de los cuestionarios escritos mostré que la mayoria de los que ha-
bian respondido favorecian la opcién de la “declaracién” y que ésta se ex-
tendiese mds alld de las intervenciones sobre el hombre y que ademds de-
berfa estar formada por un predmbulo y por secciones especificas. Si bien
la mayoria queria que se enfrentaran los problemas especificos, la declara-
cién deberia consistir fundamentalmente en la afirmacién de principios
sostenidos por un amplio consenso'”’. Las consultas orales dieron practi-
camente el mismo resultado y uno de los temas recurrentes era la conci-
liacién entre la diversidad cultural y la universalidad de los principios'®®.
Tomando nota de los progresos realizados y del informe del CIB, el co-
mité ejecutivo de la UNESCO aprobé el calendario para la elaboracién
de la DUBDH que deberfa terminar con su adopcién por parte de la 332
Asamblea General en octubre del 2005. Este calendario fue fielmente res-
petado y se logré finalmente mantener los tiempos previstos para la ela-
boracién del documento.

La redaccién del borrador de la declaracién estuvo a cargo de algunos
miembros del CIB que se reunieron seis veces entre abril de 2004 y enero
de 2005 dando origen a cuatro versiones sucesivas del documento'®. En
la 112 sesién del CIB de agosto del 2004, el andlisis del documento fue el
tema principal. El tema fue también enfrentado en las reuniones del
CIAB durante el ano 2004 (junio y diciembre). Esta etapa se concluyd
con una fase de consulta escrita sobre la tercera versién del borrador de la
declaracién y fue considerada para las modificaciones recogidas en la
cuarta version.

En la primera sesién del comité de redaccién se preparé el esquema
de la Declaracién'”’, que constaba, siguiendo el estilo de la DUGHDH,
de un predmbulo y cinco secciones. Algunas secciones eran idénticas a las
de los documentos precedentes, como las dedicadas al objetivo y alcance

UNESCO:
hetp://portal.unesco.org/shs/en/files/5997/1092055125 1 rappExtraCIB_en.pdf/rappExtra-
CIB_en.pdf consultado el 21 de abril de 2009.

167 Cf. Ibidem, n. 10.

1% Por ejemplo nn. 15, 20, 23 y 25 de las actas.

'% Carter Snead subraya la fuerte presencia de juristas expertos en derecho internacional
en el comité de redaccién, que eran mds influyentes que los bioeticistas. Cf. O. C. SNeaD,
Assesing the Universal Declaration on Bioethics and Human Rights, en «National Catholic
Bioethics Quarterly» 7/1 (2007), p. 59.

170 Cf. el segundo anexo del informe final de la primera sesién del comité de redaccién
http://portal.unesco.org/shs/en/files/5700/1089969997 1Rap_Gred1_en.pdf/Rap_Gred1_en
.pdf consultado el 21 de abril de 2009.
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(primera seccién que después se desdobld en dos), a los principios (terce-
ra seccién) y a la promocién e implementacién de la Declaracién. En este
momento se descarté también la idea, que habia aparecido en los debates
previos, de completar la Declaracién con protocolos adicionales en cuan-
to es una praxis que no corresponde a la tradicién de los instrumentos
normativos internacionales de naturaleza declaratoria'”".

La segunda sesién del comité de redaccién logré producir la primera
versién del borrador y se concentré en los principios que debian ser afir-
mados'”?. En realidad, a final de cuentas, en esta primera versién se en-
cuentra desarrollado Gnicamente el predmbulo y las primeras tres seccio-
nes, las demds permanecieron en estado esquemadtico. En la discusién so-
bre los principios es interesante destacar cémo el pluralismo de matriz
cultural era un trasfondo fundamental. Podriamos decir que la diversidad
cultural se afirmé como una especie de “metaprincipio”'””. De hecho, en
el informe final de esta segunda sesién se afirma que:

«El CIB reconoce la necesidad de respetar la pluralidad de los puntos de vista, que
provienen de las diferentes culturas, tradiciones politicas e histéricas y creencias fi-
loséficas y religiosas y habia ya adoptado un enfoque pluralista cuando se sostuvo
necesario...este es el motivo por el cual reconocer la diversidad cultural, que es inhe-
rente a la bioética, debe reflejarse a lo largo de todo el documento, desde su predm-
bulo hasta las aplicaciones»'”“.

Otro aspecto que debe ser sefialado y que sali6 a la luz en esta segun-
da sesién es la decisién de alejarse del estilo adoptado tanto por la
DUGHDH como por la DIPDG limitindose a afirmar principios gene-
rales, sin abandonar, sin embargo, el marco normativo del derecho inter-
nacional de los derechos humanos'”.

7' Tbidem, n. 11.

72 Cf. nn. 4-16 del Informe Final de la segunda sesién que se puede consultar en:
http://portal.unesco.org/shs/en/files/5702/10899709131Rap__fin_Gred2_en.pdf/Rap__fin
_Gred2_en.pdf consultado el 21 de abril de 2009.

17 Este aspecto del respeto de la diversidad cultural se encuentra pricticamente en todas
las instancias involucradas en la redaccién del documento, tanto en las sesiones del CIAB
como del CIGB. Cf. El Informe Final del encuentro informativo con el CIGB del 7 de julio
de 2004 que se puede consultar en:
http://portal.unesco.org/shs/en/files/7480/111019140311GBC7]July2004
Rep_en.pdf/IGBC7July2004Rep_en.pdf consultado el 21 de abril de 2009.

174 Ibidem, n. 4.

175 Ibidem, nn. 7-8.
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El paso siguiente fue el encuentro informativo con el CIGB a propé-
sito del trabajo de redaccién. En este encuentro se hicieron algunas suge-
rencias sobre el predmbulo y sobre los principios que deberfan ser consi-
derados en la primera parte de la Declaracién. Nuevamente se discuti6
sobre el respeto de la diversidad cultural. Mientras algunos querian que se
la mencionara especificamente en el preimbulo, otros querian ponerlo
como uno de los principios. Esta segunda opcién fue la que se impuso fi-
nalmente.

Inmediatamente después de este encuentro informativo tuvo lugar la
tercera sesion del comité de redaccién del CIB que produjo una segunda
version del borrador de la Declaracién. En su discurso a los miembros del
comité de redaccidn, el Director General de la UNESCO, el japonés
Koichiro Matsuura subrayé que: «la dificultad principal para la elabora-
cién de una Declaracién de esta naturaleza es la necesidad de encontrar
un marco ético comdn de valores universales dentro del pluralismo deri-
vado de la diversidad cultural»'”®.

En esta sesién se tomaron algunas decisiones importantes sobre la
Declaracién. En primer lugar, se decidié cambiar el titulo de la misma
adoptando el siguiente: Declaracién Universal sobre la Bioética y la Hu-
manidad'”’. Se trabajé también en las Gltimas dos secciones sobre la pro-
mocién y la implementacién de la declaracién, que en los borradores an-
teriores estaban Gnicamente esbozadas. Finalmente, se redacté una larga
lista de problemas (17) que deberian después ser tratados en la seccién
sobre la aplicacién de los principios. Veremos después que en la
DUBDH no se hari casi referencia a los problemas concretos menciona-
dos en esta lista.

El texto provisional de la declaracion fue después objeto de andlisis en
la 112 sesién del CIB donde fueron también consultados los representan-
tes de las principales religiones y se discutieron algunos aspectos de la De-
claracién. Al dia siguiente, se desarrollé la cuarta sesién del comité de re-

76 Cf. n.2 del Informe Final de la tercera sesién del comité de redaccién: http://por-
tal.unesco.org/shs/en/files/6232/10940505301Rap_Gred3_en.pdf/Rap_Gred3_en.pdf con-
sultado el 21 de abril de 2009.

177 El Director General de la UNESCO fue consultado sobre la posibilidad de cambiar
el titulo establecido por el mandato de la Asamblea General. La respuesta fue que se podfa
proponer un titulo alternativo pero que la decision final pertenecia a la misma Asamblea Ge-
neral (Cf. Ibidem, n.2). Por este motivo, se decidié colocar ambos titulos en los borradores.
La idea fundamental era evitar la palabra “normas” por ser considerada con un significado
demasiado restringido.

65



BIOETICA GLOBAL Y DERECHOS HUMANOS

daccién'”®. La discusién se concentré sobre los principios y sus aplicacio-

nes. Ante todo, se hizo un esfuerzo para dar una estructura al elenco de
principios y distinguir entre principios generales, aplicados y procedi-
mentales. Los principios generales serfan en primer lugar la dignidad hu-
mana y el respeto por los derechos humanos (que permanecieron en el
texto definitivo como el primero de los principios), después los principios
que se refieren al respeto del individuo: beneficencia y no-maleficencia y
el respeto por la diversidad cultural; después los principios que se refieren
a toda la humanidad: la solidaridad y finalmente el principio de tutela del
ambiente, que se refiere también a las no-personas. Entre los principios
derivados se consideraron la no-discriminacién y la no-estigmatizacion, el
principio de autonomia y la distribucién equitativa de los beneficios. Los
principios procedimentales fueron también discutidos y son precisamente
los que se consideraron en la seccién de Aplicacién de los principios (art.
18-21) del texto definitivo de la Declaracién.

Al final de la sesién se redacté la tercera version del borrador'” que
refleja la discusién sobre los principios y las relaciones entre ellos y agrega
también algunos articulos de tipo técnico al final de la Declaracién, que
sin modificaciones importantes, constituyen la dltima seccién del texto
definitivo. Quedaron sin desarrollar las partes sobre las definiciones y so-
bre los problemas especificos, que no fueron nunca desarrolladas y de he-
cho no se encuentran en el texto definitivo. Podemos decir que en esta
tercera versién del borrador encontramos ya pricticamente la totalidad
del texto definitivo. Las sucesivas modificaciones importantes se concen-
trardn en los principios y en el preimbulo dejando pricticamente intacto
el resto del texto.

