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BIODERECHO, DANO GENETICO Y DERECHOS HUMANOS

DE CUARTA GENERACION*

BIOLAW, GENETIC HARM AND FOURTH GENERATION

HUMAN RIGHTS
Erick VALDES**

RESUMEN: Me propongo clarificar los alcan-
ces juridicos del bioderecho, definiéndolo
como un derecho de principios que puede
garantizar la identificacion y reconocimiento
de bioderechos o derechos humanos de cuar-
ta generacién en los ordenamientos juridicos
latinoamericanos, a través de la recepcion
constitucional de normas internacionales

ABSTRACT: My aim s to clarify the biolegal scopes
of buwlaw by defining it as a law of principles,
which can guarantee the identification and recogni-
tion of biorights or fourth generation human rights in
LatinAmerican legal systems through a constitutional
reception of international standards on individual
subjectie rights. Also, I will demonstrate how biolaw
us able to wdentify new categories of damages in the

sobre derechos subjetivos individuales. Ade- field of reparation law, for instance, genetic harm.

mas, demostraré como el bioderecho es ca-
paz de identificar nuevas categorias de per-
juicios en el campo del derecho reparatorio,
por ¢jemplo, el dano genético. Lo anterior,
permitiria al Estado el cumplimiento de sus
obligaciones internacionales en este ambito y
dotaria de eficacia dichos derechos en el con-
texto jurisdiccional interno.

Palabras clave: bioderecho, derechos fun-
damentales, dafno genético, derechos huma-
nos de cuarta generacion, bioderechos.

The above mentioned would permit the State to meet
uts international obligations in this matler as well as
make those rights effective within the internal juris-
dictional context.
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SUMARIO: L. Introduccion. 11. Las winsuficiencias de la actual concepeion del bio-

derecho. 111. La necesidad del bioderecho. IV. Fuentes del bioderecho. V. Los prin-

cipros del bioderecho. V1. Juridificacion de los principros del bioderecho. VII. Los
principos del bioderecho. VIII. Conclusiones. IX. Bibliografia.

1. INTRODUCCION

Mi idea es la siguiente. Criticaré argumentativamente las tres concepciones
mayoritarias del bioderecho, exponiendo sus debilidades y consistencias
para asi justificar la necesidad de identificar un nuevo enfoque biojuridico
en nuevos problemas de indole legal surgidos en el ambito de la biome-
dicina. Este primer paso supondra proponer inmediatamente una nueva
definicion de bioderecho que lo aleje y distinga de aquellas tres mayorita-
rias. Ademas, identificaré y revisaré las fuentes del bioderecho, mostrando
como surge una primera configuraciéon de éste con los trabajos del Consejo
de Europa, especialmente en la Convencion de Oviedo. Luego, analiza-
ré criticamente los cuatro principios del bioderecho (Rendtorft y Kemp),
justificando la necesidad de definirlos de manera mas rigurosa, y lle-
vando a cabo esa definicion para identificar una base epistemologica y
metodolégica mas solida para la disciplina. En seguida, mostraré como es
posible juridificar cada uno de los principios para asi dotar al bioderecho de
valor legalmente vinculante. Hecho lo anterior, y como objetivo fundamen-
tal, buscaré¢ demostrar que el bioderecho puede garantizar la identificacion,
reconocimiento y respeto de nuevos derechos fundamentales o bioderechos
en los ordenamientos juridicos latinoamericanos, a través de la recepcion
constitucional de estandares internacionales sobre derechos subjetivos in-
dividuales.'

' En general, llamo “bioderechos” a los derechos subjetivos individuales de autode-

terminacién y conservacion de la identidad e integridad genéticas, asi como a todas las
categorias juridicas que surgen de su consagraciéon como derechos fundamentales. Al res-
pecto, es importante destacar que las nuevas posibilidades abiertas por el desarrollo de
la biomedicina —ambito de creciente complejidad ética y juridica— no se encuentran
debidamente reguladas, y las controversias surgidas como consecuencia del desarrollo y
aplicacion de técnicas genéticas sin fines terapéuticos, son analizadas y resueltas casuisti-
camente. T'écnicas como el enhancement (mejoramiento genético), que implica la posibilidad
de alterar y modificar para siempre la identidad genética de los humanos, para conseguir
personas mas felices (alteracién de los procesos cerebrales relacionados con la serotonina,
o manipulacién de la memoria para olvidar episodios tristes de nuestra historia personal),

D. R. © 2015. UNAM, Instituto de Investigaciones Juridicas,
Boletin Mexicano de Derecho Comparado, ntim. 144, pp. 1197-1228



Esta revista forma parte del acervo de la Biblioteca Juridica Virtual del Instituto de Investigaciones Juridicas de la UNAM
www juridicas.unam.mx http://biblio.juridicas.unam.mx

BIODERECHO, DANO GENETICO Y DERECHOS HUMANOS... 1199

II. LAS INSUFICIENCIAS DE LA ACTUAL CONCEPCION
DEL BIODERECHO

No hay claridad en el mundo —ni menos consenso— respecto de qué
es el bioderecho, cudl es su exacta delimitacion respecto de la bioética, y
si su rol con relacion a ella es de complementacion, sustitucion o bien, si
posee independencia disciplinar y epistemoldgica de la misma.? En gene-
ral, se han instalado tres concepciones del bioderecho en el mapa inter-
nacional. La primera —sostenida por la mayoria de la escuela europea—
sefiala que el bioderecho es una bioética juridificada, que otorga un es-
tatuto vinculante a otras normas generales prima_facie, de distinto nombre
pero igual definicién que los principios de ética biomédica identificados
por Beauchamp y Childress.* En sintonia con lo anterior, se ha sostenido
que “la argumentacién legal presupone argumentaciéon moral en todos
los casos”,” por lo que el bioderecho constituiria un puente entre ambos
tipos de argumentaciéon, comprendiendo los conflictos juridicos como
conflictos valorativos entre “derechos individuales e intereses colectivos
o sociales” y, en este sentido, podria entenderse como “la aplicaciéon de

la busqueda de la perfeccion, manipulando genéticamente la especie para obtener solo
individuos mejor dotados fisica y mentalmente (discriminacién genética, determinismo
genético), o la experimentacién genética para conseguir retardar el envejecimiento de los
tejidos (lo que en inglés se conoce como la técnica de los ageless bodies o los cuerpos que
no envejecen), no obedecen a un objetivo terapéutico y, mas bien, se relacionan con el
imperativo tecnolégico contemporaneo que indica que el primer fin de la biotecnologia
es producir mas biotecnologia, aunque esta “necesidad” no se encuentre, hasta ahora, ni
ética ni juridicamente bien justificada.

2 Véase Romeo Casabona, Carlos Maria, “Bioderecho y bioética”, en Romeo Casa-
bona, Carlos (dir.), Enciclopedia de Bioderecho y Bioética, Granada, Comares, 2011.

3 Véase Rendtorff, Jacob Dahl y Kemp, Peter, Basic Ethical Principles in European Bioethics
and Biolaw, Denmark-Spain, Centre for Ethics and Law-Institut Borja de Bioética, 2000, I.

+ Beauchamp, Tom y Childress, James, Principles of Biomedical Ethics, 7a. ed., Nueva
York, Oxford University Press, 2012, pp. 101-301.

> Beyleveld, Deryck y Brownsword, Roger, “Legal Argumentation in Biolaw”, en
Kemp, Peter et al. (eds.), Buethics and Biolaw, Copenague, Rhodos International Science
and Art Publishers-Centre for Ethics and Law, 2000, I, Judgement of Life, p. 179.

6 Lenoir, Noélle, “Legal Argumentation in Biolaw”, en Kemp, Peter et al. (eds.), Bioeth-
ics and Biolaw, Copenague, Rhodos International Science and Art Publishers-Centre for
Ethics and Law, 2000, I, Judgement of Life, p. 221.
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principios y practicas de la bioética en el derecho con las sanciones que la
ley contempla”.’

La segunda concepcion plantea que el bioderecho seria una disciplina
tributaria de la bioética y, por ende, deberia ser entendida sélo desde su
relacion con ella. Asi, la bioética veria ampliado y potenciado su campo
de accién agregando el derecho a su reducto disciplinario, el cual aporta-
ria, de modo instrumental, a la evolucion de aquélla. Han dicho algunos

teodricos, por ejemplo:

[El] bioderecho no tiene mas de dos décadas de utilizacion, con el objetivo de
ampliar el concepto de bioética para abarcar, ademas, las normas pertinentes
de aplicacion forzada (derecho). Algunos autores han explicado este fenéme-

no de agregacién como una evolucién “desde la bioética al bioderecho”.?

Y en el mismo tono, se ha llegado a senalar que:

El bioderecho sélo se comprende si se tiene en cuenta su necesaria y entra-
nable vinculacién con la bioética. Por eso, el contenido y la materia del bio-
derecho resultan de la definicion, el sentido y la amplitud conceptual de la
bioética... Puede, por tanto, considerarse que el bioderecho es el conjunto de
normas y principios que regulan juridicamente la bioética.’

