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Resumen

La infraestructura institucional en bioética de México, representada
en el ambito federal por la Comisidon Nacional de Bioética, en las
entidades federativas por las Comisiones Estatales de Bioética, y
localmente —en los establecimientos de atencién médica e inves-
tigacién— por los Comités Hospitalarios de Bioética y los Comités
de Etica en Investigacion, es considerada un referente global e
innovador en el impulso a la materia, debido a su vinculacién con
instituciones del sector médico, académico, de investigacién y
grupos de la sociedad civil. En virtud de que las Comisiones Esta-
tales de Bioética representan uno de los elementos estratégicos
de dicha infraestructura, este trabajo ofrece un acercamiento a
los hechos que motivaron su origen y el proceso de su consolida-
cion, abordando los desafios que representa su creacion, las acti-
vidades de vinculacién implementadas para el arraigo de la bioéti-
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ca en los estados, asi como las acciones prospectivas que debe-
ran tomarse en cuenta para favorecer su operacion.

Palabras clave: Comisiones Estatales de Bioética, salud, infraestruc-
tura en bioética, vinculacion, educacion, justicia.

Institucionalizacion de la Bioética en México

Si bien Fritz Jaht acuié en 1927 el término bioética,' el desarrollo
de esta disciplina se da durante los afios setenta en el contexto de
un inédito avance cientifico y tecnolégico, de explosion demografi-
ca y exponencial destruccion de la biodiversidad. Pero también, en
un momento histérico caracterizado por la efervescencia de trans-
formaciones sociales, politicas y morales que buscaron el logro de
la igualdad, la paz, la fraternidad y la justicia.> Fue Van Rensselaer
Potter, quien en 1971 en su articulo Bioethics: the science of survival,
planted crear una sabidurfa que ensefiara “como usar el gran cono-
cimiento que ha ido adquiriendo el ser humano para que sea posi-
ble construir un puente hacia el futuro. El objetivo de la bioética
serfa trabajar a favor de la supervivencia del hombre y el medio
ambiente del que depende”.’

En ese mismo afo, con la fundacién del Kennedy Institute for the
Study of Human Reproduction and Bioethics en la Universidad de Geor-
getown, la bioética comienza a ser aplicada al campo médico y bio-
légico debido a las situaciones complejas que trajo consigo el desa-
rrollo cientifico en la practica clinica, conformandose grupos inter-
disciplinarios de expertos que con el tiempo se transformaron en
comités y comisiones, adquiriendo un caracter institucional y na-
cional. Estados Unidos y Europa fueron pioneros en la creacién de
dichas comisiones y su modelo fue retomado por casi todos los
paises bajo diversas formas y estrategias.*

En Estados Unidos, después de la Segunda Guerra Mundial, se
generaron politicas orientadas al quehacer cientifico y sus implica-
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ciones ¢éticas derivadas del uso de seres humanos en la investiga-
ciéon. En 1974, por iniciativa del Congreso de los Estados Unidos
se crea la National Comission for the Protection of Human Subjects of Bio-
medical and Behavioral Research, para identificar los principios éticos
en la investigacion y emitir recomendaciones sobre su regulacion a
nivel federal. Para 1979, el Departamento de Salud, Educacion y
Bienestar de los Estados Unidos publicé el Informe Belmont,
donde se explican los principios éticos fundamentales en la utiliza-
cién de sujetos humanos en la investigacion: respeto, beneficencia
y justicia.’

El establecimiento de comisiones/comités nacionales de bioéti-
ca alrededor del mundo fue fortalecido por la Declaraciéon Univer-
sal en Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO aprobada por
la Conferencia General en 2005,° en la que se llama a la integracion
de comités de ética independientes, pluridisciplinarios y pluralistas.
La diversidad en la conformacién de las comisiones/comités de
bioética es reconocida por la UNESCO como un reflejo de la sin-
gularidad de la cultura, historia y tradiciones de cada pais.’

Las bases que posteriormente permitirian la institucionalizacién
de la bioética en México se remontan a los afios ochenta, cuando
empieza a considerarsele como campo de conocimiento y se reco-
noce la importancia de analizar los aspectos éticos implicados en
disciplinas como la medicina, la biologia, el derecho y el manejo de
recursos naturales. Una de las primeras referencias se encuentra en
“el plan de estudios del Sistema Abierto Nacional de Educacion
Media Superior de la Secretarfa de Educaciéon Publica, donde era
entendida como ecologfa y conservacion del medio”.?

En el articulo Trazgos de la bioética en México: el alcance de las perspec-
tivas filosdficas laicas, Lizbeth Sagols realiza un recuento de los facto-
res que explican la incorporacion de la bioética en México, reflejo
del desarrollo sociocultural mundial que a su vez tuvo impactd en
nuestro pafs. El primero de ellos fue la conciencia de algunos gru-
pos sociales sobre los derechos humanos, en particular, el derecho
a la salud y el derecho a un trato digno en la atencién médica, lo
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cual derivé en la toma de decision sobre el propio cuerpo, en especial,
ante sucesos como el comienzo y el final de la vida. Otro factor
relevante, fue la difusion mundial de los descubrimientos cientificos en
los medios de comunicacién, tales como el desciframiento del ge-
noma humano y la clonacién en animales, hechos que exigieron la
atencion de los especialistas ante las opiniones y dudas de la sociedad.
Y finalmente, “la toma de conciencia por parte de los filésofos y
humanistas, as{ como de médicos y cientificos sobre su responsabili-
dad de analizar las interrogantes bioéticas y la necesidad de aportar
criterios lo mas claros y abiertos posibles, a fin de orientar las in-
quietudes de la sociedad”.’

El reconocimiento mundial de la bioética y la necesidad de su
implantacion en México, llevé a que, en 1989, el Consejo de Salu-
bridad General creara un grupo de estudio de la bioética a cargo
de Manuel Velasco Sudrez, eminente médico originario del estado de
Chiapas e impulsor del fortalecimiento del Sistema Nacional de Sa-
lud, a través de la fundacion de diversas instituciones relacionadas
con la salud y la educacion, como lo son el Instituto Nacional de
Neurologia y Neurocirugia, y la Universidad Auténoma de Chia-
pas. El 30 de marzo de 1992, por acuerdo secretarial, se instalaria
la Comisiéon Nacional de Bioética en la Sala de Consejos de la Se-
cretarfa de Salud, con la presencia del doctor Jesus Kumate Rodriguez,
Secretario de Salud, y del doctor Velasco Suarez, como Secretario
Ejecutivo."