La quinta sesién del comité de redaccién se desarrollé del 27 al 28 de
octubre de 2004. Se dedicé al andlisis de las demds secciones de la Decla-
racién. En esta sesién, el predmbulo adquirié su estructura précticamente
definitiva con los cuatro pdrrafos introductorios (antes de la mencién de
los precedentes legislativos) que en las Declaraciones precedentes consti-
tufan pricticamente el nicleo del predmbulo. Se decidié también dar es-
pacio a otros textos de bioética producidos por organizaciones no guber-

78 El  informe  final de la  sesi6n  estd  disponible  en:
http://portal.unesco.org/shs/en/ev.php-URL_ID=3850& URL_DO=DO_TOPIC&URL_S
ECTION=201.html consultado el 21 de abril de 2009.

179 El documento estd disponible en:
http://portal.unesco.org/shs/en/files/6231/1094049708 1 PublicOutline3_en.pdf/PublicOut-
line3_en.pdf consultado el 21 de abril de 2009.
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namentales, como la Declaracién de Helsinki y las Normas sobre la in-
vestigacién biomédica de la CIOMS. En esta seccién se tomé también la
decisién de no tratar los problemas especificos de bioética debido funda-
mentalmente a la premura del tiempo que impedian lograr un texto sufi-
cientemente maduro, debido a la diversidad de pareceres entre los miem-
bros del CIB y los Estados miembros. Se hicieron también algunas modi-
ficaciones en los articulos finales, especialmente a propésito de la imple-
mentacién de la Declaracién. Esa sesién fue mds bien de transicién ya
que estaba todavia pendiente el cierre de la fase de consulta escrita sobre
la tercera versién del borrador prevista por el calendario de redaccién.

La sexta y tltima sesién del comité de redaccién se desarroll$ entre el
12 y el 14 de diciembre de 2004 y toma en consideracién los resultados
preliminares de la consulta escrita y el debate desarrollado en la sesién del
CIAB del mismo mes'®”. Ambos documentos fueron presentados por
Henk Ten Have. Esta sesién tenia la finalidad de acabar el texto en vistas
a la dltima fase de elaboracién que deberia iniciarse en enero de 2005. En
ella se decidi6 agrupar los principios en una dnica seccién pero mante-
niendo el orden légico previsto por la tercera versién del borrador. Se in-
trodujeron algunos principios nuevos como el de la responsabilidad so-
cial'® y se perfecciond la redaccién de algunos principios ya existentes,
especialmente el del consenso informado, para distinguir claramente dife-
rentes situaciones'®”. Una tltima decisién importante de esta sesién fue
incluir el término “derechos humanos” en el titulo de la Declaracién, que
adquirié asi su titulo definitivo.

La fase final de la elaboracién del documento se inicid, como estaba
previsto, en enero de 2005 y se trabajé sobre la cuarta versién del borra-
dor, donde encontramos un texto ya bastante trabajado y de hecho muy
similar al texto definitivo.

La primera etapa de esta fase final fue la 42 sesién del CIGB (25 de
enero) donde se hicieron algunas observaciones sobre el estilo y sobre el
fondo de algunos articulos pero sin tocar la estructura y el espiritu de la

'% El Informe Final de la sesién estd disponible en el sitio de la UNESCO: http://por-
tal.unesco.org/shs/en/files/7178/11060718561Rap_Gred6_en.pdf/Rap_Gred6_en.pdf con-
sultado el 21 de abril de 2009.

81 Cf. n. 16 del Informe.

"% Como hemos visto més arriba, la Convencién de Oviedo contempla cuatro articulos
para este tema, por lo cual dificilmente era posible expresar este principio en un articulo Gni-
co. También en la DUGHDH habfa diferentes pdrrafos dentro del articulo dedicado a este
tema.
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declaracién'®. En los dias siguientes se tuvo una sesién conjunta entre el
CIB y el CIGB (26 y 27 de enero) para trabajar en el texto de la Declara-
cién, que fue seguida inmediatamente por una sesién extraordinaria del
CIB (28 de enero). Fruto de estos encuentros fue el borrador preliminar
de la Declaracion sobre Normas Universales de Bioética™®* con fecha 7 de
febrero de 2005'.

Comparando este borrador con el texto definitivo podemos percibir
que se trata ya de un texto bastante similar a él. El texto consta de 31 ar-
ticulos (contra 28 del texto definitivo). El predmbulo es pricticamente
idéntico y también las secciones sobre la promocién de la Declaracion,
asi como las disposiciones finales. Las diferencias mds significativas son la
presencia de un articulo dedicado a las definiciones (art. 1) que desapare-
ci6 en la version definitiva y la presencia de dos articulos adicionales en la
seccién dedicada a la aplicacion del principios. El orden de los principios
generales es también diferente al orden seguido en el texto definitivo y
también se modificé la formulacién de algunos principios. Ademas la sec-
cién sobre el alcance y los objetivos de la Declaracién fue reformulada.
En este momento, no nos detendremos en estos detalles, volveremos so-
bre ellos cuando expongamos el contenido del texto definitivo de la De-
claracién.

El discurso de la presidente del CIB, Michele Jean proporciona algu-
nas interesantes claves de lectura del borrador'®. En primer lugar, reitera
que el ser humano estd al centro del interés de la declaracién. Aunque
hay menciones a la tutela del ambiente estas se hacen siempre en relacién
al ser humano. Un segundo punto es la renuncia programdtica a tratar te-
mas especificos de bioética, tanto por la falta de tiempo para un adecuado
debate como sobre todo por la falta de consenso al interior del CIB sobre
la mayoria de estos temas. Por este motivo, la Declaracién permanece

' Cf. Las Recomendaciones adoptadas en la 42 sesién del CIGB disponibles en el sitio:
heep://portal.unesco.org/shs/en/files/7252/11071865031RecommendationsCIGB4_en.pdf/
RecommendationsCIGB4_en.pdf consultado el 21 de abril de 2009.

"% El nombre refleja el establecido por el mandato de la Asamblea General y por este
motivo permanecié como nombre oficial de los borradores hasta la aprobacién del texto de-
finitivo aunque, como hemos visto, el cambio de titulo habia sido ya propuesto bastante an-
tes.

' El texto estd disponible en el sitio WEB de la UNESCO:
htep://portal.unesco.org/shs/en/files/7359/1108737383 1 Preliminary_Draft EN.pdf/Preli-
minary_Draft EN.pdf consultado el 21 de abril de 2009.

'% Fl texto estd disponible como anexo del informe de la reunién de los expertos guber-
namentales de abril de 2005 disponible en el sitio WEB de la UNESCO: http://unesdoc.u-
nesco.org/images/0013/001395/139593¢.pdf consultado el 21 de abril de 2009.
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sustancialmente a nivel de principios generales. A propésito de los princi-
pios, Jean subraya la complementariedad y la interdependencia entre ellos
(establecida en el art. 29 que corresponde al art. 26 del texto definitivo)
asi como la légica segtin la cual estdn enumerados. El texto quiere tam-
bién reconocer explicitamente el papel de la familia y de la comunidad,
particularmente importantes en algunas culturas.

La presentacién general del documento en el discurso de la presidente
del CIB termina con dos comentarios formales. En primer lugar, sobre el
uso de las palabras inglesas shall y should: la primera se reserva para diri-
girse a la UNESCO, la segunda para los demds preceptos normativos, se-
gln el uso ya establecido en la DUGHDH. En segundo lugar, se especi-
fica que los destinatarios de la Declaracién son primariamente los Esta-
dos aunque el texto pretende dirigirse a todos los implicados.

Las discusiones en la primera reunién de los expertos gubernamenta-
les del 4 a 6 de abril fueron un paso importante para poder concluir el
trabajo de redaccién'’. Como se puede deducir del informe de la reu-
nién, el tiempo impidié que la revisién del borrador llegard mds alld del
articulo 10", de todos modos, la discusién prosiguié en una reunién in-
formal en mayo'’ y tuvo su tltima parte en junio donde se hicieron las
modificaciones definitivas.

Los tltimos retoques al texto se hicieron en la segunda reunién de los
expertos gubernamentales desarrollada en Paris del 20 al 24 de junio del

'8 Carter Snead refiere la existencia de diferentes “agendas”entre los delegados:

(1) La de los paises en vias de desarrollo (el G77) preocupada de desarrollar los aspectos
sociales y solidarios de la Declaracidn.

(2) Los paises industrializados preocupados por el lenguaje impropiamente vinculante
de un documento de naturaleza exhortativa, por la ampliacién excesiva del concepto de bioé-
tica y por los problemas relacionados con la propiedad intelectual (el tema de los medica-
mentos genéricos, por poner un ejemplo).

(3) La agenda de los promotores de la investigacién con embriones (Holanda, Gran
Bretana, Japén y Corea) preocupados de eliminar cualquier lenguaje restrictivo y deseosos de
sustituir el término ser humano por el de persona.

(4) La agenda de los promotores de una futura Convencién a partir de la Declaracién,
especialmente Francia y el szaff de la UNESCO.

(5) Finalmente, la agenda de la promocién de la dignidad humana: Estados Unidos,
Costa Rica y naturalmente la Santa Sede. Cf. O. C. SNeap, Assesing the Universal Declara-
tion..., pp. 63-64.

'® El informe de la reunién estd disponible en el sitio de la UNESCO: http://unes-
doc.unesco.org/images/0013/001395/139593e.pdf consultado el 21 de abril de 2009.

' Un resumen de la reunién se encuentra también en el sitio de la UNESCO:
heep://portal.unesco.org/shs/en/files/8114/11181378451 Summary-informal_meeting_sp.pd
f/Summary-informal%2Bmeeting_sp.pdf consultado el 21 de abril de 2009.

69



BIOETICA GLOBAL Y DERECHOS HUMANOS

2005". Fue un paso muy importante porque «el texto fue realizado des-
de la A ala Z, y sufri6 cambios importantes y definitivos»'”' pero creo
que no conviene exagerar el alcance de esta etapa ya que se trabajaba so-
bre un texto que sali6 de ella pricticamente sin modificaciones en sus li-
neas de fuerza fundamentales'””. Considerando el hecho que en el co-
mentario de cada articulo nos detendremos brevemente en las modifica-
ciones sufridas durante el proceso de redaccién, creo que conviene desta-

car algunos cambios que afectan a la totalidad del documento:

1) La eliminacién del art. 1 dedicado a la definicién de bioética por
la dificultad de lograr un consenso en torno a ella'”.

2) La adicién de dos nuevos articulos sobre la proteccién de las per-
sonas y de los grupos vulnerables (art. 8 del texto definitivo) y de
las generaciones futuras (art. 16).