La tercera idea es aquella de que el bioderecho no es mas que el dere-
cho tradicional aplicado a los nuevos problemas juridicos de la biomedici-
na. En este sentido, la novedad no estaria en el enfoque sino en el proble-
ma (escuela americana) '

7 Kemp, Peter, “Bioethics and Law and Biolaw in Ethics”, en Kemp, Peter ¢z al. (eds.),
Buoethics and Biolaw, cit., p. 69.

8 Figueroa, Gonzalo, “Bioderecho”, en Romeo Casabona, Carlos (dir.), Enciclopedia de
Bioderecho y Bioética, Granada, Comares, 2011, p. 147.

9 Gros Espiell, Héctor, “Bioderecho internacional”, en Romeo Casabona, Carlos
(dir.), Enciclopedia de Bioderecho y Bioética, cit., pp. 177 y 178.

10" Una abundante e ilustrativa colecciéon de textos y articulos que refrendan lo se-
nalado puede encontrarse en La Irance, Arthur Birmingham, Bioethics: Health Care, Human
Rights and the Law, 2a. ed., Estados Unidos, Lexis Nexis, 2006; Dolgin, Janet L. y Shepherd,
Lois L., Buwethics and the Law, 2a. ed., USA, Aspen Publishers, 2009; Johnson, Sandra H.
et al., Health Law and Buoethics, Estados Unidos, Aspen Publishers, 2009; Vaughn, Lewis,
Buoethics: Principles, Issues and Cases, Nueva York, Oxford University Press, 2010; George, P.,
Law and Bioethics. Intersections Along the Mortal Coil, USA, Routledge, 2012.
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Considero errados los tres enfoques. De hecho, con respecto a la pri-
mera idea, es importante reparar en que los principios de ética biomédica
son guias tedricas abstractas de moral comun, no vinculantes, que, espe-
cificadas, a saber, acotadas en su alcance y enriquecidas en su contenido,
pueden senalar promisorios caminos para la deliberacion moral. Sin em-
bargo, y como veremos, en el ambito juridico, dichas normas generales
solo pueden ser utilizadas como referentes para juridificar otros princi-
pios, mas identificados y en sintonia con un posible ordenamiento legal.
Dichos principios no son una mera iteraciéon de contenidos bioéticos, sino
que senalan otras normas generales, de distinta naturaleza que las de mo-
ral comun, y de cardcter vinculante legalmente.

En lo referente al segundo entendimiento del bioderecho, puedo afir-
mar que éste no es parasito de la bioética y que constituye un enfoque
eminentemente juridico, separado conceptualmente de la bioética, cuyo
ambito de aplicacion es el derecho y no la moral, por lo cual el producto
del bioderecho es normativo y no deliberativo. Por lo tanto, si bien en este
sentido existe una clara relacion entre ambas disciplinas, sus significados,
alcances vy, por ende, sus naturalezas, difieren, lo cual dota al bioderecho
de identidad e independencia epistemologica y metodologica.

Con relacién a la tercera posicion, es cierto que los temas juridica-
mente controvertidos de la biomedicina siguen siendo abordados desde la
perspectiva demasiado general del derecho tradicional, desconociendo
la particularidad de las técnicas genéticas y sus eventuales consecuencias.
Sin embargo, la especificidad y absoluta novedad de los problemas susci-
tados por el desarrollo biomédico requieren, por la fuerza de sus propias
implicaciones, de especificidad y originalidad en el analisis, a saber, de un
derecho aplicado a las controversias juridicas surgidas en virtud de ese po-
tenciamiento. Por lo tanto, desde una perspectiva general del bioderecho
lo defino como un derecho aplicado al ambito biomédico, que es capaz,
entre otras cosas, de abrir nuevos plexos normativos, identificar nuevas
categorias de dafios antijuridicos, dotar de valor constitucional nuevos de-
rechos subjetivos individuales, y posibilitar la emergencia de mayor cer-
teza juridica en el ambito regulativo de la biomedicina. Por lo tanto, es
claro que el bioderecho no es el derecho tradicional aplicado a nuevos
problemas.

Asimismo, y en lo especifico, defino el bioderecho no sélo como un
conjunto de principios y normas que se impongan coactivamente dentro
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de un sistema juridico ciego y abstracto. Mucho mas alla de esa mirada
oblicua, el bioderecho representa un modelo y un enfoque, legalmente
vinculante, aplicado a la especificidad de la conflictividad juridica de la
biomedicina y sefiala principios y reglas, de rango constitucional, que sir-
ven de base para legislar y regular las practicas biomédicas, ademas de
sentenciar y sancionar el abuso y mala utilizacién de ellas.!!

III. LA NECESIDAD DEL BIODERECHO

Todas las controversias morales que eclosionan en virtud de los avan-
ces de la biomedicina y que sefialan un interés bioético, poseen un alcan-
ce juridico y legal o, en otras palabras, biojuridico o biolegal. La mani-
pulacion genética, el enhancement neurocognitivo, la eugenesia en estado
embrionario, el disenio de bebés, la predeterminaciéon genética de rasgos
fisicos, y el uso de la informacién genética, son solo algunas practicas po-
sibilitadas por el desarrollo de las técnicas biomédicas.

Ademas, la relevancia social de las consecuencias e implicaciones ju-
ridicas de la investigacién biomédica es indiscutible, ya que dicha impor-
tancia encuentra su raiz en complejas relaciones multifactoriales que in-
volucran no so6lo a la ciencia y a la bioética, sino también al derecho y a
la cultura en general. Por otra parte, existe una cercana conexién entre
los asuntos biojuridicos y el derecho constitucional, asi como con los de-
rechos humanos: jcomo debiera interpretarse la autonomia de los sujetos
de experimentacion frente al desarrollo biomédico? ;Como debiera regu-
larse la obtencion, almacenamiento, uso y comercializaciéon de muestras
biologicas? ;Qué posee mas valor juridico: la integridad humana o el
progreso de la sociedad? ;Qué es mas importante: el derecho a elegir o
la proteccion incondicional de la vida? Parece, entonces, que las conexio-

1" Lo anterior adquiere atin més sentido si consideramos que, recientemente, se ha

aprobado en Argentina un nuevo Cdédigo Civil y Comercial de la Nacion 2014, en cuyo
cuerpo se incluye un capitulo, con 11 articulos relacionados con derechos y actos perso-
nalisimos, que buscan regular explicitamente asuntos como disposiciéon sobre el cuerpo
humano, consentimiento informado, investigaciones en salud humana, e intervenciones
genéticas sin fines terapéuticos, entre otros. Si bien todavia no se trata de un enfoque
eminentemente biojuridico, la iniciativa argentina indica un incipiente camino que esta en
sintonia con lo que el bioderecho debe también promover desde una perspectiva mucho
mas exhaustiva y especificada.
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nes en cuestion sefialan categorias juridicas centrales que no sélo refieren
a asuntos relacionados con el derecho biomédico sino también con los
derechos humanos: dignidad, autodeterminacion, integridad, justicia y
equidad, entre otras.

El diagnostico precedente indica la necesidad de identificar y definir
un nuevo marco juridico vinculante con el fin de legislar, regular, senten-
clar y sancionar casos juridicamente controversiales en el campo de la
biomedicina. Dicha urgencia se hace atin mas evidente si consideramos
algunos hechos objetivos que muestran la ineficacia del derecho positivo
tradicional para abordar ciertos problemas juridicos inéditos, tributarios
de las posibilidades abiertas por el desarrollo de la biomedicina:

1. Existen posiciones juridicas polarizadas con respecto a estos asun-
tos, lo que imposibilita un dialogo fecundo que avance hacia un
consenso y paralice el trabajo legislativo desde la plataforma deli-
berativa del derecho positivo tradicional.

2. La actual hermenéutica juridica es insuficiente para abordar los
casos complejos, debido a que la interpretacion de los hechos y sus
implicaciones y consecuencias es subjetiva (contingente a inclina-
ciones, creencias, valores y preferencias particulares), y los jueces,
muchas veces, declaran ignorancia sobre asuntos biojuridicos.

3. Existen vacios y lagunas legales, ya que la legislacion y regulacion
con respecto a estos temas es incompleta o inexistente.

4. Los actuales ordenamientos juridicos en Latinoamérica son preca-
rios en términos de regulacion biomédica y, por ende, son ineficien-
tes para resolver conflictos biolegales de modo vinculante.

5. Hay una evidente carencia de politicas publicas sobre biomedicina,
debido también a la ausencia de legislacion.

6. Hay escasa o nula legislacion sobre como administrar las practicas
no solo biomédicas, sino también aquellos procedimientos clinicos
de indole compleja que implican la aplicacién de medios extraordi-
narios; asimismo, las leyes que existen son, en su mayoria, anacro-
nicas, desactualizadas y contradictorias.'