El 23 de octubre del afio 2000 se publicé en el Diario Oficial de
la Federacion el Acuerdo Presidencial por el que se cre6 con carac-
ter permanente la Comisiéon Nacional de Bioética. El 7 septiembre de
2005, por Decreto Presidencial, se constituye como un 6rgano des-
concentrado de la Secretarfa de Salud con autonomia técnica y
operativa, para promover la creaciéon de una cultura bioética en
México, teniendo entre sus facultades para cumplir con tal objeti-
vo, la creacién de Comisiones Estatales de Bioética (CEB).

Concebidas como cuerpos colegiados con caracter interinstitu-
cional, las Comisiones Estatales de Bioética apoyan la misioén de la
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Comisiéon Nacional, a través del desarrollo de normas éticas y ase-
sorfas para la atencion, investigacion, legislacion, politica publica y
docencia en materia de bioética, considerando el contexto socio-
cultural en el que se halla. Al respecto, para respetar la soberanfa de
cada uno de los estados, se plante6 que la operacién de dichas Co-
misiones dependeria de los gobiernos de cada entidad federativa a
través de las respectivas Secretarfas de Salud, las cuales estarfan en
estrecha comunicacién con la Comision Nacional. Debido a la re-
levancia que las Comisiones Estatales de Bioética fueron adqui-
riendo al paso del tiempo, al modernizarse en 2017 el acuerdo de la
Comision Nacional,'' se ratifica el impulso a su creacién garanti-
zando que debera brindarse asesoria respecto a su organizacion y
funcionamiento.

Desarrollo y estructura de las
Comisiones Estatales de Bioética

Aun cuando la Comisién Nacional tiene entre sus objetivos pro-
mover la conformacion de Comisiones Estatales de Bioética, el
apoyo por parte del Consejo Nacional de Salud desde el 27 de fe-
brero de 2003 ha sido fundamental. Es en la IX Reunién Ordinaria
realizada en la Ciudad de Monterrey, cuando se establece por pri-
mera ocasion que se creara en cada Entidad Federativa una Comision
de Bioética. En marzo de 2004 se conforma la primera Comi-
sion Estatal de Bioética en Morelos, teniendo como objeto promo-
ver el estudio y observancia de valores y principios éticos para el
ejercicio, tanto de la atencién médica como de la investigacién en
salud.

El acuerdo del Consejo Nacional de Salud ha sido ratificado en
2011, 2013, 2014, y en marzo de 2018, en la XIX Reunién Ordina-
ria realizada en Guerrero, nuevamente se enfatiza la importancia de
la creacién de las Comisiones Estatales de Bioética, pero también,
de los recursos para su operacion, haciendo un llamado a los Titu-
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lares de los Servicios Estatales de Salud para apoyar en su continui-
dad operativa. En dicha reunién se establece, ademas, el compro-
miso para generar vinculos de colaboracién que permitan incluir la
bioética en las instituciones académicas y con los Poderes Judicia-
les de cada estado con apoyo de las Comisiones Estatales de Bioética.

La evolucion de las CEB da cuenta de un proceso gradual de
consolidacién de la bioética en los diferentes estados, el cual se ha
robustecido en el periodo de 2012 a 2018. Dicho proceso puede
caracterizarse por dos fases interrelacionadas: la primera, muestra
la continuidad del trabajo de promocién de la Comisién Nacional
de Bioética para la integracion de las CEB, dando como resultado
su presencia en 30 estados para 2018. La segunda, representada
por el impulso de su fortalecimiento, sustentabilidad y continuidad,
es decir, el apoyo a su operacién para la realizacion de actividades
de capacitacion, difusion y asesorfa en materia de bioética en cada
entidad federativa, asi como la vinculacion con instituciones educativas
y sectores afines a la materia para estimular el desarrollo de la bioética.

La creacion de CEB fue concebida como una estrategia para en-
raizar el estudio de la bioética en cada region a través de su vincu-
lacién con organizaciones, academias y grupos de la sociedad civil,
teniendo como objetivo posicionarlas como espacios de interco-
nexion entre el ambito federal, el estatal y el local. Para orientar su
conformacién y operatividad, la Comisién Nacional emitié en
2011 los Lineamientos Operacionales de las Comisiones Estatales de Bio-
¢ticay la segunda edicion se publicé en 2015. En el documento se
establecen como funciones sugeridas la realizaciéon de actividades
de tipo normativo, consultivo, educativo y de difusion, las cuales, a
partir del 2011, se orientaron al fomento del registro de Comités
Hospitalarios de Bioética y Comités de Ftica en Investigacién'? en
todas las entidades federativas, derivado de la publicacién en el
Diario Oficial de la Federacion de la modificacion a la Ley General
de Salud que establece la obligatoriedad de constituir tales comités
conforme al Decreto de Reforma a la Ley General de Salud, por el
que se adiciona el articulo 41 bis y se reforma el articulo 98."
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Esquema 1. Proceso de consolidacién de las CEB

Fase 1
Creacion de las CEB

Fase 2
Operatividad de las CEB

Objetivo
Consolidacion de las CEB

y arraigo de la bioética en
el ambito estatal

Cronologia de la creacion de CEB

2004 2006 2007 2008 2009 2011
= Morelos = Guanajuato » Nayarit » Campeche | Chiapas e Hidalgo
& Guemero « Durango « Michoacan e Puebla
*Baja o Tabasco , Estado |.e Sonora
California de México Zacatecas

Consolidacion de las Comisiones Estatales de Bioética

2012 | 2013 2014 2015 2016 i 2017 2018
En proceso
+ Jalisco + Aguascalientes |, nayaca *SLP |—sCDMX e Colima de conformar
« Tlaxcala . Ouintapa Roo « Querdtaro | o Chihuahua » Yucatdn « Nuevo Ledn CEB
. Tamaulipas , Coahuila
, Veracruz +BCS
« Sinaloa

En la creacién de las CEB se considerd contemplar en su estruc-
tura la figura de una Vocalia integrada por miembros de diversas
instituciones afines a la bioética, como las delegaciones estatales
del IMSS y del ISSSTE, la Secretarfa de Educacion Estatal, el DIF
Estatal, la Comisién Estatal de Derechos Humanos, la Secretaria
del Medio Ambiente Estatal, el Consejo Estatal de Ciencia y Tec-
nologfa y de las Universidades publicas y privadas de cada estado.
Su funcién principal serfa fungir como enlace entre la institucion a
la que representan y la CEB para generar acciones conjuntas en ma-
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teria de bioética, asi como participar de las solicitudes de informa-
cién técnica y situaciones que pudieran afectar la operatividad de la
Comision Estatal de Bioética.