3) La unificacién de los articulos que trataban las decisiones y las dis-
cusiones en materia de bioética (art. 18)

4) La ratificacién del nuevo titulo propuesto por el comité de redac-
cién del CIB después ratificado por la Asamblea General y final-

mente utilizado como denominacidn oficial de la Declaracién.

Este breve relato del proceso de elaboracién nos permite hacernos una
idea sobre algunas caracteristicas de la metodologia y de los problemas
dominantes durante el mismo, que son una clave importante para inter-
pretar el texto de la Declaracién. Mirando retrospectivamente este proce-
so y comparando el resultado con las perspectivas contenidas en el estu-
dio de factibilidad elaborado por el CIB podemos ver que se mantuvie-
ron Unicamente la metodologia propuesta y el esfuerzo por dar un espa-

' El informe de la reunién estd disponible en el sitio de la UNESCO: http://unes-
doc.unesco.org/images/0014/001402/140287E.pdf consultado el 21 de abril de 2009.

YU G. MIRANDA, La Dichiarazione universale sulla bioetica e i diritti umani dell’ UNESCO,
1l percorso politico-diplomatico, en F. Turorpo (ed.), La globalizzazione della bioetica, Un
commento alla Dichiarazione Universale sulla Bioetica e i Diritti Umani, Gregoriana Libreria
Editrice, Padua 2007, p. 69.

192 Es la opinién de Ten Have: «Comparando las diferentes versiones del borrador du-
rante la diferentes fases del proceso de elaboracién... se puede ver que los diferentes cambios
no afectaron sustancialmente el borrador elaborado por el CIB». H. Ten Have, Criticisms of
the Universal Declaration, p. 188.

' Cf. n. 11 del Informe. Ten Have hace ver que habfa tres definiciones de bioética en
conflicto: una que la reducida a la ética biomédica, otra que la extendida hacia los problemas
de justicia social y una tercera que la extendfa hacia las problemdticas ambientales. Cf. H.
Ten Have, Criticisms of the Universal Declaration, p. 188.
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cio a la promocién y aplicacién de la Declaracién, pero pricticamente
quedd sin efecto la propuesta de enfrentar los problemas especificos, con-
tenida en el informe de factibilidad del CIB.

Desde el punto de vista de la metodologia se debe destacar el cardcter
abierto e intencionalmente plural' del debate, tanto en el comité de re-
daccién del CIB como fuera, a través de las consultas escritas que tuvie-
ron un papel importante para orientar las discusiones'”. Una frase de
Jean resume, nos parece, eficazmente esta idea: «Me parece que el proceso
es tan importante como el resultado alcanzado»'”°. También la Jean se
pregunta si hablar del proceso de redaccién de la DUBDH «no es quizds
una ilustracién de lo que ha sido llamado ética deliberativa?»'”’. Una me-
todologia de esa naturaleza no puede no condicionar, en sus virtudes y en
sus defectos, el resultado alcanzado y por este motivo no es demasiado
equivocado considerar la DUBDH como un compromiso'”, sobre todo
cuando hablamos de la contribucién de los representantes de los Esta-
dos'. Fue decisivo para lograr elaborar un texto de esa naturaleza, en tan

1 Carter Snead sostiene lo contrario, pero su opinién estd totalmente aislada entre los

comentaristas. Cf. O. C. SNEAD, Assesing the Universal Declaration..., p. 63.

' En su andlisis, Teboul se felicita por el cardcter democritico de esta metodologia que
parece modificar el origen tradicional del derecho internacional: «el derecho de gentes no es
mds un conjunto normativo originado en las cancillerfas de los Estados: encuentra su origen
y su contenido en las fuerzas espontdneas que, presentes internacionalmente, han conquista-
do, poco a poco, un espacio decisivo. Esta verdadera inversién -que se ha producido en los
tltimos quince afios- nos parece admirable: es indispensable que los individuos participen,
més inmediatamente, en la construccidn de las reglas presentes en los instrumentos interna-
cionales y que tienen en ellos, mds alld de los Estados, sus mds importantes destinatarios. La
democracia se refuerza y sale vencedora». G. TesouL, L elaboration de la Déclaration Univer-
selle sur la Bioéthique et les Droits de 'Homme, p. 578.

19 M. JeaN, Presentation of the preliminary draft of a declaration on universal norms on
bioethics, in First Intergovernmental Meeting of ExpertsAimed at Finalizing a Draft Declara-
tion on Universal Norms on Bioethics. Final Report que se puede consultar en http://unes-
doc.unesco.org/images/0013/001395/139593¢.pdf consultado el 21 de abril de 2009.

Y7 M. S. JeaN, The International Bioethics Committee: its creation, its accomplishments
and its future, p. 182.

" En su comentario, Carter Snead destaca que el consenso es un principio casi intoca-
ble en las discusiones en las diferentes etapas de elaboracién: «durante el proceso, el criterio
procedimental de aceptacién es el consenso. Existe una fuerte tendencia a evitar las votacio-
nes e incluso proponerlo se presenta como una cosa poco colegial y de mal gusto». O. C.
SNEAD, Assesing the Universal Declaration....p. 56.

1% La naturaleza politica del documento es puesta en evidencia por diferentes comenta-
ristas, por ejemplo A. BomriaNy, Breve storia della genesi della Dichiariazione, pp. 100-101.
También C. M. Romeo-Casasona - 1. DE MiGUEL, Ambito de aplicacién de la Declaracion
Universal de Bioética y Derechos Humanos, en C. M. Romeo-CasaBona (ed.), Hacia un bioéti-
ca universal, La Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO, Cé-
tedra Interuniversitaria de Derecho y Genoma Humano, Bilbao 2007, p. 11.
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poco tiempo, utilizando esta metodologia, el hecho de haber construido
sobre un terreno ya sondeado por el proceso de redaccién de la DUGH-
DH y de la DIPDG. Nos parece que se percibe un progresivo aumento
de la influencia de los representantes de los gobiernos, sea a través del
CIGB, sea en las mismas reuniones de delegados gubernamentales. Creo
que esto fue un factor decisivo para respetar el calendario de elaboracién
de un documento de tan vasto alcance. Finalmente, son los Estados los
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verdaderos autores y por ello la declaracién debe reflejar el consenso al-
canzado entre ellos y no necesariamente entre los expertos del CIB.

De todos modos, esta metodologia no es simplemente al azar, sino
que estd sostenida por lo que hemos llamado previamente un “metaprin-
cipio”, es decir, la voluntad de encontrar una mediacién entre principios
universales compartidos y el respeto de la diversidad cultural®”. Volvere-
mos sobre este tema al comentar el art. 12 de la Declaracién que consagra
este principio, pero quisiera repetir ahora que no se trata de un principio
que estd al mismo nivel de los otros, sino que estd a la base de ellos y ante
el cual los demds se deben acomodar. Como sostiene Andorno: «;Es posi-
ble, en bioética, conciliar la aspiracién a la universalidad con el respeto de
la diversidad cultural? Este ha sido uno de los problemas claves en los tra-
bajos de elaboracién de la DUBDH»*".

4. El texto de la DUBDH

Esta seccién pretende ser un comentario detallado del texto de la De-
claracién. El comentario serd articulo por articulo y buscaremos no sélo
hacer una interpretacién, sino también valorar el texto desde el punto de
vista del objetivo que se buscaba, que es precisamente ofrecer principios
universales de bioética. Por ese motivo, solamente pasaremos por encima
de las secciones finales dedicadas a la promocién de la declaracién (art.
22-25) y de las disposiciones finales que son de naturaleza fundamental-
mente interpretativa (art. 26-28).

a. El preambulo

En primer lugar debe notarse su extensién®”, consta de 22 pérrafos,
sobre todo si se lo compara con el de las otras dos Declaraciones (7 parra-

fos la DUGHDH, 14 pdrrafos la DIPDG) donde también es bastante so-

brio y casi unicamente dedicado a recordar los precedentes instrumentos

2% Al exponer el proceso de elaboracién he intentado resaltar la presencia de este princi-
pio en los debates sostenidos en las diversas instancias.

201 R, ANDORNO, Comment concilier une bioéthique universelle et le respect de la diversité
culturelle?, en C. By, Bioéthique et droit international, Autour de la Déclaration universelle sur
la bioéthique et les droits de I'homme, LexisNexis, Paris 2007, p. 55.

2 También Bompiani destaca este hecho. Cf. A. Bomriani, Breve storia della genesi della
Dichiariazione, p. 100.
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normativos. De hecho, en la DUBDH unicamente tres de los 22 pérrafos
estdn dedicados a los precedentes.

Los primeros cuatro pdrrafos forman un bloque que sirve de intro-
duccién antes de citar los precedentes legislativos®”. En ellos encontra-
mos una especie de justificacién de la necesidad y de la oportunidad de la
declaracién (cosa frecuente en los predmbulos). De hecho, el primer pa-
rrafo constata la naturaleza ética del hombre, de la cual no puede sustra-
erse. Encontramos aqui la afirmacién de la existencia de un sujeto, el
hombre, que es el autor de las normas éticas que después la UNESCO
simplemente organiza y sistematiza. El segundo pdrrafo nos habla de la
situacién de hecho® del hombre, que lleva a la necesidad de encontrar
principios éticos, es decir, el desarrollo cientifico y tecnolégico, que por
su alcance, tanto en extensién (afecta a todos los hombres) como en pro-
fundidad (toca los aspectos mds profundos de nuestro ser, como es nues-
tra biologfa) requieren una respuesta universal*”. El tercer pdrrafo nos
proporciona el principio que se ofrece como fundamento de esta respues-
ta universal: el respeto de la dignidad humana, de los derechos humanos
y de las libertades fundamentales®®. Finalmente, el cuarto parrafo nos
presenta la respuesta que la UNESCO pretende ofrecer en esta coyuntu-
ra: establecer principios universales en el campo de la bioética®”. Creo

203 En las demds Declaraciones de la UNESCO de bioética se comienza inmediatamente
con la mencién de los precedentes.

24 Un anilisis de este hecho a propésito del contenido de la Declaracién se encuentra
en C. M. Romeo-CasasoNa - I. DE MiGUEL, Alcance y objetivos de la Declaracién Universal so-
bre Bioética y Derechos Humanos, en H. Gros EspieLL - Y. GOMEz SANCHEZ (cors.), La Decla-
racidn Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO, Editorial Comares, Albo-
lote (Granada) 20006, pp. 236-239.