12" Para muestra un botén. La Ley niim. 20.584, de la Reptblica de Chile, que regula
los derechos y deberes de los pacientes, indica en su articulo 16: “La persona que fuere
informada de que su estado de salud es terminal, tiene derecho a otorgar o denegar su
voluntad para someterse a cualquier tratamiento que tenga como efecto prolongar artifi-
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7. Los principios de ética biomédica de Beauchamp y Childress,” a
través de los cuales usualmente se analizan y deliberan estas cues-
tiones, no son legalmente vinculantes, e incluirlos en los ordena-
mientos juridicos con valor legal representa un error importante,
ya que produce una suplantacion de planos normativos.'*

Los siete hechos recién descritos revelan, en rigor, las insuficiencias de
nuestros ordenamientos juridicos para regular diferentes aspectos de las
practicas biomédicas.

En este articulo, busco subsanar esas carencias, proponiendo actuali-
zar dicho ordenamiento, a través de la juridificacion de los principios del
bioderecho, surgidos del derecho comunitario europeo, especificandolos
en reglas de alcance mas acotado, de mayor contenido y de naturaleza
legalmente vinculante.

IV. FUENTES DEL BIODERECHO
L. Origen de las fuentes

Las primeras fuentes del bioderecho aparecen en la década de los
ochenta, en Europa y se inscriben en el contexto de los trabajos del Con-
sejo Europeo —liderados por un grupo de tedricos y juristas franceses—

cialmente su vida, sin perjuicio de mantener las medidas de soporte ordinario. En ningtin
caso, el rechazo de tratamiento podra implicar como objetivo la aceleracién artificial del
proceso de muerte”. En otras palabras, el articulo dice que el paciente tiene el derecho
de rechazar todo tratamiento que prolongue artificialmente el proceso de muerte clini-
camente evidente, siempre que su objetivo no sea anticipar la muerte. Pero ocurre que,
cualquiera sea el proposito del paciente, siempre el rechazo de un tratamiento de soporte
artificial de la vida implicard la aceleracion del proceso de muerte con respecto al medio
clinico disefiado para retardar dicho trance. O sea, lo que la Ley sefiala es que se permite
al paciente hacer A siempre y cuando no tenga la intencién de que ocurra B. Sin embargo,
el legislador parece no notar dos cosas muy importantes: 1. Que en situaciones de enfer-
mos terminales, es esperable que cuando se haga A siempre ocurra B, y 2. Que la ley no
determina quién juzga la intencién del paciente (si fuera tal cosa posible). En este punto,
bien podria ocurrir que todo rechazo de tratamiento de un paciente terminal fuera juz-
gado como la intencién positiva de morir lo antes posible. Por lo tanto, la Ley autoriza al
paciente a hacer algo practicamente imposible, lo que, en estricto rigor, significa que no lo
autoriza a nada.

13 Beauchamp, Tom y Childress, James, Principles of..., cit., pp. 101-301.

14 Véase Romeo Casabona, Carlos Maria, “Bioderecho y...”, cit., p. 198.
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con sus recomendaciones y convenciones, y se completan con la Conven-
cién Europea de los Derechos Humanos, la jurisprudencia de la Corte
Europea y el derecho comunitario. Ninguna de estas instancias es explici-
ta en hablar de bioderecho pero si reconocen la necesidad de generar un
marco juridico especifico, mas alld del derecho positivo tradicional, para
regular las practicas biomédicas posibilitadas por el progreso de la ciencia
y la tecnologia."

El fundamento de dicha necesidad fue que la dinamica del derecho
comunitario y la inclusion de derechos fundamentales en el marco insti-
tucional de la Union Europea ya no permitian una mirada rigida y dog-
matica de los derechos del hombre. Mas bien, dicho abordaje debia estar
orientado al reconocimiento de ciertos derechos fundamentales, aplica-
bles a las nuevas posibilidades cientificas y tecnologicas.

Pienso que el tema cal6 en la agenda por razones ligadas a la bioética,
la cual, a la fecha, coronaba su colonizacion definitiva de Europa. El de-
recho, entonces llamado “de las ciencias de la vida”, supuso la existencia
de instancias que permitieron la confrontacion de la realidad cientifica y
tecnologica con principios de orden constitucional que, a la vez, permitian
una interpretacién y apreciaciéon mas concreta de las normas. El hecho
fue entendido como una madurez politica del derecho,'® la cual fue po-
sibilitada por ¢) las comisiones de bioética, ) la jurisprudencia, y )
las resoluciones parlamentarias de los paises involucrados. Me referiré,
brevemente, a cada una por separado.

1) Desde 1983 el Consejo de Europa, y desde 1991 la Comunidad
Europea, contaban con un Comité de Bioética: por una parte, el Comité
Director para la Bioética y, por otra, el Grupo de Consejeros para la Eti-
ca de las Ciencias y las Nuevas Tecnologias.'” Ambas instancias estaban
conformadas por expertos en diferentes disciplinas, provenientes de los

15 Byk, Christian, Le progress de la medicine el de la biologie au regard de la Convention européenne
des droits de "homme, Estrasburgo, Editions Conseil de I’'Europe, 1994.

16 Byk, Christian, “Etude organismes curopéens et internationaux”, en Dictionnaire per-
manent bioéthique et biotechnologies, Editions Législatives Montrouge, mise a jour, 2002.

17" Véase Byk, Christian, “Le Comité directeur sur la bioéthique”, en Leone, Salvino y

Privitera, Salvatore, Diccionario de bioética, Palermo, Oftes, 1994.
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Estados miembros, quienes elaboraban, en conjunto, los textos (no vincu-
lantes) sobre diversos topicos en los que se requeria su analisis.'®

En estricto rigor, el Comité Director para la Bioética no emitia jui-
cios de valor sino que elaboraba recomendaciones que, dado el caso, eran
adoptadas por el Comité de Ministros. El valor de esas recomendaciones
se justificaba en virtud de la existencia de argumentos consistentes y la ex-
posicion detallada de motivos, las cuales se publicaban junto con el texto
de la recomendacion.

Por lo tanto, el trabajo, en estos casos, consistio en identificar princi-
pios juridicos y éticos para regular la aplicacion de técnicas biomédicas.

1) En este punto, el enfoque era similar al de la jurisprudencia tradi-
cional, pero con la diferencia de que la actividad jurisprudencial se habia
limitado siempre a resolver situaciones particulares. A diferencia de las
competencias especificas del Consejo de Europa en materia de derechos
del hombre, la jurisprudencia de la Corte Europea era mas abundante."
De ella se desprendia una conclusion fundamental: la Corte, desde los
anos setenta, habia jugado un papel central en enfatizar que el respeto

18 Muy similar al que en su momento fue el trabajo de la National Commission en
Estados Unidos, cuya historia es la siguiente. El experimento de Tuskegee (Valdés, Erick,
Buoethical Principlism: Origins, Foundations and Problems, VDM Verlag Dr. Miiller, 2012, pp. 61-
69), junto con otras investigaciones controvertidas, como los estudios de hepatitis que se
llevaron a cabo entre 1963 y 1966 en nifios con discapacidad mental en la Escuela Estatal
de Willowbrook, Nueva York, impulsé la evaluacién del progreso biomédico y la necesi-
dad de regular moralmente la experimentacion con sujetos humanos. Alertado por los
acontecimientos, y consciente de la necesidad de un cambio en la manera de llevar a cabo
la investigacion biomédica, el Congreso de los Estados Unidos establecid, en 1974, la Co-
mision Nacional para la Proteccion de Sujetos Humanos de Investigacion Biomédica y del
Comportamiento. Los propositos principales de la Comisidn Nacional fueron: 7) discutir y re-
flexionar sobre los limites de la investigacion tecno-cientifica, ) evaluar el equilibrio entre
los riesgos y beneficios de la investigacion con seres humanos, u:) proporcionar directrices
para una seleccion equitativa de los sujetos humanos participantes en tales experimentos,
y @) a pensar sobre la naturaleza, el alcance y significado del consentimiento informado
en la investigacion cientifica. Por lo tanto, el objetivo general de la Comisiéon Nacional era
crear un marco teérico para deliberar sobre problemas complejos inherentes a la experi-
mentacion cientifica. Ese marco es ampliamente conocido como el Informe Belmont, que
se publico en el Registro Federal el 18 de abril, 1979, y que reunié y resumi6 todos los
resultados del trabajo de la Comisién Nacional, definiendo tres principios regulatorios con
directrices especificas para investigacion con sujetos humanos: respeto por las personas,
beneficencia y justicia.

19 Byk, Christian, Le progress de la medicine. .., cit.
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y la observancia de los derechos fundamentales era una parte integrante
de los principios generales del derecho, de los cuales la Corte de Justicia
aseguraba el respeto y que, por otra parte, el desarrollo de los tratados in-
ternacionales, desde Maastricht, reforzaba, si bien no la competencia, al
menos la legitimidad comunitaria para ejercer acciones y producir efectos
en lo relacionado con derechos fundamentales y asuntos bioéticos.?’

w) Se pens6 aqui que el derecho declaratorio, esencialmente de origen
parlamentario, no debia ser mas ignorado en la tarea de dar un impulso
definitivo al debate sobre el reconocimiento de los derechos del hombre
en el ambito de las ciencias y nuevas tecnologias.