Para integrar las experiencias de todas las Comisiones Estatales de
Bioética, la Comisién Nacional inicié en el 2005 la realizaciéon
de reuniones nacionales en la Ciudad de México que, con el tiem-
po, fueron tomando un caracter mas especializado procurando la
definicion de temas eje, la participacion de expertos nacionales e
internacionales y el planteamiento de areas de oportunidad en el
desarrollo de la bioética en los diferentes estados; hasta 2018 se
han realizado 12 reuniones. Asimismo, desde 2007 se promovi6 la
organizacién de reuniones para vincular a las CDB de las cuatro re-
giones del pafs: noroeste, noreste, centro-sur, sureste. Hasta el
2018 se cuenta con 12 reuniones, las cuales han sido efectuadas en Ta-
basco, Guanajuato, Sonora —estado sede en dos ocasiones—, Cam-
peche, Oaxaca, San Luis Potosi, Puebla, Zacatecas, Tlaxcala,
Coahuila, y Durango. Entre los temas abordados esta la salud para
poblaciones migrantes, la difusion de la cultura bioética, los aspec-
tos bioéticos en la prevencion y atenciéon del embarazo en adoles-
centes, el fortalecimiento del vinculo entre bioética y sociedad.

Un hecho relevante que ha promovido el funcionamiento de la
bioética en las entidades federativas es la inclusion de la bioética en
el Programa Sectorial de Salud 2013-2018,"* publicado por la Secre-
tarfa de Salud en 2014, donde se indica situar a la bioética como
politica de gestion y desarrollo del Sistema Nacional de Salud Uni-
versal. Al respecto, la Comision Nacional de Bioética establece su
Programa de Accién Especifico Estrategia para la Promociéon y
Aplicacion del Conocimiento en Bioética con una Perspectiva Glo-
bal, siendo uno de los procesos a destacar la consolidacién de la
infraestructura institucional en bioética en el pais, hecho que ha
permitido hacer un llamado a los titulares de los Servicios Estatales de
Salud para colaborar en el desarrollo de la bioética en México a tra-
vés de la integraciéon de Comisiones Estatales de Bioética.
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Contingencias en la creacién
de las Comisiones Estatales de Bioética

El articulo Awvances y retos de las Comisiones Estatales de Bioética en
Meéxico” presenta una aproximaciéon al desarrollo operativo, mos-
trando las principales problematicas presentadas hasta el 2016,
siendo un tema significativo la asignacion de recursos para su fun-
cionamiento. Aunque las CEB han ido obteniendo apoyo, ya sea en
personal operativo, espacio de trabajo o con presupuesto exclusivo
para las actividades de bioética, uno de los aspectos que aun repre-
senta un reto es garantizar su continuidad. Y es que a pesar de que
su permanencia se establece en el documento oficial'® que les da
origen, su funcionamiento tiende a ser inestable debido a los cam-
bios de gobierno y de titulares de los servicios estatales de salud,
provocando procedimientos de trabajo poco definidos y una conti-
nua rotacién de personal.

De acuerdo con el decreto de creacién de cada CEB, es posible
ver que en 26 Comisiones HEstatales de Bioética el presidente es el
Titular de los Servicios Estatales de Salud, a excepcion de Colima,
Sonora, Zacatecas y Ciudad de México. Al analizar la forma en que
opera cada una, durante 2018 se identificé que algunas dependen
directamente de la oficina del Titular de los Servicios Estatales de
Salud —Ciudad de México, Estado de México, Nayarit, Oaxaca, So-
nora, Tlaxcala, Yucatan, Zacatecas—, y otras estan ubicadas en de-
partamentos de la Secretarfa relacionados con calidad, ensefianza,
investigacién, vinculacién y participacidon social, entre otros
—Aguascalientes, Baja California, Campeche, Chiapas, Chihuahua,
Coahuila, Colima, Durango, Guanajuato, Guerrero, Hidalgo, Jalis-
co, Michoacan, Morelos, Nuevo Leon, Puebla, Querétaro, Quintana
Roo, San Luis Potosi, Tabasco, Tamaulipas, Veracruz—.

Lo anterior es destacable ya que, si bien la insercién de la bioética
se realiza a través de areas que tienen una vinculacion directa con
la tematica, muestra que la operacién de la CEB no es sélida, ya
que carece de un soporte exclusivo para la realizaciéon de sus activi-
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dades, dando como resultado un funcionamiento diverso en cada
estado, situacién que deberd normalizarse sobre todo al cumplir
con la meta de contar con 32 Comisiones Estatales de Bioética. Al
respecto, un factor importante es la resistencia institucional para
incorporar la perspectiva bioética en los establecimientos de aten-
cion médica y de investigacion a través del funcionamiento de las
CEB, pero también mediante la integraciéon de los Comités Hospi-
talarios de Bioética y los Comités de Etica en Investigacion. Debi-
do a esto, gran parte de las actividades que desarrollan las Comi-
siones Estatales Bioética se enfoca en dar a conocer lo que es la
bioética, su aplicacion y los aportes al sistema de salud.

En la creacién de las Comisiones Estatales de Bioética se invo-
lucran multiples factores que dificultan su consolidacion, como la
voluntad politica en cada estado, la importancia que se da a la in-
sercion de la bioética como respuesta a las problematicas que se
presentan en la atencién a la salud y la investigacion médica, la
asignacion de recursos para otras areas que se consideran de mayor
prioridad y, de manera relevante, la dificultad que plantea para al-
gunos sectores de la sociedad el analisis de temas que son conside-
rados controvertidos, por ejemplo, dilemas al inicio y final de la
vida como el aborto o la nocién de muerte digna, asuntos en los
que intervienen aspectos culturales, politicos y religiosos, que son
considerados en el analisis bioético para llegar a puntos de acuerdo
entre los diferentes actores sociales involucrados.