2% Universal se usa aqui, a nuestro parecer, en un doble sentid: sea de extensién, es decir
que afecta a todos los hombres, sea en comprension, es decir una respuesta compartida. Estos
dos aspectos de la universalidad estdn siempre presentes a lo largo de la Declaracién, pero la
relacién entre ellas no estd exenta de ambigiiedades. Esta es precisamente la ambigiiedad in-
trinseca en el mismo concepto de bioética global. Para confirmar esta interpretacion se puede
ver el n. 10 del Memordndum Explicativo redactada en la segunda reunién de los expertos
gubernamentales y disponible en el sitio de la UNESCO
http://unesdoc.unesco.org/images/0013/001395/139586s.pdf consultado el 21 de abril de
2009.

2% Se trata de un trfo que se invoca frecuentemente en los articulos de la Declaracién.

27 Esta necesidad habfa sido ya puesta en evidencia en 1999, sobre todo por parte de los
paises en vias de desarrollo, en una mesa redonda de los ministros de las ciencias en el marco
de la 302 Asamblea General de la UNESCO. Cf. R. Ipa, Portée et objectifs de la Déclaration:
harmonie universelle et diversité des valeurs, en C. By, Bioéthique et droit international, Au-
tour de la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de [’homme, LexisNexis, Paris

2007, p. 23.
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que no se debe subestimar este modo de plantear el problema, que parece
mids propio de la normatividad ética que de la normatividad juridica. Se-
ria, por asi decirlo, un basarse en principios éticos antes que en los princi-
pios juridicos, o sea, a la naturaleza a la vez ética y juridica de los dere-
chos humanos*®. Hasta dénde esta doble normatividad estd bien compa-
ginada en la Declaracién es un problema abierto, pero sin lugar a dudas
es importante tenerlo en cuenta®.

El segundo bloque del predimbulo contiene las acostumbradas refe-
rencias a los precedentes normativos. Se debe destacar, en primer lugar, la
referencia en un puesto de honor a la DUDH, colocada inmediatamente
antes de la referencia a las otras dos Declaraciones de la UNESCO en el
campo de la bioética*'’. Es también importante para nuestro trabajo la re-
ferencia a la Declaracién Universal sobre la Diversidad Cultural de la
UNESCO, sobre todo para la interpretacién del art. 12 de la DUBDH.
Se debe también notar la referencia a instrumentos especificos de bioética
de nivel regional o deontolégico como la Convencién de Oviedo, la De-
claracién de Helsinki con sus respectivas actualizaciones y las normas de
la CIOMS?"". Este hecho refuerza la idea de una asociacién presente en la
DUBDH entre normatividad ética y normatividad juridica (y deontols-
gica). Las referencias se concluyen con una mencién de la legislacién in-
terna y del derecho internacional de los derechos humanos que comple-
tan genéricamente los precedentes juridicos. Se debe también notar que
esta referencia se haga en el predmbulo y no en el articulado como en el
caso de la DUGHDH y de la DIPDG.

El tercer bloque del predmbulo, después de una mencién del papel de
la UNESCO en el desarrollo de un sistema normativo universal para
mantener el progreso cientifico dentro de los pardmetros éticos (parrafo
10), es una serie de afirmaciones de principio, algunas de ellas presentes

% En el Memorandum Explicativo se habla de un intento de unificar las dos corrientes
de la bioética: la basada en la ética médica y la que se centra en los derechos humanos. Cf. n.
12. Bellver nota con justicia que «la referencia a este concepto [la dignidad humana y los de-
rechos humanos] no tiene la frecuencia y la fuerza de los documentos anteriores de la
UNESCO». V. BELLVERCAPELLA, Por una bioética razonable, pp. 238-239.

*” Nos detendremos en este problema en la dltima seccién del capitulo.

% Es notoria la ausencia de la referencia a la Declaracién de las Naciones Unidas sobre
la clonacién. Este hecho ha sido anotado por algunos comentaristas. Por ejemplo V. BELLVER
CareLLA, Por una bioética razonable, p. 238.

' Esta apelacién a instrumentos normativos que no son elaborados por las agencias de
las Naciones Unidas es una novedad en la tradicién juridica de la UNESCO como senala el
n. 15 del Memorandum Explicativo.
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en las Declaraciones de la UNESCO de bioética, que de algiin modo
completan lo que serd dicho en el articulado. Se afirma, por ejemplo, el
papel del hombre en la tutela del ambiente (retomado en el art. 17), la
defensa de la libertad de investigacién dentro de los limites del respeto de
la dignidad humana y de los derechos humanos (afirmada en la DUGH-
DH) el rol de los aspectos psico-sociales la promocién de la salud, el pa-
pel del control ético de las ciencias biomédicas para el bienestar del hom-
bre, la diversidad cultural y sus limites (retomada en el art. 12 con casi las
mismas palabras), la afirmacién que la identidad de la persona va més alld
de sus aspectos puramente biol6gicos (afirmada en al art. 3 de la
DIPDG).

El dltimo bloque de pérrafos es una declaracién de intenciones que
busca tanto corregir situaciones deficientes como el dano que ha sido he-
cho a las comunidades locales por la falta de ética de algunos cientificos.
Al mismo tiempo prevé nuevas perspectivas de desarrollo normativo que
la misma Declaracién debe proporcionar. El predmbulo sostiene: el papel
preponderante que la bioética debe tener como conciencia ética del desa-
rrollo cientifico y tecnolégico; la necesidad de reformular el concepto de
responsabilidad social; la necesidad de dar una atencién adecuada a los
problemas de la mujer; la necesidad de reforzar la cooperacién internacio-
nal; y la necesidad de nivelar “hacia arriba” las normas éticas que regulan
la investigacién cientifica.

b. Disposiciones generales (art. 1y 2)*"

El articulo 1 titulado “Ambito de aplicacion” se detiene en dos proble-
mas: cudl es el tema de la Declaracién y a quién se dirige. La primera res-
puesta era necesaria porque, como hemos visto, la falta de consenso sobre
el concepto de bioética hizo que el articulo 1 del borrador, presente hasta
la dltima reunién de los expertos gubernamentales, fuera eliminado. To-
mando en cuenta esta omision, el primer pédrrafo senala que la Declara-
cién trata sobre las «cuestiones éticas *'? suscitadas por la medicina, por la

2 Kutukdjian sefiala que «En general, inicamente los instrumentos vinculantes tienen
disposiciones de esta naturaleza» queriendo asi subrayar el valor normativo de la DUBDH.
G. Kurukoyan, La Déclaration Universelle sur la bioéthique, p. 198.

1> Muy criticos con la constante alusién a la ética en la Declaracién y sobre todo con la
consideracién de estos temas éticos como objeto de la misma (en lugar de los problemas juri-
dicos) se muestran C. M. Romeo-Casasona - I. De MiGutL, Alcance y objetivos de la Declara-
cion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, p. 230. En la conclusién de este capitulo
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ciencia de la vida y las tecnologias asociadas, cuando se aplican a los seres
humanos, teniendo en cuenta sus dimensiones sociales, juridicas y am-
bientales». Este articulo proporciona lo que seria una definicién del obje-
to material®'* de la bioética y podemos decir que se acerca bastante a otras
definiciones de bioética presentes en la literatura cientifica®”. El segundo
parrafo, en cambio, aclara simplemente que aunque los Estados son los
destinatarios principales de la declaracién, ella se dirige también, cuando
procede, a todos los implicados en las problemiticas de la bioética: indi-
viduos, grupos, instituciones publicas y privadas®'‘. La lista proporciona-
da en el articulo no pretende ser exhaustiva y se coloca en linea con el al-
cance universal que ambicionaba la Asamblea General de la UNESCO.

El articulo 2, titulado “Objetivos”, proporciona precisamente una lista
de ocho objetivos buscados por la Declaracién. Ellos corresponden sus-
tancialmente a los fijados ya en las primeras etapas de la elaboracién. Son
los siguientes.

1) Proporcionar un marco de referencia universal para la actividad le-
gislativa de los Estados.

2) «Guiar las acciones de los individuos, grupos, comunidades, insti-
tuciones, organismos y empresas publicas y privadas»®"’.

3) Promover el respeto de la dignidad humana y de los derechos hu-
manos asegurando el respeto de la vida de los seres humanos y de
las libertades fundamentales®".

entraremos en este problema a propdsito de la relacién entre bioética y derecho dentro de la
DUBDH.

214 Por objeto material, segtin la tradicién aristotélica, entendemos las realidades que es-
tudia una determinada ciencia. Por ejemplo, la ética tiene como objeto material las acciones
humanas.

25 El punctum dolens, como he mostrado en la discusién sobre la elaboracién, es el lugar
que tienen los problemas ambientales dentro del 4mbito de la bioética. Creo que no es exa-
gerado decir que una definicién de bioética, basada sobre un objeto material asi concebido,
estd mds cerca de la tradicién de Hellegers que de la de Potter, si nos detenemos tinicamente
en las dos tradiciones fundacionales de la bioética.

¢ Romeo-Casabona y De Miguel destacan que los sujetos primarios de la Declaracién
son los Estados y que los individuos con las demds personas juridicas mencionadas en el art.
1 serfan sujetos secundarios. Cf.C. M. RoMeo-Casasona - . DE MIGUEL, Alcance y objetivos
de la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, pp. 232-233.

27 Art. 2,2 de la DUBDH.

*!8 Para Carter Snead que se hable de respeto por la vida humana como una condicién
para respeto de la dignidad humana es una afirmacién de gran alcance, asi como el uso del
término ser humano en lugar de persona. Cf. O. C. SNeAD, Assesing the Universal Declara-
tion..., pp. 68-69.
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4) Reconocer, dentro de los limites del respeto de la dignidad huma-
na, la libertad de investigacién cientifica.

5) Favorecer un didlogo plural y multidisciplinar sobre las temdticas
de bioética.

6) Favorecer el acceso equitativo a los progresos biomédicos, especial-

mente en los paises en vias de desarrollo®”.

7) Proteger los intereses de las generaciones presentes y futuras™.
8) Preservar la biodiversidad como interés de la humanidad®'.