A partir de lo anterior, la Asamblea Parlamentaria del Consejo de
Europa adopto, en 1982, una primera resolucion sobre “el derecho a un
patrimonio genético no manipulado”, acto que sefialaria la creacion del
Comité Director para la Bioética. Por su parte, todas las resoluciones que
el Parlamento Europeo acordd desde 1985 constituyeron materia esencial
del derecho declaratorio en el ambito de las ciencias de la vida.?'

2. La wdentificacion de derechos fundamentales aplicables a las ciencias
9 a las nuevas tecnologias

Después de la resolucion de la Asamblea, los derechos del hombre y
los derechos fundamentales comenzaron a jugar un rol muy importante
en los ordenamientos juridicos europeos y en el derecho comunitario, en
general. Esto supuso la emergencia de un derecho de las ciencias, el cual
consagro, aunque todavia de modo incompleto, un cuerpo juridico de
normas en materia de ciencias de la vida.

Se constatd, ademas, una importante convergencia entre los princi-
pios fundamentales, reconocidos por el Consejo de Europa, especialmente
en la Convenciéon de Oviedo sobre biomedicina y derechos del hombre,
y aquellos destacados por la Union Europea, basandose en las recomen-
daciones del Grupo de Consejeros, en ciertas directivas juridicas y en la

20 Sudre, Frédéric, “La Communauté européenne et les droits fondamentaux apres le
traité¢ d’Amsterdam”, D.C.PG., nam. I, 1998, p. 100.

21 Una buena profundizacion de este topico se encuentra en Dubos, Olivier, “Droit
communautaire et bioéthique, étude réalisée pour la MIRE”, Journal International de Bioéthi-

que, 2003, p. 8.
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Carta de los Derechos Fundamentales que explicitaba la aplicacion de los
derechos humanos a la biomedicina y a las biotecnologias.”

Ademas, se configurd un corpus juridico sustentado en nociones clave
como el respeto por la dignidad humana, la autonomia de la persona, la
no discriminacion, la consagracion de un derecho del cuerpo, la protec-
cién particular de las personas vulnerables, el respeto de la vida privada y
el reconocimiento del rol que debian jugar los comités de ética.

Por su parte, el derecho comunitario perfeccioné también el uso re-
ducido que se hacia de ciertos principios fundamentales como el respeto
por la vida privada y la igualdad. Esto consagré en definitiva la emer-
gencia de nuevos principios (respeto por la dignidad, por ejemplo) como
una consecuencia de reducir los efectos de otros principios comunitarios
(especialmente en materia econdémica), enfatizando los referidos a la re-
lacion entre el ser humano y la biomedicina, asi como el estatuto juridico
del cuerpo humano.”

En este contexto, se estableci6 que los derechos fundamentales no
concernian solamente, como en la jurisprudencia de la Corte de Justicia
de las Comunidades Europeas, a los individuos en tanto operadores eco-
nomicos o sociales, sino también, y muy especialmente, en tanto personas
humanas. Se establecid, ademas, que la aplicacion de los derechos funda-
mentales no debia limitarse al ambito del derecho comunitario, por lo cual
esos derechos adquirian el estatuto de normas fundacionales de la Union
Europea, contribuyendo a hacer de dichos derechos un elemento clave
para la nueva construcciéon politica de Europa y la creacion de una ciu-
dadania europea.

Puedo afirmar que el nuevo derecho que surgia —el incipiente biode-
recho— fue un cimiento fundamental para el establecimiento de un nue-
vo eje politico europeo, ya que, como es posible apreciar en los trabajos
del Grupo de Consejeros, pero sobre todo, en la Convencion de Oviedo,
esta nueva politica comunitaria marcé el punto de partida para extender
el campo de aplicacién y alcance de lo que en ese momento se llamé “la
filosofia de los derechos humanos”,?* los cuales, aplicados a las ciencias

2 Idem.

# La evolucion, podriamos decir, del derecho comunitario no habria ocurrido sin la
importante influencia del Grupo de Etica de las Ciencias del Consejo de Europa.

2+ Byk, Christian, Le progress de la medicine. .., cit.
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de la vida, extendieron su alcance, incluyendo nuevos actores y nuevos
derechos.

3. Los nuevos actores de los derechos humanos

La extension del alcance de los derechos humanos implicé abandonar
la comprension reduccionista clésica del individuo como sujeto politico y
categorialmente simboélicamente sin cuerpo, ya que el desarrollo biomé-
dico y las nuevas posibilidades de intervencién y modificaciéon genética
colocaban en definitiva la dimensién corporal humana en el mapa de los
derechos humanos. Esta constituy6 una de las primeras dificultades para
definir el alcance de una nueva doctrina, ya que la ambigiiedad de la ca-
tegoria “cuerpo” parecia insuperable. De hecho, si para la biologia el ser
humano era un continuum de cuerpo y alma, para el derecho positivo tra-
dicional, era mas bien un sujeto titular de derechos.

Por lo tanto, ahora no solo la persona debia ser el corazén de la doc-
trina establecida por la Convencion, sino que el ser humano, nociéon que,
segtn el informe explicativo en dicha reunién, se usaba en razéon de su
caracter mas universal. En este sentido, muchos de los articulos de la Con-
vencion se referian a los diferentes estadios de desarrollo biologicos ante-
riores al nacimiento: el articulo 14, relativo a la no seleccién del sexo; el
articulo 15, referente a la investigacion cientifica con sujetos humanos; y
el articulo 18, que abordaba especificamente la investigacion con embrio-
nes i vitro.

Sin embargo, y como en este punto especifico, la Convencion reafir-
mo la distincion clasica entre personas como sujetos exclusivos de dere-
chos, y los otros estados biologicos que podian tnicamente beneficiarse
de un régimen de proteccion legal, las ambigiiedades sobre el particular
subsistieron.”

Por otra parte, la Convencion establecié una suerte de continuidad de
responsabilidad juridica vertical:* la extensiéon de la proteccion, en ciertas
materias, de las generaciones futuras. La idea que prevaleci6 en este punto
fue que ciertos atentados contra el cuerpo, y los riesgos que ellos impli-
caban, podian tener consecuencias irreversibles para la descendencia. La

25 Hottois, Gilbert, Essais de philosophie bioéthique et biopolitique, Paris, Vrin, 1999, p. 113.
26 Byk, Christian, Le progress de la medicine. .., cit.
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genética, entonces, adquiria protagonismo en el trabajo de la Convencion
y se transformaba en el nicleo del debate, ya que como senald en su in-
forme explicativo nim. 19:

El conocimiento del genoma humano permite ya progresos considerables,
pero, si hay razones plausibles para esperarlo, no habria, sin embargo, que
excluir potenciales riesgos, ante los cuales no sélo el individuo o la sociedad
estan expuestos, sino... la misma especie humana.?’

La extension que se hacia de la aplicacion de los derechos humanos
constituia una verdadera innovacién, ya que el ser humano no estaba mas
protegido tinicamente por lo que significaba en si mismo, sino por un ele-
mento que lo unia a otros seres humanos (sus caracteristicas genéticas).
Esta logica, ilustrada por el articulo 13 que prohibia la terapia genética
germinal, representaba un hilo articulador del nuevo instrumento. El in-
forme explicativo era particularmente claro al respecto:

La Convencion ha establecido salvaguardas en su preambulo, primeramente
por la referencia al beneficio de las generaciones futuras y de la humanidad
en su conjunto, y en segundo lugar, por la garantia que debera constituirse
por ley, referida a la identidad del ser humano.

Por un lado, el trabajo de la Convencién represento6 la plataforma
desde la cual, anos mas tarde Rendtorff y Kemp identificarian los princi-
pios del bioderecho.” Por el otro, la extension de los beneficiarios de los
derechos implic6é también una gran diversidad de potenciales violadores.

4. Los potenciales violadores de los derechos humanos

La proclamaciéon de la voluntad del legislador europeo sefialé una
dificultad adicional para este abordaje de los derechos humanos: los aten-
tados contra la identidad del ser humano eran susceptibles de redundar
en un mal uso o abuso de las practicas biomédicas. De hecho, el conflicto
nacido de la violacion de los derechos humanos no implicaba solamente al

27 Convencion europea sobre los derechos humanos y biomedicina, Informe explicativo, 1997, p. 19.
28 [dem.
29 Rendetorff, Jacob Dahl y Kemp, Peter, Basic Ethical.. ., cit.
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titular de los derechos, sino que ademas se abria a nuevas categorias, por
ejemplo, al Estado. En este caso, no me refiero al mero poder coercitivo
y represor del 6rgano estatal y de sus instituciones, sino que a un poder, a
la sazo6n, tan real como difuso: el de las nuevas practicas biomédicas que
convocaban a una multitud de actores estatales diversos, como el personal
y los profesionales de la salud; investigadores, industriales, administrado-
res, medios de comunicacién y los mismos pacientes, entre otros.™

El Estado, por ende, aparecia como responsable de la organizacion de
estos actores y su rol en el sistema, ya que todos ellos podian intervenir di-
rectamente sobre el cuerpo a través de los actos que cometian, los produc-
tos que prescribian, vendian o fabricaban. Las practicas biomédicas po-
dian, entonces, sefialar responsabilidad extracontractual del Estado, como
responsable de eventuales danos y perjuicios que, por acciéon u omision en
el control de los nuevos potenciales violadores de los derechos humanos,
podia causar en sus asociados.