Problematicas como las anteriores poseen similitud con lo en-
contrado por Eduardo Rodtiguez y colaboradores,'” quienes sefialan
que en Latinoamérica no son muchos los paises que han podido
adoptar un modelo que sea adecuado al contexto cultural —siendo
¢ésta una de las motivaciones para crear las Comisiones Estatales de
Bioética en México—, ya que existen otras prioridades por atender
como la pobreza, el acceso a la salud, y porque la regulacion del
trabajo cientifico lo efectian instancias como los Consejos o Co-
misiones Nacionales para la Ciencia y la Tecnologfa. Otras dificultades
son la baja representatividad social, la problematica que representa
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alcanzar una verdadera independencia, la realizaciéon de una labor
mas politica que ética y el mercantilismo de las aplicaciones biomé-
dicas y biotecnolégicas en cada pais.

Operacion y vinculacion interinstitucional en bioética

Debido al importante trabajo que realizan las CEB en la promocion
de creacién y registro de Comités Hospitalarios de Bioética y Co-
mités de Ftica en Investigacién, una de sus principales actividades
es la atencion de solicitudes de asesorfa y participacion en las sesiones
donde se abordan casos con dilemas bioéticos, asi como la imparti-
cion de talleres de capacitacion sobre el funcionamiento de dichos
comités, pero también promueven la bioética con instituciones del
sector educativo, juridico y organizaciones de la sociedad civil
(Grafico 1). Para atender las solicitudes de asesoria cuentan con un
mecanismo que considera la utilizacién del correo electrénico, telé-
fono y redes sociales, y también realizan orientaciéon de forma pre-
sencial. Los datos de contacto pueden ser obtenidos a través de la
pagina web de la Comision Nacional o en el portal de algunas Se-
cretarfas de Salud Estatal —Aguascalientes, Coahuila, Puebla, Naya-
rit, Tlaxcala, Veracruz, Guanajuato—.

Uno de los trabajos mas importantes de las Comisiones Estatales
de Bioética es la identificacion de temas relevantes que motiven la
realizacion de actividades académicas y difusion, en las que participen
tomadores de decisiones, profesionales médicos, investigadores y
la sociedad en general. Al indagar sobre aquellos temas relevan-
tes,' se identifico el funcionamiento de Comités Hospitalarios de
Bioética y Comités de Fitica en Investigacion, especificamente as-
pectos de su integracion, funcionamiento y el analisis de casos, asi
como la aplicacién del consentimiento informado en protocolos
de investigacion. De manera relevante, se mencionaron temas que
coinciden con aquellos de interés nacional como el embarazo en
adolescentes, aborto, mortalidad materna, violencia obstétrica, vo-
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luntad anticipada, diferencias entre muerte digna y eutanasia, cuidados
paliativos, trasplante de 6rganos y donacion cadavérica, obesidad in-
fantil, maternidad subrogada, transfusiéon sanguinea en Testigos de
Jehova, proteccion de muestras bioldgicas. Tales temas deberan ser
analizarlos con apoyo de fuentes alternativas como datos estadisticos
en materia de salud y epidemiolégicos, asi como de aquellas inves-
tigaciones de corte social, para dar cuenta de la multiplicidad de
enfoques y significados socioculturales que en cada entidad federa-
tiva pueden estar determinando su incidencia.

Conforme las Comisiones Estatales de Bioética van consolidando
su operacion, el trabajo de difusion que realizan adquiere mayor
impacto, ya que no sélo se dirige a profesionales de la salud y la
investigacion, sino a la sociedad en general. El material impreso es
el medio de difusién mas utilizado, como carteles, volantes, publi-
cacion de articulos en periédicos y revistas de divulgacion y espe-
cializadas. Ademas, se usan recursos audiovisuales como capsulas
informativas de radio y television, y la gestion de la pagina web y/o
redes sociales, donde promueven eventos de capacitacion y notas
nacionales e internacionales de temas bioéticos o afines.

En la operatividad de las Comisiones Estatales de Bioética, la vin-
culacién interinstitucional es fundamental, ya que promueve la ce-
lebracién de acuerdos colaborativos que permiten la gestién de
apoyo para realizar cursos, talleres, seminarios, diplomados, pro-
gramas de maestria y doctorado, asi como la insercion de la bioéti-
ca en el curriculum de licenciaturas vinculadas con ciencias de la
vida y medicina, asi como en otras areas del conocimiento afines a
la materia, como el derecho.

La perspectiva bioética como herramienta de apoyo metodolo-
gico en el andlisis de casos para las sentencias emitidas por los im-
partidores de justicia es fundamental, ya que aporta reflexiones que
coadyuvan a garantizar el respeto de la dignidad y los derechos hu-
manos; ademas robustece el enfoque de las instancias encargadas
de velar por la aplicaciéon de leyes, en un marco donde la justicia
sea imparcial y el desarrollo y beneficios de la ciencia médica y tec-
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Grafico 1. Instituciones que solicitan asesoria a las CEB
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Comités de Etica
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Fuente: Cuestionario de Evaluacién Operacional de CEB 2017, CONBIOETICA.

nolodgica se coloquen en un marco de democracia. Es asi que,
para impulsar la aplicacién de la materia en el ambito juridico y
proporcionar una vision global, integrada y actualizada de los te-
mas bioéticos vinculados con el derecho, como el derecho a la inti-
midad y proteccion de datos personales, el consentimiento infor-
mado, los dilemas bioéticos y juridicos en cuidados paliativos, los
aspectos bioéticos y juridicos implicados en las técnicas de repro-
duccién humana asistida, la Comision Nacional de Bioética firméo
en abril de 2016 un convenio de colaboracién con la Comision Na-
cional de Tribunales Superiores de Justicia de los Estados Unidos
Mexicanos, donde se contempla la celebracion de instrumentos es-
pecificos ante las autoridades de cada una de las regiones de los
Poderes de los Estados.