A pesar de ser enumerados sin distinciones, se trata de objetivos de
indole diversa®, en cuanto algunos son de indole metodolégica (a nues-
tro juicio los objetivos 1, 2 y 5 corresponden a esta tipologia) y los demds
son verdaderos principios especificos (3, 4, 6, 7 y 8) que después serdn es-
tablecidos en en el articulado de la Declaracién. Por ejemplo, al objetivo
8 corresponden perfectamente el art. 17. Quizds esta falta de estratifica-
cién de los objetivos obedece a la prisa con la cual fue elaborada la Decla-
racién. Hay algunas novedades que fueron introducidas en las etapas fi-
nales como la de garantizar «el respeto de la vida de los seres huma-
nos»**. Otro afiadido que completa el art. 1 sobre los destinatarios de la

" En su andlisis, Romeo-Casabona y De Miguel se centran en el tema del acceso a los
medicamentos siguiendo las directrices del acuerdo de Doha mencionado en el predmbulo.
Nos parece que el objetivo, precisamente porque se basa en una exigencia ética y no tnica-
mente juridica, es mucho mds ambicioso. Cf. C. M. Romeo-Casasona - I. D MiGueL, A/
cance y objetivos de la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, pp. 244-246.

>0 En ese objetivo se refleja el asi llamado principio de responsabilidad teorizado por
Hans Jonas.

! Se equivocan, a nuestro juicio, inducidos por la traduccién espafiola del texto, Ro-
meo-Casabona y De Miguel, cuando hablan del interés por la especie humana (en lugar de
humanidad, ing. humankind, fr. humanité) de la proteccion de la biodiversidad. A partir de
esa consideracién hacen toda una argumentacién en contra del uso de los OGM llevando su
interpretacién del texto mucho mids alld del sentido literal. Cf. C. M. Romeo-Casasona - L.
Dt MiGuUEL, Alcance y objetivos de la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos,
p. 248. Una aguda reflexién sobre el problema de traducir humankind con especie humana,
como en la versién espafiola de la DUBDH se encuentra en: M. D. Vita-Coro, Reflexiones
sobre la Declaracion Universal de Bioética y Derechos Humanos, en H. Gros EspieLL - Y.
Gowmez SanchEez (cors.), La Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la
UNESCO, Editorial Comares, Albolote (Granada) 2006, pp. 156-157.

2 Ida senala con agudeza este hecho. Cf. R. Ipa, Portée et objectifs de la Déclaration:
harmonie universelle et diversité des valeurs, p. 26.

3 En inglés el texto dice “ensuring respect for the life of human beings”. Como era de
esperarse, fue un texto muy controvertido, y de hecho en la reunién de los expertos guberna-
mentales de abril hubo un dspero debate. Finalmente se adopté la redaccién apenas mencio-
nada. Se encuentra una mencidn a este debate en el informe final de la reunién de expertos
gubernamentales de junio del 2005 donde se habla también de las reservas hechas por Japén
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Declaracién es el segundo objetivo que habla del mismo tema. Finalmen-
te, no se puede dejar de destacar la formulacién del objetivo de la preser-
vacion de la biodiversidad que se presenta no como un fin en si mismo,
como en las primeras versiones del documento, sino como un bien para
la humanidad™*.

En general, el articulo 2 expresa bien el sentido de la Declaracién,
pero sin duda, a veces, algunos de los objetivos (o los principios procla-
mados) son versiones reducidas de los principios que serdn después con-
sagrados por otros articulos y no parece que todo el contenido de la De-
claracién pueda ser reducido a estos ocho objetivos. Una redaccién un
poco mids cuidada de este articulo habria sido una gran mejora.

¢. Principios (art. 3-17)

Esta seccién es sin lugar a dudas el corazén® de la Declaracién y me
parece que necesita una atencién especial. En primer lugar, se debe decir
una palabra sobre el pequeno pdrrafo que sigue inmediatamente al enun-
ciado del titulo de la seccién. En él encontramos una referencia a decisio-
nes y practicas, conceptos bastante genéricos que en las versiones anterio-
res se usaban sin demasiada precisién antes de proclamar cada principio
provocando siempre polémicas durante el proceso de elaboracién. Se co-

y por Bélgica pero existen noticias mds amplias en G. MirRaNDA, La Dichiarazione Universale
sulla Bioetica e i Diritti Umani dell’'UNESCO. Il percorso politico-diplomatico, en F. TuroLpo,
La globalizzazione della bioetica, Un commento alla Dichiarazione Universale sulla Bioetica e i
Diritti Umani, Gregoriana Libreria Editrice, Padua 2007, pp. 71-72. También Carter Snead
se detiene en este punto haciendo ver el papel de los Estados Unidos para defender este prin-
cipio en contra de lo que sostenfa uno de los miembros del CIB que afirmaba que la omisién
se debia a la voluntad de no ir contra algunas pricticas ya legisladas en algunos estados (abor-
to, investigacién con embriones, etc.) Cf. O. C. SNeAD, Assesing the Universal Declaration...,
p. 60 y 67. Un andlisis de este problema desde el punto de vista de la proteccién del embrion
humano, aunque no totalmente satisfactoria, se encuentra en M. p. 1. L. Casas MARTINEZ,
SEl embrién humano se encuentra protegido por la Declaracion Universal sobre Bioética y Dere-
chos Humanos de la UNESCO?, en «Medicina y Etica» 17/3 (2006), pp. 165-175.

** No se entiende cémo Romeo-Casabona y De Miguel puedan afirmar que «La men-
cién al medio ambiente adquiere el verdadero rango que le reconoce la Declaracién, junto
con la biosfera y la biodiversidad, como un objeto que debe ser tutelado con independencia
del ser humano». C. M. RoMe0-CasasoNa - 1. De MIGUEL, Ambito de aplicacién de la Decla-
racion Universal de Bioética y Derechos Humanos, p. 12. Con un poco mds de prudencia se
exprensan en la misma linea en C. M. Romeo-CasaBoNaA - 1. DE MiGueL, Alcance y objetivos
de la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, p. 231.

5 La expresién es también utilizada por Ten Have. Cf. H. Tex Have, Criticisms of the
Universal Declaration, p. 190.
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locaron finalmente en ese lugar para decir en modo general a qué cosa se
aplican los principios que son después enunciados.

Los principios, aunque estdn colocados simplemente uno después de
otro, reflejan un determinado orden?”. En primer lugar, se colocan aque-
llos principios que tienen directa relacién con la dignidad humana indivi-
dual (el mismo principio del respeto de la dignidad humana, la benefi-
cencia, la autonomia, el consenso informado, la vulnerabilidad, la priva-
cidad y la no-discriminacién), después aquellos que tocan las relaciones
con los demds (diversidad cultural, solidaridad, responsabilidad social,
distribucién equitativa de los beneficios) y finalmente el respeto por el
ambiente y por las generaciones futuras. Veremos ahora cada una de ellos
en particular.

El articulo 3 es en un cierto modo el centro de la Declaracién*”’. En
él se consagra el respeto de la dignidad humana®® y de sus dos corolarios
mds inmediatos: el respeto de los derechos humanos y de las libertades
fundamentales. El interés fundamental del articulo es precisamente co-
locar a la DUBDH dentro de un marco normativo muy preciso: los dere-

%% En sentido estrictamente juridico, los principios no pueden tener una jerarquia, sola-
mente los diferentes instrumentos entre ellos pueden ser ordenados segtin criterios jerdrqui-
cos como sefiala adecuadamente Gémez. Cf. Y. GOMEz SANCHEZ, Los principios de autono-
mia, igualdad y no-discriminacién en la Declaracidon Universal sobre Bioética y Derechos Huma-
nos, en H. Gros EspieLL - Y. GOMEz SaNcHEZ (cors.), La Declaracion Universal sobre Bioética y
Derechos Humanos de la UNESCO, Editorial Comares, Albolote (Granada) 2006, p. 288.
Por este motivo, no nos parece que la falta de una jerarquia en el documento implique una
igual importancia desde el punto de vista de la fuerza ética entre los diferentes principios.
Freixes, en cambio, sostiene la absoluta ausencia de una jerarquia, basada en su interpreta-
cién estrictamente juridica del articulo 26 de la DUBDH. Nos parece que esto es Ginicamen-
te posible si se excluye que la Declaracién tenga valor ético y nos quedemos tinicamente con
su valor juridico. Cf. T. Freixes SaANJUAN, Disposiciones finales de la Declaracion Universal so-
bre Bioética y Derechos Humanos, en H. Gros EspieLL - Y. GOMEz SANCHEZ (cors.), La Decla-
racidn Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO, Editorial Comares, Albo-
lote (Granada) 2006, pp. 589-590.

*7 De esta opinién es también Andorno. Cf. R. ANDORNO, E/ respeto de la dignidad hu-
mana en el dmbito biomédico segin la Declaracion de la UNESCO, en C. M. Romto-
CasaBona (ed.), Hacia un bioética universal, La Declaracion Universal sobre Bioética y Dere-
chos Humanos de la UNESCO, Cétedra Interuniversitaria de Derecho y Genoma Humano,
Bilbao 2007, p. 17.

8 Profundizaremos ampliamente este concepto en el segundo capitulo.

229 Probablemente, la intencién de los redactores de la Declaracién no es colocar el res-
peto de la dignidad humana por encima de los demds principios (en el Memorandum Expli-
cativo se habla de no querer hacer una jerarquia entre los principios, pero como se sabe, este
documento no tiene valor hermenéutico). Sin embargo, considerando el conjunto de los ins-
trumentos normativos en el que se inserta la DUBDH, el contenido del articulo 3 y su pre-
sencia transversal en los demds articulos, me parece que se puede sostener la afirmacién que
la dignidad humana es el principio fundamental.
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chos humanos. Como se sabe, a partir de la DUDH la dignidad humana
tiene un papel central en el sistema de los derechos humanos, a pesar del
hecho, como sefiala Andorno, que «la nocién de dignidad humana es di-
ficil de definir, sobre todo desde el punto de vista juridico»™. Nos parece
que el motivo fundamental de la ambigiiedad es la falta de una funda-
mentacién compartida del concepto. Cualquier concepto que es usado
sin referencia a su fundamento termina, antes o después, por perder su
significado™'. La dignidad humana, el concepto de persona y el mismo
concepto de derechos humanos no son una excepcién a esa regla. La no-
vedad de la DUBDH es colocar el respeto de la dignidad humana como
un principio de bioética y no solamente como un valor que debe ser reco-
nocido (como en el predmbulo de la DUGHDH y de la DIPDG), como
un objetivo que debe ser alcanzado (DIPDG) o como una justificacién
para limitar una determinada prictica (DUGHDH y DIPDG).