5. Bioderecho: de un derecho técnico a un derecho de principios

Finalmente, la tarea concreta del Consejo de Europa y de la Comu-
nidad europea consistié en generar respuestas concretas para regular las
diferentes técnicas genéticas y biomédicas, en general, a medida que ellas
aparecian y se desarrollaban. Asi, el Consejo de Europa reguld, por ejem-
plo, el estatuto juridico de los productos sanguineos y facilit6 la circulacion
de 6rganos y tejidos con fines de trasplante e injerto, respectivamente.

Sin embargo, no era facil establecer una politica europea que supu-
siera un derecho armonizado con las nuevas exigencias de los avances
biomédicos sin un marco juridico general que permitiera avanzar en una
regulacién comunitaria. Mas atn, si no existia un relevante consenso, ni
moral, politico o ideoldgico sobre temas tan sensibles que tenian no sélo
implicaciones juridicas, sino también sociales y antropologicas.

En ese escenario, la Comunidad Europea se propuso identificar, ela-
borar y definir las normas que consagrarian ciertos principios fundado-
res del bioderecho, entendido como un derecho simbolo que estableciera

30 Dagognet, Frangois, Savoir et pouvoir en medicine, Instituto Synthélabo-Le Plessis Ro-
binson, 1998, pp. 43 y ss.
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limites para la ciencia y la tecnologia y, a la vez, ayudara a definir una
identidad humana.

La Convenciéon de Oviedo del Consejo de Europa, pero también el
trabajo del Grupo de Etica para las Ciencias y Tecnologias de la Unién
Europea (y en cierta medida la Carta de los Derechos Fundamentales)
contribuyeron a buscar una fundamentacion para este nuevo derecho eu-
ropeo.”! Ese modelo de fundamentacion seria principialista, siguiendo el
seminal enfoque bioético de Beauchamp y Childress.*

V. LOS PRINCIPIOS DEL BIODERECHO

Los principios del bioderecho —autonomia, dignidad, integridad y
vulnerabilidad— aparecen oficialmente publicados el afio 2000, en el li-
bro Basic Ethical Principles in European Buoethics and Biolaw, de Jacob Rend-
torff y Peter Kemp,* quienes intentaron crear un marco tedrico para lo
que en ese momento no era mas que un neologismo. Ante la pregunta
de por qué esos principios y no otros, los autores sefialan que su eleccion
expresa un esfuerzo por justificar la proteccion de los seres humanos en
el contexto de un rapido desarrollo de la biomedicina y biotecnologia.
En este sentido, autonomia, dignidad, integridad y vulnerabilidad enfati-
zarian la condicién del ser humano como un fin en si mismo e individuo
capaz de autodeterminacion.

Considero que la propuesta de Rendtorff' y Kemp acierta en la forma,
ya que dotar al bioderecho de una estructura principialista aumenta su
poder normativo y extiende su potencial al ambito legislativo y regulato-
rio. Sin embargo, su modelo yerra en el contenido, debido a que la defi-
nicién y la delimitacion epistemologica y metodologica de los principios,
no son del todo eficientes.

En primer término, Rendtorff' y Kemp senalan que los principios han
sido elegidos, primero que todo, como normas generales de caracter ético
que expresarian un esfuerzo por justificar la proteccion de los seres huma-

31 Byk, Christian, “La Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de
homme”, 7.D.1I, nam. 3, 1993, p. 675.

32 Beauchamp, Tom y Childress, James, Principles of..., cit.

33 Rendtorff, Jacob Dahl y Kemp, Peter, Basic Ethical..., cit.
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nos en un mundo de rapidos cambios biomédicos y biotecnologicos.** En
este sentido, los principios serian transversales a la bioética y al biodere-
cho. Con esto, los autores no se hacen cargo de las diferencias epistemo-
logicas y metodologicas que existen entre ambas disciplinas, manteniendo
la mirada oblicua y nebulosa que hace imposible discernir sus ambitos de
aplicacion.

En segundo lugar, Rendtorftf y Kemp afirman —al igual que Beau-
champ y Childress— que los principios serian normas abstractas de moral
comun, provenientes de un marco convencional configurado historica-
mente por la tradicién humanista europea occidental.® Solo esa tradicion
seria fundamento suficiente para otorgar universalidad y aplicabilidad a
los principios en los casos concretos. Sin embargo, no reparan en que la
moral comin no es realmente universal ya que, en general, las personas
comparten principios de modo formal, a saber, no logran acuerdos sobre
los contenidos. Asi, casi todos aquellos comprometidos con la moral y las
leyes podran concordar en que los principios de autonomia o dignidad son
moralmente plausibles y aceptables, pero no compartiran necesariamente
el significado de ellos. Este hecho representa un serio escollo para la deli-
beracion, tanto en la bioética como en el bioderecho.

En tercer lugar, estos autores no consideran la posibilidad de juri-
dificar los principios del bioderecho y otorgarles un caracter legalmente
vinculante, el cual representa, a mi juicio, el rasgo mas distintivo del bio-
derecho respecto de la bioética.

Para llevar a cabo lo anterior, es necesario especificar los principios
del bioderecho en reglas mas acotadas en alcance y de mayor contenido.
La razén para fundamentar dicha tarea puede expresarse en el siguiente
silogismo: ¢) el acuerdo en torno al estatuto de las reglas es explicito ya que
requiere un razonamiento a nivel de los contenidos; i) el consenso sobre el
valor relativo de los principios es tacito, ya que expresa s6lo una concor-
dancia de intuiciones y conceptos; por lo tanto, uz) como las controversias
morales y juridicas sefialan una conflictividad explicita (de contenidos), es
claro cual acuerdo es metodologicamente mas provechoso para el biode-
recho, y asi avanzar en la legislacion y regulacion de la biomedicina.

3t Ibidem, pp. 19-21.
35 Ibidem, p. 19; Beauchamp, Tom y Childress, James, Principles of..., cit.
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Y, cuarto, la definicién de los principios de Rendtorff y Kemp es con-
flictiva y no es suficientemente convincente. No es claro que los principios,
al menos como ellos los caracterizan, impliquen mandatos vinculantes;
mas bien, seflalan condiciones ontologicas o atributos inherentes al ser
humano.

Por las cuatro razones anteriores, llamo a la propuesta de Rendtorff y
Kemp, la concepeion ingenua del bioderecho, ya que carece de un contenido que
permita avanzar con seguridad en, al menos, dos asuntos fundamentales:
1. Diferenciar epistemologica y metodologicamente el bioderecho de la
bioética, y 2. Juridificar los principios del bioderecho.

A partir de dicho diagnéstico, redefino los principios del bioderecho
como sigue:*®

Respeto por la autonomia: implica las capacidades de autodeterminacion
y autolegislacion, las cuales se materializan fundamentalmente en los de-
rechos de:

. Determinar o elegir la propia forma y proyecto de vida;

. Mantener la vida individual en el ambito de la privacidad;

. Tomar decisiones racionales sobre el propio cuerpo;

. Decidir y actuar en ausencia de cualquier tipo de coaccion y pre-
sion externa;

5. Consentir o rechazar informadamente cualquier tratamiento médi-

co, terapia o experimentacion; y
6. Participar politicamente en el espacio publico.

B~ 0 N —

Por consiguiente, el principio asi redefinido muestra la obligacién pro-
fesional de respetar las decisiones sustancialmente auténomas de los pa-
cientes o sujetos de experimentacion

En un trabajo anterior, he enfatizado la importancia de notar que
Rendtorff y Kemp han entendido fundamentalmente la autonomia como
una mera capacidad. Este punto es ciertamente un aspecto controversial
de su propuesta que he criticado, demostrando que bajo dicha concepcién

36 Por razones de espacio, mi exposicion es sindptica en este punto.
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esta condicion pierde contenido y se contradice con una que deberia ser
su complementaria: la dignidad.”’

Respeto por la dignidad: sefiala el aspecto sustancial e intrinseco de la hu-
manidad de cada persona. En este sentido, implica los derechos de: 1. Ser
considerado un fin en si mismo, 2. No ser cosificado o reducido en su valor
ontologico, y 3. No ser instrumentalizado o ser tratado solamente como
un medio para otros fines. Del mismo modo, el principio hace visibles
obligaciones vinculantes tanto negativas como positivas, a saber, desde no
causar dafo o perjuicio innecesario hasta hacer el bien y proteger a las
personas de los peligros asociados a las practicas biomédicas.