Medicina y Etica 2019/2 273



M. H. Ruiz de Chavez, G. Pineda Hernandez

En concordancia, el Consejo Nacional de Salud, en marzo de 2018,
establece como parte del acuerdo referente a las Comisiones Estatales
de Bioética, impulsar vinculos de colaboraciéon con los Poderes Ju-
diciales de los Estados, reconociendo la importancia de favorecer
el intercambio de experiencias en el campo de la salud y el derecho,
y brindar a los impartidores de justicia en México, herramientas de uti-
lidad para emitir pronunciamientos con estricto apego a los derechos
humanos en los casos que se presenten implicaciones bioéticas.

Las Comisiones Estatales de Bioética han fortalecido su ambito
de accién, al gestionar convenios con los Tribunales Superiores de
Justicia de Nayarit, Campeche, Oaxaca y Tlaxcala, entidades en las
que se han realizado seminarios en bioética dirigidos a jueces, ma-
gistrados, académicos y estudiosos del derecho, donde se revisan
temas como los antecedentes de la bioética, conceptos como moral,
¢tica, dignidad humana, cuidados paliativos, legislacion nacional e
internacional en materia de investigacion, proteccion de datos per-
sonales, derechos sexuales y reproductivos, entre otros.

La bioética es una disciplina fundamental para encarar las proble-
maticas que se derivan de las transformaciones del mundo contem-
poraneo. Por ello, resulta relevante su ensefianza como herramienta
que brinda conocimiento actualizado y promueve habilidades de
reflexion y deliberaciéon para comprender las relaciones entre los
individuos, asi como con su entorno. Un elemento relevante a con-
siderar para posicionar la educacién en bioética, es la creciente ne-
cesidad de capacitaciéon en bioética para profesionales médicos y
estudiantes de medicina y ciencias de la salud, asi como para inte-
grantes de Comités Hospitalarios de Bioética y Comités de Ftica
en Investigacion. En este escenario es importante sumar a los cen-
tros de estudios mas importantes a nivel nacional y estatal para in-
cluir ]a bioética en los planes y programas educativos en ciencias
médicas y de la salud, asi como areas del conocimiento afines, fo-
mentar el conocimiento y la aplicacién de estandares éticos inter-
nacionales y criterios de integridad cientifica en universidades e
instituciones de educacién superior que realicen investigaciones
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con seres humanos, e impulsar la creacion de grupos para discutir
temas relevantes en bioética con un impacto social.

Como parte de su estrategia de vinculacién con instituciones
de educacion superior, la Comisién Nacional establecié un conve-
nio de colaboracién con la Asociacién Nacional de Universidades e
Instituciones de Educacion Superior (ANUIES). En el convenio se
considera promover la participacién de las Comisiones Estatales
de Bioética y los Consejos Regionales de la ANUIES. Es asi que, en
octubre de 2018, la CEB de Veracruz y la CEB de Quintana Roo
participan en la sesion ordinaria del Consejo Regional Sur-Sureste,
y en noviembre de 2018, la CEB Nayarit asiste a la sesion ordinaria
del Consejo Centro-Occidente; en dichas sesiones se expone la im-
portancia de la bioética en la formacién de recursos humanos en
salud, llamando a estrechar la vinculacién entre las CEB y los Con-
sejos de ANUIES de las diferentes regiones, donde se incluyen las
universidades e instituciones educativas mas representativas en el
ambito estatal.

Prospectiva de las Comisiones Estatales de Bioética

Las Comisiones Estatales de Bioética muestran un desarrollo sos-
tenido, destacandose avances en su creacion y funcionamiento, por
lo que actualmente sélo Baja California Sur y Sinaloa estan pen-
dientes de formar una CEB. No obstante, dado que el estatus de las
CEB es heterogéneo y condicionado al interés que se otorgue a la
bioética, dentro de las acciones prospectivas para consolidarlas estd
garantizar el apoyo de las Secretarias Estatales de Salud para lograr
su operacion y continuidad en cada uno de los estados, en cumpli-
miento del Acuerdo del Consejo Nacional de Salud.

Por tanto, el rubro de sustentabilidad debe destacarse como un
topico que sigue representando un area de oportunidad, ya que la
mayoria de las Comisiones Estatales de Bioética no cuenta con una
asignacion presupuestal exclusiva, personal dedicado enteramente a
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las labores de bioética, un espacio de trabajo propio, asi como la
falta de mobiliario y equipo de trabajo necesario, elementos que re-
dundaran en una idénea operacion y, por tanto, en la observacion
de los criterios bioéticos en la atencién, docencia e investigacion en
salud, teniendo como horizonte la meta de ofrecer servicios de sa-
lud con justicia y equidad social en cada estado de la Republica
Mexicana.

Igual de importante sera construir instrumentos especificos
para determinar el impacto de las actividades desarrolladas y lograr
una evaluaciéon mas detallada del avance de la bioética en cada estado y
de cémo ésta es entendida y aplicada, para lo cual sera fundamen-
tal que la Comisiéon Nacional de Bioética promueva la realizacién
de campanas de difusion sobre la existencia de las Comisiones Es-
tatales de Bioética, con el propésito de que la poblacion conozca
su relevancia y demande su continuidad en cada entidad federativa.

Un aspecto mas es la construcciéon de instrumentos que permi-
tan la evaluacion del trabajo en bioética en el ambito estatal para
determinar los efectos y lograr una evaluacion mas detallada del
desarrollo de sus actividades, resultados que permitirin una mayor
vinculaciéon con instituciones educativas e interesadas en la mate-
ria. Por tanto, al lograr la meta de crear 32 Comisiones Estatales de
Bioética, el trabajo debera focalizarse en su operaciéon y en el im-
pacto de su existencia en cada estado.

Otra accién sera expandir su campo de accion, ya que, si bien
muchas veces la aplicacion de la bioética en los estados se ve con-
cretada en la creaciéon de Comités Hospitalarios de Bioética y de
Comités de Etica en Investigacion, la gran labor de las Comisiones
Estatales de Bioética es posicionar el tema de tal forma que sea en-
tendida como politica de gestioén y prioridad en la formacion de re-
cursos humanos en el area de salud, asi como a través de su insercion
en el ambito educativo de diferentes areas del saber, representando
un modelo innovador para arraigar la bioética en México en el
marco del federalismo y la autonomia de cada entidad federativa.
Ante esto, es fundamental continuar con la realizacién de un moni-
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toreo exhaustivo de aquellos temas que merecen atencion especial
por parte de las CEB, y también de instituciones y organismos
competentes, y proceder a su atencioén sefialando sus implicaciones
bioéticas.