En el segundo pdrrafo se establece otra consecuencia de este princi-
pio: el primado de la persona sobre la sociedad (expresado en términos de
intereses). Naturalmente, ninguna de las afirmaciones anteriores es dema-
siado original. De hecho, se encuentran, de una u otra forma, en casi to-
dos los precedentes citados en el predimbulo. Sea dicho también que este
segundo pérrafo retoma practicamente palabra por palabra el art. 2 de la
Convencién de Oviedo, salvo por la férmula juridica usada (should have
priority en lugar de shall prevail). No se trata de una diferencia menor,
pero tampoco creemos que haya necesidad de exagerarla, pues parece
obedecer a la voluntad de reservar el verbo shall a los imperativos dirigi-
dos a la UNESCO, mds alld del uso establecido por los precedentes*”. La
formulacién es también congruente con la naturaleza declarativa del do-
cumento.

Es también relevante que esas afirmaciones hayan sido colocadas
como principios y no solamente mencionadas dentro de articulos o en el

9 R. ANDORNO, E! respeto de la dignidad humana en el dmbito biomédico segiin la Decla-

racién de la UNESCO, p. 17. Esta potencial ambigiiedad del concepto de dignidad humana
ha sido provocativamente explicitada por la bioeticista inglesa Ruth Macklin. Cf. R.
MackuN, Dignity is a useless concept, en «British Medical Journal» 327 (2003), pp. 1419-
1420.

»' El ejemplo del concepto de persona es especialmente paradigmdtico para estos efec-
tos. Este hecho ha sido muy bien analizado por L. Pavazzani, 1/ concetto di persona tra bioeti-
ca e diritto, Giappichelli, Turin 1996.

2 Una explicacién de los verbos utilizados se encuentra en el n. 32 del Memorandum
Explicativo del borrador de la DUBDH producido por los expertos gubernamentales en ju-
nio de 2005.
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predmbulo (como en el caso de la DUGHDH vy de la DIPDG). Nos pa-
rece que esta decisién obedece también a la voluntad de la UNESCO de
colocar los derechos humanos “junto” a la bioética y no como su funda-
mento, respetando asi, la diferencia entre ambos sistemas normativos y
evitando reducir Gnicamente a la fuerza juridica el fundamento del valor
vinculante de los principios propuestos. Podemos decir que la funcién de
eslabdn entre bioética y derechos humanos dentro de la DUBDH corres-
ponde al concepto de dignidad humana, que se coloca asi como funda-
mento tanto de los derechos humanos como de los principios bioéti-
cos™, que en la DUBDH tienen el valor primordial, a diferencia de las
otras Declaraciones, mds centradas en la aplicacién de los derechos hu-
manos a las situaciones especificas. Es, por lo tanto, significativo que la
formulacién de los demds principios no haga mencién a ese principio
fundamental aunque esté presente de un modo transversal. De hecho,
Andorno describe cinco aspectos de este cardcter transversal de la digni-
dad humana en la DUBDH: objetivo de la Declaracién (art. 2); primer
principio bioético (art. 3); exigencia de no-discriminacién y de respeto de
la privacidad (art. 9 y 11); limite insuperable del respeto de la diversidad
cultural (art. 12) y, finalmente, criterio de interpretacién de la Declara-
cién en su conjunto (art. 28)™*.

El articulo 4 “Beneficios y efectos nocivos” tenia originalmente el titulo
de beneficencia y no-maleficencia. Esta férmula fue finalmente modifica-
da en la sesién conjunta del CIGB y CIB de enero de 2005 para evitar
una indebida asociacién con el principialismo de Beauchamp y Childress
y por el hecho que no pertenecen al lenguaje del derecho internacional,
por lo que podian ser interpretados indebidamente como una “canoniza-
cién” de esta perspectiva bioética. El texto refleja muy de cerca el art. 6
del Protocolo Adicional de la Convencién de Oviedo sobre la investiga-
cién biomédica®”, aunque la formulacién de la DUBDH es mucho mds
matizada y tiende a concentrarse mds en los beneficios que en los riesgos.

3 Como sefiala ldcidamente D’Agostino, la dignidad humana es un concepto comin a
la bioética, al bioderecho y a la filosoffa. Cf. F. D’AcostiNo, Bioetica e dignita dell essere uma-
no, en C. M. Mazzoni (ed.), Un quadro europeo per la bioetica?, Leo S. Olschki, Florencia
1998, p. 153.

#* Cf. R. ANDORNO, La dignidad humana como fundamento de la Bioética y de los Dere-
chos Humanos en la Declaracion Universal, en H. Gros EspieLL - Y. GOMEZ SANCHEZ (cors.),
La Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO, Editorial Coma-
res, Albolote (Granada) 2006, pp. 253-270.

" «La investigacién no debe comportar para el ser humano riesgos y efectos nocivos
desproporcionados a sus potenciales beneficios».
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De hecho, éstos son mencionados solamente al final. De todos modos,
permanece la idea fundamental que se debe buscar potenciar al méximo
los beneficios y minimizar los efectos nocivos. De todos modos, como se-
fala Vila-Coro, es una formulacién algo diluida del principio bésico de la
ética hipocrdtica: primum non nocere o, si se quiere, el principio funda-
mental del derecho neminem laedere si usamos la famosa formulacién de
Ulpiano™.

El articulo 5 consagra el principio del respeto de la autonomia de la
persona que estd a la base de lo que se dird después a propésito del con-
senso informado. Conviene notar que el titulo del articulo “Awutonomia y
responsabilidad individual” pone claramente en evidencia que cualquier
forma de autonomia implica la imputabilidad de los propios actos que
estd a la base de la responsabilidad. Aunque el principio, en su formula-
cién, no pretende ponderar ese aspecto, es bastante significativo que sea
mencionado en el titulo porque tanto en la literatura especializada como
en el debate publico se habla con frecuencia de la autonomia sin mencio-
nar su correlativo inseparable que es la responsabilidad®’. La fundamen-
tacién de la autonomia en la dignidad humana no es algo obvio y el arti-
culo evita proporcionar indicaciones sobre el fundamento del principio
del respeto de la autonomia. Es, sin embargo, notable, que ese principio
se haya enunciado después del respeto de la dignidad y, por este motivo,
me parece forzado concebir el principio de autonomia como fundamento
la de los demds principios establecidos en la Declaracién, como afirma
Mori en su comentario a la DUBDH?®. Nos parece, mis bien, lo contra-
rio: la dignidad humana es el fundamento de la autonomia y la prueba de
la prioridad de la dignidad sobre la autonomia es el hecho innegable que
consideramos también sujetos de derecho a personas claramente no-auté-
nomas™”. La tutela de las personas incapaces estd también ampliamente

26 M. D. Via-Coro, Reflexiones sobre la Declaracion Universal de Bioética y Derechos
Humanos, pp. 161 y 164.

7 Muy hostiles a estos matices sobre el principio de autonomia se muestran Mori, muy
critico del concepto de autonomia relacional, y Gémez. Cf. M. Mori, I/ principio di autono-
mia nella Dichiariazione universale sulla bioetica e i diritti umani dell’ UNESCO, en F.
TuroLpo (ED.) La globalizzazione della bioetica, Un commento alla Dichiarazione Universale
sulla Bioetica e i Diritti Umani, Fondazione Lanza, Padua 2007, pp. 157-174 y Y. GOMEZ
SANCHEzZ, Los principios de autonomia, igualdad y no-discriminacién en la Declaracién Univer-
sal sobre Bioética y Derechos Humanos, p. 298.

> Cf. M. Moy, Il principio di autonomia nella Dichiariazione universale..., pp. 157-
174.

*? Lo muestra claramente la tltima frase del art. 5 a propésito de las personas incapaces
de ejercer la propia autonomia. Cf. O. C. SNeaD, Assesing the Universal Declaration..., p. 70.
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presente en los precedentes: Convencién de Oviedo (art. 6, 7, 17 y 20),
DUGHDH (art. 5) y DIPDG (art. 6 y 8). Por este motivo, tampoco pa-
recen adecuadas las interpretaciones que pretenden poner al mismo nivel
el respeto de la dignidad humana con el respeto de la autonomia**.

La referencia al respeto de la autonomia de los demds es también muy
importante, porque consagra claramente, a pesar de algunas interpreta-
ciones indebidamente débiles?"', la autonomia de la conciencia del agente
sanitario ante las exigencias de los pacientes. Esto no implica, sin embar-
go, un derecho del agente a obrar contra la autonomia del paciente, im-
poniéndole forzadamente las propias decisiones.

Nos parece también importante decir que se habla de autonomia®? y
no de auto-determinacién, como se afirma con frecuencia cuando se trata
de defender el derecho del paciente a escoger las terapias a las que se ha
de someter. Esto podria ser un modo de dejar un espacio de interpreta-
cién a los diferentes modos de concebir la autonomia en las diversas tra-
diciones culturales, por ejemplo, en las tradiciones orientales y africanas,
muy hostiles al individualismo que caracteriza a la tradicidén occidental.

Los articulos 6 y 7 deben ser examinados conjuntamente pues tienen
el mismo contenido: el consenso informado. De hecho, mientras el art. 6
estd dedicado a los aspectos generales del principio, el consenso como tal,
el art. 7 se detiene especificamente sobre el problema de los incapaces de
proporcionar el propio consenso. En realidad, hasta las reuniones de los
expertos gubernamentales de abril y junio de 2005 el principio del con-
senso informado era tratado genéricamente y en un articulo unico. El
profundizar el problema tratando el tema del consenso de los incapaces,
si bien no constituye una novedad, muestra la voluntad de poner tam-

Una argumentacion filoséfica de este punto se encuentra en R. ANDORNO, El respeto de la
dignidad humana en el dmbito biomédico segiin la Declaracion de la UNESCO, p. 17.

#0Y, Gomez SANCHEZ, Los principios de autonomia, igualdad y no-discriminacion en la
Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, pp. 290-295.