Respeto por la integridad: implica el derecho que tiene todo ser humano
de 1. Permanecer inalterable en su constitucion fisica, sicologica, biologi-
ca y genética, y protegerla de cualquier perjuicio, dafio y alteraciéon. Se
basa fundamentalmente en la Declaracion de Helsinki (1964) que senala
“el derecho del sujeto de experimentacion a salvaguardar su integridad, y
el deber de respectar dicha integridad”.

Respeto por la vulnerabilidad: demanda respeto y proteccion de la con-
dicién intrinsecamente feble del ser humano. Este, concebido como in-
dividuo bioldgico y sicolégico, es vulnerable y, como tal, estd expuesto a
dafos, riesgos y amenazas. La extension procedimental de este principio
es mayor que la de los otros tres ya que, en términos materiales, supedi-
ta la autonomia, dignidad e integridad a la condicién finita y mortal de
los seres humanos. Por tanto, el principio de vulnerabilidad asume una
preeminencia ontologica respecto de los tres primeros.

VI. JURIDIFICACION DE LOS PRINCIPIOS DEL BIODERECHO

Sin juridificar los principios del bioderecho no es facil avanzar hacia
el establecimiento de un equilibrio legal entre las enormes posibilidades
implicadas en el desarrollo de la biomedicina y la proteccion del derecho
ala autodeterminacion, del derecho a ser tratado como un fin en si mismo
y no s6lo como medio o instrumento para otros fines, y del derecho a ser
protegido de cualquier daflo o perjuicio corporal y sicologico.

37 Mis argumentos respecto del punto en cuestion se encuentran en Valdés, Erick,

“El principio de autonomia en la doctrina del bioderecho”, Revista La Lampara de Didgenes,
Puebla, nams. 22-23, 2011 pp. 116-121.
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El proceso de juridificacion de los principios del bioderecho que pro-
pongo, tedricamente es sencillo. Se trata de transformarlos en reglas con-
cretas de caracter vinculante provenientes de una especificacion juridica
de los principios de ética biomédica.

Sometamos a prueba mi propuesta. Para ello, contrastaré los princi-
pios del bioderecho con la técnica genética no terapéutica y determinaré,
por la fuerza de sus propias implicaciones juridicas y éticas, la plausibi-
lidad legal de dichas practicas, esto es, definiré si ellas deben o no ser
permitidas en nuestras legislaciones.” Por lo tanto, los principios del bio-
derecho posibilitaran avanzar desde la pregunta ética inicial “¢Debemos
permitir practicas genéticas con objetivos no terapéuticos?” hacia la solu-
ci6én juridica final. “Estas practicas genéticas no terapéuticas s¢ o no deben
ser permitidas bajo nuestra legislacion”.

Aplicados los principios, ya dotados de contenido, como marco regu-
latorio vinculante para las practicas genéticas no terapéuticas, el resultado
podria ser el siguiente:

¢) El principio de respeto por la autonomia, basado en el derecho ina-
lienable a la autodeterminacion rechazaria el determinismo que subyace
a las técnicas genéticas no terapéuticas, como las que buscan disenar indi-
viduos o instalar rasgos especificos en ellos, con fines estéticos u otros no
relacionados con condiciones de enfermedad o necesidad de tratamiento
médico. El primer paso para juridificar este principio habria que darlo a
la Iuz del proceso del consentimiento informado, el cual sefiala en la prac-
tica, el cumplimiento de diversas reglas de autonomia: informacién cabal
acerca de la naturaleza, métodos y consecuencias de un procedimiento;
intencién positiva de tomar una decision por parte del involucrado; au-
sencia total de coaccion externa; entendimiento adecuado de lo informa-
do y el respeto de la decision tomada en virtud de dichas reglas. En el caso

3 Las técnicas genéticas, especialmente motivadas por la decodificacion de la estruc-
tura o mapa del genoma humano, tienen como principal propésito obtener conocimiento
cierto acerca de como intervenir y manipular dicha estructura. Si bien en un principio
sus objetivos eran terapéuticos reducidos, esto ha ido abriendo paso a otros fines que no
guardan relaciéon con la terapia: clonacién de seres humanos, eugenesia comercial, discri-
minacion genética, transgénesis y mejoramiento genético entre otros.

Por lo tanto, la técnica genética no sélo permite la terapia para remover condiciones
genéticas deficientes y promover con ello un organismo mas sano y mas fuerte sino que
también, y muy especialmente, propicia la manipulacion genética de la especie humana
con vias a modificarla sustancialmente.
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de la manipulacién genética sin fines terapéuticos en estado embrionario,
el asunto es un poco mas complejo, pero atin completamente regulable, ya
que se podrian consagrar derechos y obligaciones de autonomia relativos
a la existencia de la persona futura que habria sido inexorablemente da-
nada por una alteracién o manipulacién genética en el pasado.*

Por otra parte, el principio de respeto por la autonomia implicaria
otros dos principios tributarios de éste: los principios de privacidad e igno-
rancia, los cuales seflalan, a su vez, dos derechos subjetivos individuales:
el derecho a resguardar la propia constituciéon genética del conocimiento
de otros, a saber, no hacer ptblica mi informacién genética, y el derecho
a “no saber”, esto es, mantenernos ignorantes acerca de nuestra composi-
ci6n genética y eventuales “fallas” o “deficiencias” asociadas a dicha com-
posicion. Cada persona seria libre de resguardar su propia informacion
genética del dominio publico, y fundamentalmente seria capaz de prote-
ger dicha informaciéon de un uso meramente instrumental o comercial.
Asimismo, el individuo tendria el derecho a rechazar el conocimiento ab-
solutamente acabado de qué exactamente es un ser humano en términos
genéticos, a cuales enfermedades tiene propension y cuales debilidades
genéticas posee. De este modo, ejerceria el derecho a sorprenderse con sus
futuras experiencias y vivencias. Por lo tanto, el principio de autonomia
superpondria el derecho a la autodeterminacion sobre el uso del cuerpo
como instrumento para el uso de material e informaciéon genética sin pro-
positos terapéuticos.

1) El principio de respeto por la dignidad rechazaria, por ejemplo, la
utilizacion del genoma humano como mero instrumento, aunque su justi-
ficacién parece ser mas problematica. Siguiendo a Kant, este principio se-
nala que el ser humano debe ser tratado siempre como un fin en si mismo
y no s6lo como un medio. La posible comercializacion del genoma huma-
no parece sefialar barreras éticas importantes, ya que implicaria, en cierto
modo, ponerle precio a la vida. Sin embargo, este razonamiento admite
ciertos reparos: jpor qué no seria posible aceptar comerciar con el geno-

39 Esta idea, sin lugar a dudas, requiere de mayor justificacién. Despliego mis argu-

mentos en un trabajo pronto a ver la luz donde propongo la redefiniciéon de las categorias
de sujeto de derechos y existencia legal, en virtud de lo que he llamado el dafo inexorable,
a saber, los perjuicios que inevitablemente una persona futura debe vivir y asumir como
producto de una acto de manipulacién genética unilateral y arbitrario operado en su pa-
sado embrionario.
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ma si nuestra sociedad tacitamente acepta otras formas de negociar con
el cuerpo, como la prostituciéon por ejemplo? ;Es contrario a la dignidad
humana buscar el mejoramiento de la especie para lograr futuras genera-
ciones mas fuertes y tolerantes a las enfermedades vy, con ello, mas felices?
Por otra parte, si hay padres que desean hijos genéticamente mejorados
(modificados), ¢cudl es la diferencia con querer hijos sanos, inteligentes y
exitosos en la vida? ;No formaria ese deseo también parte de la legitima
autonomia de los padres y, como tal, seria perfectamente consecuente con
la nocion de dignidad?

Una posible respuesta a estas preguntas podria estar sustentada en
que no seria admisible legislar sobre la manipulacién genética no terapéu-
tica con base en un concepto hipotético de dignidad. En otras palabras,
no se podria legislar sobre la dignidad humana a partir de condicionarla a
la obtencion de resultados deseables o esperables. De hacerlo, tendriamos
que aceptar que los individuos potenciados genéticamente, a saber, mas
inteligentes, mas bellos o mejor dotados fisicamente serian mas dignos que
otros menos capacitados de manera genética. En este sentido, la juridifi-
cacion del principio de dignidad supondria la aplicacion de reglas relacio-
nadas con el principio bioético de no maleficencia, a saber, prohibiciones
negativas de caracter absoluto: no causar dafio a otros ni a si mismo; no
infringir ningan tipo de abuso sobre los individuos; no causar dolor o
sufrimiento; no incapacitar a otros y no privar a los demas de los bienes
de la vida, por ejemplo no privarlos de su derecho a autodeterminar su
existencia. Por lo tanto, al ser la dignidad un concepto eminentemente ca-
tegorico, esto es, incondicionado moralmente, su juridificacién supondria
la misma incondicionalidad y no aceptaria la manipulaciéon genética con
fines ajenos a la terapia.