Sin duda, el proceso de consolidacion de las Comisiones Estata-
les de Bioética debera continuar redefiniéndose, siendo necesaria la
participacion activa de sus integrantes, la creacion de canales de
comunicaciéon mas eficientes y de vanguardia, y la generaciéon de
alianzas entre diferentes actores que llevaran a fortalecer y extender
la bioética a nivel regional y en la sociedad mexicana.
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Abstract

The institutional infrastructure of Bioethics in Mexico which is con-
sidered a global and innovative benchmark regarding the impulse
to this subject matter and to the link with institutions in the medi-
cal, academic, and research sectors, and with civil groups in so-
ciety. This infrastructure that is represented in the federal area by
the National Commission on Bioethics; in the federative entities
by the State Bioethics Commissions, and locally, by the medical
health care and research establishments within the Hospital Com-
mittees on Bioethics, and by the Committees on Research Ethics.
By virtue of the State Commissions on Bioethics represent one of
the strategic elements of such infrastructure, this work offers an
approach to the facts, which motivated their origin, and the pro-
cess for their consolidation. The foregone by facing the challen-
ges that their creation represents the link activities implemented
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by the entrenchment of Bioethics in the union states, as well as
the foresight actions that should be taken into account in order to
favor their operation.

Key words: State Commissions on Bioethics, health, infrastructure
related to Bioethics, linkages, education, and justice.

Institutionalization of Bioethics in Mexico

Even though in 1927, Fritz Jahr invented the term bioethics,' this
discipline development took place during the seventies, immersed
in a context of a scientific and technological advancement not
seen before, of demographic explosion and of an exponential
destruction of biodiversity. Additionally, those were historical
moments featured by the effervescence of social, political and moral
transformations, striving to achieve equality, peace, and fraternity,
and for justice.” It also was Van Rensselaer Potter, who in 1971 in
his article, “Bioethics: the science of survival’, discussed the possibility
to create a kind of wisdom that would teach “how to use the great
amount of knowledge, that humankind has been acquiring, for the
purpose of being able to build a bridge to the future. The aim of
Bioethics would have been to work in favor of the survival of
humankind, and of the environment from which, men depends on”.’
In that same year, with the founding of “The Kennedy Institute for
the Study of Human Reproduction and Bioethics” at Georgetown
University, it was when Bioethics began to be applied to the medical
and biological fields due to the complex situations that scientific
development brought with itself to clinical practice. Then, inter-
disciplinary groups of experts were formed, that with time were
transformed into committees, councils and commissions, acquiring
an institutional and national character. The United States and
Europe were pioneers in the founding of those commissions, and
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their models were reproduced or retaken, by almost all the Counttries,
under various forms and strategies.*

After World War 1T in the United States, policies oriented to
scientific work were generated, with their ethical implications derived
from the use of human beings for research subject purposes. In
1974, by a USA Congress initiative, the National Commission for the
Protection of Human Subjects of Biomedical and Bebavioral Research was
created, in order to identify the ethical principals in research, and
issue recommendations about their regulations at federal level. By
1979, the Uss Department of Health, Education and Welfare,
published the Belmont report, where the fundamental ethical
principles in the use of human as research subjects are explained:
respect, welfare and justice.’

The establishment of national bioethics commissions/committees
around the world was strengthen by the Universal Declaration in
Bioethics and Human Rights by UNESCO approved by the General
Assembly in 2005,° in which an integration of independent, multi-
disciplinary, pluralistic ethical committees were summoned. The
diversity in which these commissions/committees in bioethics were
formed is recognized by UNESCO as a reflex of the singularity of the
culture, history and traditions of each country.”

The bases under which would later on allow the institutionalization
of bioethics in Mexico, go back to the eighties of last century,
when it begins to be considered as a field of knowledge, and the
importance to analyze, the ethical aspects implicated in disciplines
such as medicine, biology, law and natural resources management,
is recognized. One of the first references found in “the studies
plan of the National Open System of the middle upper education
from the Public Education Ministry, where it was known as ecology
and environmental preservation”.®

In the Article by Lizbeth Sagols: Traces of Bioethics in Mexico: the
scope of secular philosophical perspectives, she performs a recount of the
factors which explain the incorporation of bioethics in Mexico, that
are a mirror of the socio-cultural development in the world, that in
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turn had an impact in our country. The first one of them was the
awareness of various social groups about human rights, and in
particular, the right to health and the right to a dignified treatment
in medical care, which derived in the decision-making about their
own body, specially, in face of events such as the beginning and
end of life. Another relevant factor was, the worldwide diffusion
of scientific discoveries in the communication media, such as the
breakthrough in the decoding of the human genome and animal
cloning, facts that demanded the attention of specialists in face of the
opinions and doubts of society. And finally, “the awareness by
the philosophers and humanists, as well as the physicians and
scientists about their responsibility to analyze the bioethical questions
and the need to provide criteria as clear and open as possible, in
order to guide the society’s concerns”.’

The wotld recognition of bioethics, and the need for its imple-
mentation in Mexico, led to the fact that in 1989, the General
Health Council would have led to the creation of a bioethics study
group led by Manuel Velasco Sudrez, an eminent physician from
the State of Chiapas, and a strong promoter of strengthening the
National Health System through the foundation of several institutions
related to health and education, such as the Neurology and Neuro-
surgery National Institute, and the Autonomous University of
Chiapas. On March 30, 1992, by Ministries agreement, the National
Bioethics Commission was installed in the Council Room of the
Health Ministry, with the presence of Dr. Jesus Kumate Rodriguez,
head of the Health Ministry and Dr. Velasco Suarez, as an Executive
Secretary.'’

On October 23, 2000, in the Federation Official Gazette was
published, the Presidential Agreement by which was created in a
permanent character the National Commission on Bioethics. On
September 7, 2005, by Presidential Decree, it was organized, as a
decentralized body agency of the Health Ministry with a technical and
operative autonomy, in order to promote the creation of a bioethics
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culture in Mexico, having among its powers, in order to fulfill such
objective, the creation of the Bioethics State Commissions (CEB).