1 Tbidem, p. 300.

2 Safjan subraya la diversidad en el modo de concebir la autonomfa, que oscila entre
una concepcién mds bien liberal, que ¢l considera andloga a los sistemas britdnicos, holandés
y canadiense, que lleva incluso a limitar las excepciones al principio, y una concepcién por él
llamada restrictiva, donde la autonomia tiende a estar subordinada a la proteccién de la vida
y de la integridad corporal. El autor se muestra conforme con la formulacién mds bien abier-
ta de este principio en la DUBDH pues permite encajar ambas concepciones. Cf. M. Saran,
Le consentement libre et éclairé & lintervention medicale, La confidentialité des informations et
la protection de la vie privée dans le context médical, en C. By, Bioéthique et droit internatio-
nal, Autour de la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de [’homme, LexisNexis,

Paris 2007, pp. 89-90.
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bién este tema a nivel de los principios, reforzando la tutela de las perso-
nas vulnerables, que serd después reafirmado en el art. 8, introducido en
las reuniones de los expertos gubernamentales de junio de 2005.

Ambos articulos naturalmente tienen bastantes precedentes en el sis-
tema normativo internacional®”. De hecho, el problema ha sido ya trata-
do y con mucho detalle en los precedentes normativos: Convencién de
Opviedo (art- 5-8) y Protocolo adicional sobre la investigacién biomédica
(art. 14), DUGHDH (art. 5) y DIPDG (art. 8-9). El art. 6,1, que habla
del consentimiento a las intervenciones médicas (de naturaleza preventi-
va, diagndstica o terapéutica) es en realidad una mezcla entre el art. 5 de
la Convencién de Oviedo y el art. 6, 4 de la DIPDG que habla explicita-
mente de la posibilidad de revocar el consenso en cualquier momento. El
art. 6,2 es la aplicacién del mismo principio a la investigacién cientifica.
La dltima parte del art. 6,2, que explicita que este principio estd Gnica-
mente sujeto a excepciones por medio de leyes y siempre respetando la
dignidad humana y el derecho internacional de los derechos del hombre,
usa una formulacién muy comdn en la DIPDG, salvo por la mencién a
los criterios éticos de los diversos Estados. Esto constituye una novedad
absoluta de la DUBDH vy refuerza la idea de la presencia en ella de una
normatividad ética junto a una normatividad juridica. Fuertemente inno-
vador* es el art. 6,3 que habla de la investigacién sobre grupos de perso-
nas y de pedir, de modo adicional y siempre habiendo obtenido el con-
senso del individuo, el consenso del “jefe” del grupo. Como se sabe, en
las culturas no-occidentales, no existe un énfasis tan marcado en la liber-
tad del individuo como en Occidente y la autoridad comunitaria, fami-
liar o tribal, tiene una fuerte influencia. Esto obedece a una antropologia
de base que concibe al individuo como estructuralmente inserto en una
red de relaciones lo cual constituye su identidad. En realidad, esta aten-
cién a la dimensién comunitaria del hombre estd presente de modo
transversal en la DUBDH. Ya en el predmbulo se habla de promover no
s6lo el bienestar del individuo, sino también «de las familias, grupos o co-

3 Como es sabido, el concepto de consenso informado fue introducido ya en el cédigo
de Niiremberg (1947). Un breve andlisis de la evolucién histérica de este concepto se en-
cuentra en 1. BeniTez, Capacidad de decision y consentimiento informado, en H. Gros EspIgLL -
Y. Gomez SANCHEZ (cors.), La Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la
UNESCO, Editorial Comares, Albolote (Granada) 2006, pp. 310-311.

4 En la DUGHDH y en la DIPDG hay algunas menciones a los grupos de personas,
pero nunca en el contexto del consenso informado. En la Convencién de Oviedo, importan-
te precedente, no existe ni rastro de una mencién de este género. Cf. I. Benitez, Capacidad
de decisidn y consentimiento informado, p. 313.
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munidades y de la humanidad en su conjunto»*”. Esta dimensién grupal
aparece también en otros articulos: 8, 15 y 24. Vemos aqui otra apertura
a la diversidad cultural que se encuentra a lo largo de toda la Declaracién.
Como se pregunta justamente Doppelfeld: «<He aqui el problema: ;cudl es
el significado exacto del concepto de consenso informado en una cierta
parte del mundo?»**. La DUBDH muestra claramente haber captado el
problema y ofrecer un esfuerzo de acomodacién a las diversas sensibilida-
des culturales.

El articulo 7 enfrenta problemas ya tratados en la Convencién de
Oviedo, es decir: cuando se trata de sujetos incapaces de dar el propio
consenso es necesario poner en primer lugar sus intereses y tratar de invo-
lucrarlos hasta donde sea posible en el proceso de decisién; que la investi-
gacién sobre esas personas se puede hacer Gnicamente por su propio be-
neficio y si no es posible hacer una investigacién andloga con personas ca-
paces de proporcionar el propio consenso; finalmente, que las investiga-
ciones que no buscan el beneficio directo de ellos se pueden hacer tGnica-
mente de modo excepcional, tolerando un minimo riesgo y respetando la
eventual negativa de estos sujetos incapaces. En todas estas disposiciones
se debe mantener lo que esté previsto en la legislacién nacional como una
condicién adicional para la licitud de la intervencién®”. La investigacién
con sujetos incapaces de proporcionar el consenso, especialmente si lo
son por motivos estructurales, (neonatos, nifos pequenos, personas con
deterioro cognitivo) es un problema complejo porque una prohibicién
demasiado rigurosa podria ir en contra de sus intereses, ya que el progre-
so de la ciencia no podria ser aplicado a ellos mas que indirectamente.
Las orientaciones de la DUBDH, aunque un poco menos detalladas, son
sustancialmente las mismas que las de la Convencién de Oviedo (art.

17).

5 La cursiva es mfa.

26 B. DorpELFELD, Respect de la dignité humaine et primauté de la personne, en C. Byx,
Bioéthique et droit international, Autour de la Déclaration universelle sur la bioéthique et les
droits de I'homme, LexisNexis, Paris 2007, p. 82.

7 Safjan, a pesar de su valoracién positiva del texto, se lamenta de caricter demasiado
sintético de este articulo y propone una redaccién mds explicita y detallada como la que estd
presente en la Convencién de Oviedo. M. SarjaN, Le consentement libre et éclairé a [interven-
tion medicale, p. 92. Nos parece que la colocacion de este articulo en la seccion de los princi-
pios no permite extenderse demasiado. Como hemos visto, estos articulos fueron fruto de la
intervencién de los expertos gubernamentales. Cf. Informe Final de la reunién de los exper-
tos gubernamentales de junio del 2005, n. 25.
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Se debe notar, finalmente, la ausencia de una referencia a las volunta-
des anticipadas que fueron explicitamente reconocidas en la Convencién
de Oviedo (art. 9). El motivo més probable, debido al compromiso de
pronunciarse Gnicamente a propédsito de temas con amplio consenso, fue
evitar las polémicas a propésito de algunos temas relacionados, por ejem-
plo, el testamento vital o la posibilidad de rechazar los asi llamados cuida-
dos ordinarios.

El articulo 8 establece el respeto de la vulnerabilidad humana y de la
integridad personal. Como refiere sobriamente el informe final de la reu-
nién de los expertos gubernamentales de junio «siguiendo una propuesta
de Alemania y Portugal se agregaron dos nuevos principios...otro respec-
to al respeto de la vulnerabilidad; este Gltimo como respuesta a los que
querfan una atencién particular a las personas o los grupos en situaciones
de vulnerabilidad»**®. Miranda habla incluso de la identificacién de un
nuevo principio®”. En realidad, de un tiempo a esta parte, especialmente
a partir de las ideas filoséficas de pensadores como Habermas, Jonas y Lé-
vinas se ha reflexionado sobre la vulnerabilidad como una dimensién in-
trinseca de la condicién humana®’. Como afirma Kemp «la idea de la
vulnerabilidad es frecuentemente no sélo una neutral descripcién de la
condicién humana, sino una prescripcién normativa de hacerse cargo de
la vulnerabilidad biolégica, social y cultural que caracteriza a los seres hu-
manos en el moderno mundo tecnolégico»™'. Segtin von Engelhardt, la
vulnerabilidad es un gran antidoto contra la eugenesia, ya que nos libera
del cardcter utépico de un concepto de salud que no se alcanza nunca,
como el de la OMS, y nos abre a salir al paso de las necesidades de las
personas en lugar de eliminarlas®”. Nos parece que éste es el espiritu que
estd detrds de la inclusién de este principio, aunque es verdaderamente
dificil probar un vinculo explicito, por la ausencia de referencias concre-

% 1. 31 del Informe Final de la reunién de expertos gubernamentales de junio.

2 Cf. G. MiraNDA, La Dichiarazione universale sulla bioetica e i diritti umani dell’ UNE-
SCO, p. 73.

»0 Cf. P. Keme, Four ethical principles in biolaw, en P. Kemp - J. Renprorsr - N.
MartsoN JoHanseN (ed.), Bioethics and Biolaw, Volume II: Four ethical principles, Rhodos,
Copenhague 2000, pp. 21-22. También P. Kemp - J. RENDTOREF, Principe de Vulnerabilite,
en G. Hotrors - Missa JEaN-NoEL, Nowvelle encyclopédie de bioéthique, De Boeck Université,
Bruselas 2001, pp. 869-876.

1P, Kemr, Four ethical principles in biolaw, p. 22.

2 Cf. D. VoN ENGELHARDT, 1/ tema della vulnerabilita, Riflessioni a partire della Dichia-
razione dell’lUNESCO, en F. TuroLpo (ep.) La globalizzazione della bioetica, Un commento
alla Dichiarazione Universale sulla Bioetica e i Diritti Umani, Fondazione Lanza, Padua
2007, pp. 148-155.
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tas en los documentos disponibles. De todos modos, creo que se puede
identificar un contenido fundamental de éste principio que no es mds
que la proteccién de los sujetos y de los grupos débiles y en peligro de ser
abusados por el imperativo tecnoldgico. Se trata, es cierto, de una refe-
rencia muy genérica®”, que corre el riesgo de perder su sentido por la au-
sencia de menciones concretas a estos grupos, pero es un paso en la direc-
cién justa de la tutela de los débiles como elemento central de la bioética
y del derecho.