1) El principio de respeto por la integridad también rechazaria la ma-
nipulacion genética con fines no terapéuticos. El respeto por la integridad
genética del ser humano supone el derecho que tiene cada individuo de
vivir una vida humana auténtica, esto es, dotada de una estructura gené-
tica que no ha sido alterada por agentes externos. A la vez, y en términos
deontologicos, la integridad genética debe ser entendida como parte de
los deberes culturales y sociales que implica una determinada identidad.
La integridad genética de una raza es parte de su identidad cultural, y por
respeto a dicha tradicion no deberia ser modificada.
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El legislador deberia, en principio, atender esta argumentaciéon para
determinar el estatuto juridico de la manipulacién de la integridad gené-
tica. Para ello, tendria que considerar algunas normas procedimentales de
beneficencia que regulan la proteccion de dicha identidad: hacer siempre
lo que es bueno para el otro; proteger y defender los derechos de los otros;
prevenir el daflo sobre los otros y promover el bien de los otros, en gene-
ral. En este sentido, el principio de respeto por la integridad se relaciona
con el principio de inviolabilidad que reconoce, por un lado, el caracter
autonomo de la vida y, por otro, su condicion intrinseca de debilidad y ex-
posicion al riesgo constante. En consecuencia, este principio tampoco sus-
tentaria juridicamente la manipulacién genética con fines deterministas.

w) El principio de respeto por la vulnerabilidad sefiala la condicion
falible, débil y finita del ser humano, esto es, ser capaces de fallar, en-
fermar y morir. En este sentido, todas las aplicaciones terapéuticas de la
biotecnologia son absolutamente bienvenidas, sin perjuicio de que desde
el punto de vista de las técnicas genéticas sin fines terapéuticos; el asunto
es controvertido. Desde una perspectiva utilitarista pura, seria evidente-
mente conveniente para las generaciones venideras mejorar, desde ya, la
constitucion genética de los seres humanos. Sin embargo, (tendrian todos
los individuos la posibilidad de mejorar? ¢Seria dicho mejoramiento gené-
tico un derecho, a saber, una politica pablica financiada por el Estado, o
un privilegio, vale decir, una técnica desarrollada en instituciones privadas
y de acceso limitado a quien pueda pagarla? ;Qué seria considerado sus-
ceptible de ser mejorado genéticamente? (desde un punto de vista realista
todos necesitamos mejoras, claro esta) ;cuales individuos y por qué serian
considerados genéticamente deficientes?

Por otro lado, la aceptacion del mejoramiento genético implicaria
también aceptar tacitamente que hay seres humanos de primera y segun-
da clase y, a su vez, seria fuente de discriminacion y segregacion social: eu-
genesia; universalizaciéon de estereotipos estéticos y epistemoldgicos; ho-
mogenizacion racial; pérdida o, en el mejor de los casos, subvaloracion de
la diversidad genética, entre otras. Esta suerte de tirania genética determi-
naria la exclusion de las minorias del espacio publico, a saber, la exclusion
de los débiles, los enfermos, los fisicamente impedidos, los estéticamente
desgraciados y los intelectualmente menos dotados.

La juridificacién del principio de respeto por la vulnerabilidad exi-
ge, entonces, considerar ciertas reglas de justicia distributiva: distribucién
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equitativa y justa de beneficios y cargas; trato igualitario, independiente-
mente de la condicién social, econdémica e intelectual; distribucién equita-
tiva de privilegios y oportunidades; administracion justa de los niveles de
coaccion estatal. Esto evitaria la discriminacion en el acceso a bienes y ser-
vicios sociales (como educacion y salud) una vez conocida la composicion
genética de cada individuo. Al mismo tiempo, evitaria el uso malicioso de
dicha informacion.

Por lo tanto, el determinismo genético, por implicar intrinsecamente
discriminacion, estaria también vetado por el principio de vulnerabilidad.

VII. LOS PRINCIPIOS DEL BIODERECHO™

Los conceptos de autonomia, dignidad, integridad y vulnerabilidad
han tenido importante influencia en el desarrollo del derecho interna-
cional en la Uniéon Europea y en el Consejo Europeo. De hecho, la pro-
teccion legal y constitucional del cuerpo humano contra la manipulacion
genética no terapéutica ha sido legitimada por la Comision Europea, el
Parlamento Europeo y el Consejo Europeo. El concepto de dignidad es
central para el bioderecho internacional, y éste a su vez se refleja concre-
tamente en la formulacién de declaraciones sobre derecho internacional
al nivel de Naciones Unidas. De este modo, todo el marco legal regulativo
surgido a partir de la redefinicion de los principios del bioderecho puede
ser considerado una “cuarta generaciéon de derechos humanos” o “biode-
rechos” que implican una proteccién universal de la persona y su identi-
dad genética, esto es, concibe al ser humano ya no sélo como parte de una
sociedad sino incluso como miembro de una especie capaz de ser afectada
directamente en su composiciéon ontoldgica por los avances y aplicaciones
de la biomedicina y la biotecnologia.

De este modo, los principios del bioderecho, y los derechos que re-
presentan (incluso bajo la definicién reduccionista de Rendtorff y Kemp),

40 Con respecto a este punto y como argumento complementario del mismo, es im-

portante entender que los bioderechos pueden también ser interpretados como derechos
humanos de cuarta generacion, relacionados con la identidad e integridad genéticas. Véa-
se Valdés, Erick, “Bioderecho, genética y derechos humanos. Analisis de los alcances juri-
dicos del bioderecho europeo y su posible aplicacién en Estados Unidos como fuente de
derechos humanos de cuarta generacion”, Unwversitas. Revista de Filosofia, Derecho y Politica,
Madrid, Universidad Carlos III, naim. 17, 2013, pp. 139-163.
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han sido recepcionados y validados explicitamente por distintos ordena-
mientos juridicos europeos, con lo cual han adquirido el estatuto de dere-
chos fundamentales.

Mas alla de las controversias que los principios del bioderecho sefia-
lan, el caso europeo debiera generar un impacto significativo en el ambito
del derecho latinoamericano y hacer visible la necesidad imperiosa de in-
cluir nuevas categorias de derechos en nuestros ordenamientos juridicos.
Las razones que justifican dicha necesidad son fundamentalmente dos:
1) No es posible prescindir de estas nuevas categorias de derechos si una
de las bases fundamentales de la Constitucion es la observancia y el respe-
to de la dignidad, la autonomia y la integridad humanas. La actual omi-
sion de dichas categorias implica una contradiccion, no sélo de principios
constitucionales sino también el irrespeto de varios tratados y convenios
internacionales suscritos por nuestros paises al respecto. @) La tecnologia
genética es de reciente eclosion en nuestra historia, y sus alcances y con-
secuencias no pueden ser previstos con certeza ni evidencia cientifica. Sin
embargo, la actual capacidad humana de hacerlo practicamente todo por me-
dio de la experimentacion biocientifica, genera una responsabilidad ma-
yuascula en términos juridicos: sentar bases legales suficientes y necesarias,
no so6lo para regular y legislar sobre estas materias, sino también identi-
ficar nuevas clases de derechos que nunca antes han sido identificados
por el derecho positivo, no por una insuficiencia de éste, sino que porque
cuando el derecho pens6 en delimitar y definir los alcances juridicos de
categorias tan centrales como el cuerpo, todas las posibilidades de dafos y
perjuicios abiertas por la tecnologia genética atin no existian.

Dentro de esas nuevas categorias de bioderechos, al menos deberia-
mos considerar:"

El derecho a la integridad genética. Los perjuicios derivados de una alte-
racién de la composiciéon genética original u originaria de un individuo,
implican una desintegracion de la unidad ontolégica de la persona, no
s6lo consigo misma sino también con su entorno social e historico. La
integridad genética debe ser considerada en relacion con la identidad cul-

41" Hemos profundizado estas categorias, junto a Laura Victoria Puentes, en un trabajo

anterior sobre el dafio genético como nuevo rubro reparatorio inmaterial en el ambito
de la responsabilidad extracontractual del Estado. Véase Valdés, Erick y Puentes, Laura
Victoria, “Daio genético: Definicion y doctrina a la luz del bioderecho”, Revista de Derecho
Piblico, Bogotd, Universidad de los Andes, nam. 32, 2014, pp. 18-22.
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tural y social, ya que expresa la coherencia narrativa de cualquier civili-
zacion. Los danos a los aspectos relacionales del individuo resultan enton-
ces evidentes a la luz de esta nueva categoria, y sefialan precisamente la
obligacion de respetar el derecho que toda persona tiene de conservar su
integridad genética.