Conceived as collegiate bodies with an interinstitutional charac-
ter, the Bioethics State Commissions support the National
Commission’s mission, by means of the development of ethical
norms and tutoring for the attention, research, legislation, public
policy and academic teaching of bioethics as a subject matter,
taking into consideration the social cultural context in which it is
imbedded. Regarding the foregone, in order to respect the sove-
reignty of each one of the States, it was proposed that the operation
of such Commissions would depend on the State Governments of
each federative entity, through the corresponding Health Ministries,
which would be in close communication with the National Com-
mission. Due to the relevance acquired through time of the State
Commissions on Bioethics, at the time of updating in 2017 the
agreement of the National Commission,'' it was ratified the
momentum at the time of its creation, ensuring that advising and
tutoring should be provided to their organization and for their
functioning.

Structure and Development of
the State Commissions on Bioethics

Even though the National Commission has among its goals to
promote the forming of State Commissions on Bioethics, the
support by the Health National Council from February 27, 2003
on has been fundamental. It is in the IX Ordinary Meeting, which
took place in Monterrey Mexico, when it was established for the
first time that each Federative Entity should create a Bioethics
Commission. In March of 2004, the first State Commission on
Bioethics was formed in the State of Morelos, having as an objective
to promote the study and the observance of values and ethical
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principals in order to perform both the medical care as well as the
research on health.

The Agreement by the National Health Council was ratified in
2011, 2013, 2014, and in March of 2018, during the XIX Ordinary
Meeting, held in the State of Guerrero, when the importance of
the creation of State Commissions on Bioethics was emphasized
again, but also, the funding of resources for their operation, calling
on the States” Health Services Heads to ask for their support for
the operational continuity. In that meeting it was established also, the
commitment to generate collaboration links that will allow to
include bioethics in the academic institutions, and with the Judicial
Powers of each State with the support of the State Commissions
on Bioethics.

The CEB evolution accounts for a gradual process of consolidation
of bioethics in the various States that has been reinforced during
the 2012 to 2018 period. Such process can be characterized, by two
inter-related phases: the first one shows the continuity of the
promotion work by the National Commission on Bioethics for
the integration of the CEBs, giving as a result their presence by
2018 in 30 States. The second one, represented by the impulse of
its strengthening, sustainability and continuity. That is to say, it is
due to the support to their operations for the performing of training,
diffusion and tutoring activities in each federative entity, regarding
Bioethics as a subject matter, as well as the linkage with educational
institutions and Bioethics related sectors, in order to stimulate
development, in this subject matter.

The CEBs Creation was conceived as a strategy to entrench
Bioethics studies in each region, by means of their liaison with
organizations, academies, and civil society groups, having as an
objective to position themselves as interconnecting spaces, among
the federal, state and local levels, in these matters. In order to guide
their formation and operability, The National Commission issued
in 2011, The State Commissions on Bioethics Operational Guidelines; the
second edition was published in 2015. In this last document were
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Work Scheme 1. Consolidation Process of the CEBs
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established as suggested functions the following ones: the implement
of activities of the standardization, guidance, consultation, educational
and information distribution types, which beginning in 2011, were
led and oriented to the promotion of the registration of Hospital
Committees on Bioethics, and Ethics Committees in Research'?in
all the federative entities, based and derived from the publishing
in The Federation’s Official Gazette, about the modification made
to the General Health Law, which establishes the obligation to
form such committees, in accordance with the issuing of a Reform
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Decree to the General Health Law, by which Article 41 B is added,
and Article 98 is modified."

By creating the CEBs, it was under consideration, to include in
its structure the figure of a Spokesperson’s Office integrated by
members of several institutions kinship to Bioethics, such as the
IMSS and/or ISSSTE State Delegations, The State’s Education
Ministry, The State’s DIF, The State’s Human Rights Commission,
The State’s Environmental Agency or Ministry, The State’s Council on
Science and Technology, and also, the Public and Private Universities
in each State. Their main purpose would be to act as a liaison between
the institution they are representing and the CEB, in order to generate
joint actions in Bioethics matters, as well as participate in technical
information requests, and other situations that could affect the
operability of The State’s Commission on Bioethics.

In order to integrate experiences of all the State’s Commissions on
Bioethics, The National Commission initiated in 2005, the conduction
of national meetings in Mexico City, that with time, they were
acquiring a more specialized character, seeking to define key core
subjects, the participation of national and international experts, and
the approach to opportunity areas in the development of Bioethics
subject matters in various States; by 2018, 12 meetings have been
held. At the same time, since 2007 organizing meetings has been
promoted in order to link CEBs from the four country regions:
Northwest, Northeast, Center-South, and Southwest. By 2018, 12
meetings have been carried out, that have been held in the States
of Tabasco, Guanajuato, Sonora —twice a State Venue—, Campeche,
Oaxaca, San Luis Potosi, Puebla, Zacatecas, Tlaxcala, Coahuila,
and Durango. Among the issues that were addressed, the following
were emphasized: Health for Migrating Populations, Information
Distribution on Bioethics Culture, Bioethics aspects on the
Preventing and Pregnancy Care in teenagers, and the link streng-
thening between Bioethics and Society.

A relevant fact, which has promoted the functioning of Bioethics
in the federative entities, is the entry inclusion of Bioethics in The
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Health Sector Programme 2013-2018," published by The Ministry
of Health in 2014, where it is instructed to set Bioethics as a
Management and Development policy of the Universal Health
National System. Accordingly, The National Commission on
Bioethics, establishes its Specific Action Programme, a Strategy for
the Promotion and Application of Bioethics Knowledge with a
Global Perspective, being one of the processes to be highlighted,
the consolidation of the institutional infrastructure in bioethics in the
country, a fact that has allowed to call upon the Heads of the State
Health Services to collaborate in the development of bioethics in
Mexico through the integration of the State Commission on
Bioethics.