El articulo 9 sobre el respeto de la privacidad y de la confidencialidad
retoma un argumento ya bastante trabajado en el bioderecho internacio-
nal y nacional. De hecho, se habla ya de este principio en la Convencién
de Oviedo (art. 10), en la DUGHDH (art. 5y 9) y, en modo bastante
amplio, como se puede esperar, en el art. 14 de la DIPDG™. La
DUBDH recoge el contenido de estos textos normativos pero significati-
vamente no hace ninguna mencién al derecho a no ser informado®”, ex-
presado en los tres precedentes. Una dificultad adicional en la elabora-
cién de este articulo es la existencia de legislacién especifica en un gran
namero de paises. La parte final del articulo, incluida en las dltimas eta-
pas de elaboracién, refiriéndose al derecho internacional de los derechos
humanos, busca garantizar la conformidad de las leyes domésticas con él.
Dado que no es un texto vinculante, sin embargo, es solamente una invi-
tacién a hacerlo que no entrafa una obligacién. Puesto que se trata de un
principio ya consolidado, la DUBDH no hace mds que reafirmar que se
trata de un principio ampliamente compartido.

El articulo 10, muy breve pero muy significativo, establece la igual-
dad fundamental en dignidad y derechos entre todos los seres humanos y
deduce de ella los principios de justicia y de equidad. Es cierto que no se
trata mucho mds que de una bella declaracién de principios, pero sirve

253

240.

254

Bellver subraya este hecho. Cf. V. BeLLver CareLLa, Por una bioética razonable, p.

Rebollo funda su interpretacién del mencionado articulo precisamente en los prece-
dentes. CF. L. Resoro Dewcapo, Confidencialidad y proteccion de datos en la Declaracién
Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, en H. Gros EspieLL - Y. GOMEZ SANCHEZ (cors.),
La Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO, Editorial Coma-
res, Albolote (Granada) 2006, p. 358. El autor hace también un amplio andlisis de las legis-
laciones nacionales y del contenido del articulo. Extrafiamente, no hay ninguna mencién a la
exclusion del “derecho al no saber” del texto del articulo en la DUBDH.

5 Es un aspecto de la confidencialidad que se refiere especialmente a los tests genéticos
y quizds fue considerado demasiado especifico para ser incluido en una formulacién general

del principio.
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como eslabén que une el principio de dignidad al principio de justicia,
que serd después explicitado de modo mds detallado en los articulos suce-
sivos (13 al 15). Como afirma Gémez «en la Declaracién Universal, la
igualdad es un principio juridico en sentido estricto, es decir, una norma
juridica muy general de clara naturaleza orientativa y que alcanza proyec-
cién normativa en todos y cada uno de los principios en los que se apli-
ca»”®. No es éste el lugar para reflexionar sobre el concepto juridico de
justicia, sino que Gnicamente nos interesa ver la colocacién del articulo
en el conjunto de la Declaracién®”’. De hecho, vemos esos conceptos pre-
sentes tanto en el predmbulo como en los objetivos (art. 2). Analizando
los precedentes, vemos también cémo las nociones de justicia y equidad,
casi invariablemente mencionadas en los predmbulos, se colocan sobre
todo en el dmbito de los problemas sociales de la bioética, como el acceso
a las prestaciones sanitarias (art. 3 de la Convencién de Oviedo), el com-
partir los beneficios, etc. La novedad de la DUBDH estd precisamente en
esta explicitacién del concepto de justicia y sus aspectos mds concretos en
el campo de la bioética®®. También aqui podemos ver un vinculo entre la
doctrina de los derechos humanos y los principios de la bioética, que pa-
recen caminar juntos.

El articulo 11 es la consagracién del rechazo de toda forma de discri-
minacién y de estigmatizacién como violaciones de la dignidad humana,
y, en consecuencia, de los derechos humanos y de las libertades funda-
mentales. Se trata también de un principio que ha sido elaborado durante
largo tiempo en el derecho internacional y que poco a poco se ha ido
concretando. El caso histéricamente mds relevante de discriminacién ha
sido indudablemente la esclavitud y el racismo, pricticas que con fre-
cuencia iban juntas. La Declaracién afirma este principio en modo gené-
rico?’, sin bajar a los detalles, del mismo modo que el articulo anterior

sobre la igualdad.

256Y. GOMEZ SANCHEZ , Los principios de autonomia, igualdad y no-discriminacion en la
Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, p. 304. Cursiva en el texto.

»7 Un andlisis sintético sobre este concepto en el derecho internacional del siglo XX se
encuentra en H. Gros ESpiELL, Justice et equité en bioéthique, en C. Bk, Bioéthique et droit
international, Autour de la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de ['homme, Le-
xisNexis, Paris 2007, pp. 98-100.

»8% Gros Espiell afirma: «La explicita recepcién de los principios de equidad y justicia en
la DUBDH adquiere asf una importancia fundamental», Ibidem, p. 103.

»? En la tercera versién del borrador habfa una lista de motivos posibles de discrimina-
cién, que fue descartada en la versién definitiva, por la imposibilidad de hacer una lista exh-
austiva.
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La primera versién del articulo era muy parecida al art. 6 de la
DUGHDH que introdujo el derecho a la no discriminacién por motivos
genéticos, con el anadido, sin embargo, del concepto de no-estigmatiza-
cién introducido en el art. 7 de la DIPDG. En ella, como en la DUBDH
se habla también de la no-estigmatizacion de grupos, agregando, como en
otros articulos de la declaracién, la dimensién colectiva del ser humano.
El concepto de estigmatizacién, como sefiala en el n. 59 el Memordndum
Explicativo, afiade a la discriminacién un cardcter cultural y ético, donde
a pesar de la existencia de una legislacién antidiscriminatoria, las précticas
sociales existentes contindan de hecho a producir estigmatizacién. Por
este motivo, el concepto tiene un valor fuertemente ético, que va més alld
de la normatividad juridica. Y, por lo tanto, «la eliminacién de la estig-
matizacién exige un proceso mds largo de cambio social, donde la ética y
la educacién ética pueden tener un papel fundamental»*®. Nos parece un
anadido significativo que refuerza la idea de que la ética, al interior de la
DUBDH, es uno de los resortes fundamentales de la fuerza normativa
del documento.

El anilisis del articulo 12, dedicado a la diversida cultural, serd objeto
de un apartado especial por su relevancia para el presente trabajo. Por
ello, pasaremos inmediatamente al andlisis de los articulos que se concen-
tran en los aspectos “sociales” de la Declaracién, es decir, los articulos 13
al 15.

El primero de ellos tiene un cardcter programdtico. De hecho, el arti-
culo 13 afirma el principio de solidaridad y ofrece un camino concreto
para realizarlo: la cooperacién internacional®®'. Naturalmente, un princi-
pio como éste no puede faltar en un texto elaborado por un organismo
internacional donde coexisten paises con enormes diferencias econémico-
sociales. Es el lugar mds adecuado para tomar en serio las diferencias
Norte-Sur y promover su eliminacién. Curiosamente, el Memordndum
Explicativo parece detenerse mds en las diferencias dentro de los paises***
que en la diferencias entre ellos, que a nuestro juicio son el verdadero ob-
jetivo del articulo si, como parece, considera que la solucién es la coope-

20 Cf. Memorandum Explicativo sobre el borrador de la DUBDH, n. 59.

26! Esta asociacién es valorada positivamente por Byk. Cf. Ipem, La responsabilité sociale,
fondement d'un droit civil renouvelé?, Réflexions prospectives d'un civiliste & propos de la Décla-
ration universelle sur la bioéthique et les droits de 'homme, en Ipem, Bioéthique et droit interna-
tional, Autour de la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de I'homme, Lexis-
Nexis, Paris 2007, p. 109.

%2 Cf. Memorandum Explicativo, nn. 74-75.
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racién internacional. A este respecto es significativo que el principio haya
sido inicialmente formulado (en la 32 y 42 versiones del proyecto de bo-
rrador del CIB) junto con el principio de no-estigmatizacién como si la
solidaridad fuera el camino para lograrla. Mucho mds afortunada es la re-
daccién actual que combina la estigmatizacién con la discriminacién y la
solidaridad con la cooperacién, de modo que el texto fue acogido sin mo-
dificaciones por los expertos gubernamentales, como puede notarse en el
Informe final de la reunién de junio del 2005°®. Bellver** lamenta que
no se haya progresado en este punto a partir de lo que ya se habia dicho
en la DUGHDH. A nuestro juicio, sin embargo, el articulo 14, que es la
aplicacién de este articulo, camina por un sendero nuevo, diferente de la
DUGHDH, que se detiene unicamente en el intercambio de conoci-
mientos, pero no toca aspectos bastante mds esenciales, como los que se-
fiala el articulo 14 de la DUBDH vy que veremos enseguida. Por otra par-
te, la DUGHDH se dirige a los Estados para invitarlos a la solidaridad
dentro de ellos y no entre ellos.

Como es légico, el contenido real del principio de solidaridad se jue-
ga en los articulos 14 y 15 que determinan su contenido. El articulo 14
titulado “Responsabilidad social’® y salud’, busca precisamente mostrar
cémo el desarrollo cientifico-tecnolégico, del que gozan ante todo a los
paises desarrollados, puede contribuir a elevar globalmente los estindares
de salud. El articulo fue introducido en la dltima sesién del comité de re-
daccién y aparece ya en la cuarta versién del borrador preparada por el
CIB. La formulacién inicial tiene significativas variantes con respecto al
texto definitivo® del cual hablaremos después: la ausencia de una refe-

% Cf. n. 27.

24V, BELLVER CAPELLA, Por una bioética razonable, p. 241. La mencién a la cooperacién
cientifica que el autor espafiol echa de menos se encuentra desarrollada en el articulo 15 de la
DUBDH que retoma sustancialmente lo que se ha dicho ya en la DIPDG.

26 Para una interesante andlisis del desarrollo del concepto de responsabilidad social en
los documentos internacionales puede verse A. MarTINEZ Paromo - F. BECERRA, Responsabili-
dad social: salud piblica e investigacion en salud, en H. Gros EspieLL - Y. GOMEZ SANCHEZ
(cors.), La Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la UNE