El derecho a la autodeterminacion genética. La predeterminacion genética,
esto es la seleccion y/o alteracion genética de individuos de acuerdo con
la viabilidad de su disenio genético, restringe uno de los derechos funda-
mentales de los seres humanos: la autodeterminaciéon. Por lo tanto, este
derecho sefiala el rechazo al determinismo que subyace a las técnicas ge-
néticas no terapéuticas que pueden alterar, disminuir y hasta anular el
proyecto de vida de una persona, a saber, sus capacidades para vivir su
vida de acuerdo con propésitos personales, razonables y libres.

El derecho a la digmidad genélica. La comercializacion del genoma huma-
no ¢ informacién genética, ya operada en los paises anglosajones, cosifica
la vida humana, la degrada y la convierte en un artefacto, en una reserva,
en un stock desechable y transable. En este sentido, se transgrede el prin-
cipio constitucional de dignidad de la persona, ya que se la trata como
un mero medio para fines, desconociendo su valor intrinseco de fin en si
mismo.

El derecho a la privacidad genética. El uso de la informacion genética des-
crito anteriormente, muestra la emergencia de otra categoria de perjuicio:
el dafio a la privacidad. El uso de la informacion genética constituye otra
categoria de dano por cuanto implica alteraciones graves al desarrollo
del proyecto de vida individual. El derecho a resguardar la propia cons-
titucion genética del conocimiento de otros, a saber, no hacer pablica mi
informacion genética, debe ser considerado un derecho fundamental de
alcance constitucional.

El derecho a la dwersidad genética. Laa aceptacion del mejoramiento ge-
nético sin fines terapéuticos implicaria también aceptar tacitamente que
hay seres humanos de primera y segunda clase vy, a su vez, seria fuente de
discriminacién y segregacion social, atin peores, mas explicitas, descara-
das y evidentes que las actuales: eugenesia selectiva; universalizacién de
estereotipos estéticos y epistemoldgicos; homogeneizacion racial y pérdi-
da o, en el mejor de los casos, subvaloracion de la diversidad genética,
entre otras. Esta suerte de tirania genética determinaria la exclusion de
las minorias del espacio publico, a saber, la exclusion de los débiles, de los
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enfermos, de los fisicamente impedidos, de los estéticamente desgraciados
y de los intelectualmente menos dotados. El respeto y la observancia del
principio de igualdad no estaria entonces garantizado.

Ademas, la manipulaciéon genética, ya sea a través de la transgénesis,
o técnicas ain mas depuradas, como el enhancement neurocognitivo, pue-
den generar distintas categorias de ciudadanos y propender y propiciar
asi profundas inequidades y discriminacion, debido a que la busqueda de
la perfeccion senala, obligadamente, la consagraciéon de un estereotipo
genético especifico. Desde una perspectiva utilitarista, el mejoramiento ge-
nético, ya llevado a cabo en Estados Unidos en términos experimentales,
optimizaria los genes de una humanidad intrinsecamente débil y vulnera-
ble. Sin embargo, cudles serian los criterios para decidir a quién mejorar
y a quien no? Este es un espacio controversial que debe ser cubierto por
una nueva categoria de bioderecho, ya que asi como caracteristicas vul-
nerables y vulneradas de la personalidad en virtud de un acontecimiento
danoso, pueden ser consideradas una deficiencia susceptible de ser resar-
cida, la relacion entre vulnerabilidad genética y daiio es también relevante
ala hora de valorar derechos fundamentales.

Estos bioderechos senalan, ademas, la identificacién de nuevas cate-
gorias de perjuicios en el ambito del derecho reparatorio, lo cual, como
veremos luego, puede tener consecuencias radicales en lo juridico, po-
litico y social. Uno de estos nuevos rubros reparatorios inmateriales es
el dano genético, el cual defino como todo dafio, alteracion y modificacion, sin
Jines terapéuticos, operada por las técnicas genéticas, capaz de afectar la biologia, au-
tonomia, digmdad e integridad del individuo, en virtud de fracturar sustancialmente su
constitucion genética original con fines de predeterminar o determinar artificialmente su
existencia.

Esta definiciéon posibilita comprender que toda persona tiene, ade-
mas, el derecho a ser protegida de cualquier dano o perjuicio corporal y
sicologico causado eventualmente por la manipulaciéon genética.

Todo lo precedentemente sefialado genera un impacto significativo en
el ambito del derecho a la salud y hace visible la necesidad imperiosa de
incluir nuevas categorias de perjuicios a la hora de determinar y valorar
las indemnizaciones reparatorias. La razén que subyace a la afirmacién
anterior es que no es posible prescindir de estas nuevas categorias si uno
de los propositos fundamentales de la reparacion es la observancia de los
principios de reparaciéon integral e igualdad. La omision de dichas cate-
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gorias implicaria la contravencion de principios constitucionales a los que
todas las naciones democraticas adhieren.

Aprender de la experiencia europea resulta fundamental para propi-
ciar la integracion de bioderechos en nuestro ordenamiento juridico, otor-
gandoles rango constitucional y la categoria de derechos fundamentales.
Siguiendo la exitosa experiencia colombiana, pienso que la instituciéon del
bloque de constitucionalidad puede sefalar una via fecunda para tal inte-
gracion. De hecho, el perfeccionamiento de la protecciéon constitucional
de derechos fundamentales exige la recepcion constitucional de estanda-
res internacionales sobre derechos subjetivos individuales.

De este modo, incorporar a la constitucién formal, normas y practicas
jurisprudenciales internacionales implica la configuracion de la constitu-
ci6n material en relacion con esos derechos.*” Esto no significa una exage-
rada dispersién categorial de normas constitucionales, sino que mas bien
la ampliacién del catalogo de derechos fundamentales, en sintonia con las
nuevas posibilidades de dafios abiertas por las técnicas biomédicas. Esta
ampliaciéon debiera redundar también, como ha ocurrido recientemente
en Argentina, en la adaptacién de normas de menor jerarquia a la norma
internacional.”

VIII. CONCLUSIONES

El bioderecho, entonces, adquiere especial valor en cualquier ordena-
miento juridico como una via de hecho y de derecho cierta para garantizar
un mecanismo efectivo de proteccion de aquellos derechos fundamentales
que, en este contexto, le conciernen a cada integrante de la sociedad, y
para senalar la obligacion del Estado de proteger esos derechos, asi como
propender a su realizacién y no a su menoscabo. Lo anterior, por cuanto
mi propuesta extiende epistemologica y metodologicamente los criterios

#2 Existe jurisprudencia de la Corte Interamericana de Derechos Humanos que podria

ser reconocida por nuestros ordenamientos juridicos para la identificacion e integracion de
bioderechos, a saber, derechos fundamentales que se despliegan en categorias que pueden
ser analogadas en el ambito biomédico, por ejemplo, dano a la dignidad, la autodetermi-
nacion, la integridad y al proyecto de vida, entre otras. Al respecto, véase Corte Interame-
ricana de Derechos Humanos 1998; 1999; 2001.

3 El caso de la reforma al Cédigo Civil argentino, ya comentado en la nota a pie de
pagina nam. 11.
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desarrollados por la jurisprudencia constitucional europea y ademas me-
joray optimiza el entendimiento de la garantia de las funciones propias de
los derechos fundamentales.

Ademas, el bioderecho podria senalar para el ordenamiento juridico
constitucional de la regiéon una nueva y mas completa concepcion de de-
rechos fundamentales que permitiria a los Estados el camplimiento de sus
obligaciones internacionales en este ambito y también dotaria de eficacia
dichos derechos en el contexto jurisdiccional interno.

Por lo tanto, esta concepcion es muy aplicable en nuestra region, a la
luz del texto de sus cartas fundamentales. Sin embargo, lo anterior esta-
blece una condicién de posibilidad muy relevante: entender que la Consti-
tucion es un texto normativo y no simplemente programatico. Este punto,
crucial a mi juicio, sefiala la importancia del reconocimiento de los bio-
derechos, ya que éstos constituyen una plataforma que sitaa los derechos
fundamentales en su merecido rango de valoracion, y sefiala para el Esta-
do la mejor prueba de suficiencia para validar su actividad como garante
de dichos derechos.

En este sentido, el bioderecho se justifica y legitima como una disci-
plina madura ¢ independiente epistemologicamente, ya que es capaz de
identificar nuevas categorias de perjuicios y sentar bases procedimentales
para la constitucionalizacién de derechos humanos de cuarta generacion
o bioderechos. En otras palabras, el aporte del bioderecho al derecho re-
paratorio (especialmente en el ambito de la responsabilidad extracontrac-
tual del Estado), al derecho constitucional y, también, al derecho penal, es
de gran relevancia.

Por lo tanto, la importancia del bioderecho no radica sélo en su aporte
procedimental o doctrinal al derecho, sino que implica una consecuen-
cia de mucho mas alcance: el bioderecho puede, por un lado, ser garantia
de la constitucionalizacion de nuevos derechos subjetivos individuales o
bioderechos y, por otro, hacer mas justas las reparaciones por danos cau-
sados por la administraciéon. De este modo, a través del bioderecho, bien
podemos pensar y esperar una mas justa, equitativa y, en definitiva, mejor
sociedad.
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