Contingencies in the creation of
the State Commissions on Bioethics

The Article Advancement and Challenges of the State Commissions on
Bioethics in Mexico,”> presents an approximation to the operative
development showing the main problems that have arisen up until
2016, being one of the significant subjects the resources allocation
for its functioning. Even though the CEBs have been getting
support, in either operational personnel, working space or budget
exclusively for the bioethics activities, one of the issues that still
represents a challenge, is to guarantee it continuity. In addition, it
is in spite of its permanence, that it is established in an official
document,'® which originates them, its functioning tends to become
unstable due to the changes in government and of Health State
Services Head, creating working procedures, which are not well
defined, and a continuous personnel rotation.

In accordance with the foundation decree of each CEB, it is
possible to see that in 26 State Commission on Bioethics, the
president is also the Head of the Health State Services, except in
Colima, Sonora, Zacatecas and Mexico City. At the time of
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analyzing the way each one of them operates, during 2018, it was
identified that some of them depend directly from the office of the
Head of the Health State Services in Mexico City, the State of
Mexico, Nayarit, Oaxaca, Sonora, Tlaxcala, Yucatan, Zacatecas, and
others are located in the Ministries Departments related to quality,
teaching, research, liaison and social participation, among others
—Aguascalientes, Baja California, Campeche, Chiapas, Chihuahua,
Coahuila, Colima, Durango, Guanajuato, Guerrero, Hidalgo, Jalisco,
Michoacan, Morelos, Nuevo Ledén, Puebla, Querétaro, Quintana
Roo, San Luis Potosi, Tabasco, Tamaulipas, Veracruz—.

All the above is remarkable because, even though the insertion
of the bioethics is carried out through the areas that have a direct
linkage with the theme, shows that CEB’s operation is not solid
because it lacks an exclusive support for the performance of its
activities, giving as a result a different functioning in each State, a
situation that should become normal, above all, by accomplishing
the goal of establishing 32 State Commissions on Bioethics. Thereon,
an important factor is the institutional resistance to incorporate
the bioethics perspective, in the medical care and research
establishments, through the functioning of the CEBs, but also, by
means of the integration of the Hospital Committees on
Bioethics, and of the Ethics Committees in research. Due to these
last facts, a large part of the activities, which are developed at the
State Commissions on Bioethics, are focused on letting know what
bioethics is, its application, and what it has given to the health system.

In the creation of the State Commission on Bioethics, multiple
factors are involved which make difficult its consolidation, as the
political will in each state, the importance given to the insertion of
bioethics as an answer to the problems presented in health care
and in medical research, the assighment of resources to other
areas which are considered of greater priority, and of significant
way, the difficulty placed by some sectors of society, in the analysis
of issues which are considered controversial; for example, the
dilemmas at the beginning or the end of life such as abortion or
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the notion of dignified death, subjects in which different aspects
intervene such as cultural, political and religious ones, which are
considered in the bioethics analysis in order to reach points of
agreement among the various social actors involved.

Problems such as the previous are similar to the ones found by
Eduardo Rodriguez and co-workers,'” who state that in Latin America
there are not many, the countries that have been able to adopt a
suitable model for the cultural context, —being this, one of the
motivations to create the State Commissions in Bioethics in
Mexico— for there exists other priorities to take care of, such as
poverty, the access to health services, and because regulations on
scientific work are issued by government agencies such as the
Councils or National Commissions for Science and Technology.
There are other difficulties such as the low level of social
representation, the problem that represents to reach a true indepen-
dence, the implementation of a job more political than ethical, and
the commercialism of the biomedical and biotechnological
applications in each country.

Operation and interinstitutional links in Bioethics

Due to the important work performed by the CEBs in the promo-
tion of the creation and registration of Hospital Committees on
Bioethics and the Ethics Committees in Research, one of the main
activities is the attention to requests of consultancies and the parti-
cipation in sessions where cases with bioethics dilemmas are
addressed, as well as the provision and bestow of training work-
shops on the functioning of such committees, but also, that pro-
mote Bioethics at the Educational Sector, Judicial,( and Civil Socie-
ty Organization Institutions (Graphic 1). In order to address the
requests for consultancies, they have a protocol that considers the
use of e-mail, telephone, social networks, and the implementation
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of an orientation guide in a presence based form. The contact in-
formation can be obtained from the web page of the National
Commission, or on the website of some State Health Ministries:
—Aguascalientes, Coahuila, Puebla, Nayarit, Tlaxcala, Veracruz, and
Guanajuato—.

One of the most important jobs of the State Commissions on
Bioethics is the identification of relevant issues, which would
motivate the performing of academic activities and information
diffusion, in which decision makers, medical professionals, researchers,
and society in general would participate. When inquiring about
those relevant themes,' it was identified the operation of the
Hospital Bioethics Committees and Ethics Committees in Research,
specifically aspects of its integration, functioning and analysis of
the cases, as well as the application of the informed consent in the
research protocols. In a relevant way, were mentioned issues that
agree with those of national interest as the pregnancy in teenagers,
abortion, maternal death, obstetric violence, anticipated will, differen-
ces between a dignified death and euthanasia, palliative care, organ
transplant and corps donation, childhood obesity, subrogated
maternity, Jehovah’s Witnesses blood transfusions, and protection
of biological samples. Such themes must be analyzed with the
support of alternative sources such as statistical data in health,
subject matters as well as in epidemic ones, also those researchers
of social profile, to report the multiplicity of approaches and socio
cultural meanings that in each federative entity could be determining
its incidence.

As the State Commissions in Bioethics are consolidating their
operation, the diffusion of information work, which they perform,
acquires a higher impact, because not only it is targeted to health
and research professionals, but to society in general. The printed
material is the most used diffusion media, such as posters, flyers;
articles published in newspapers and magazines both of dissemination
and specialized magazines. Furthermore, audiovisual resources such
as informative capsules of radio and television are used, and the
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Graphic 1. Institutions that request consultancy to the CEBs
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management of the web page and/or social networks where training
events, and national and international notes on bioethics subjects
or related ones are promoted.

In the State Commissions on Bioethics operability, the interins-
titutional liaison is fundamental, due to fact that it promotes the
holding of collaboration agreements, which allow the support
management, to carry out courses, workshops, seminars, diploma
courses, Master’s and Ph.D. programs, as well as the insertion of
Bioethics in the Curricula of Bachelor’s Degree Programs, linked
and related to Life Sciences and Medicine, as well as in other
knowledge areas related to this subject matter, such as Law.

The Bioethics perspective as a methodological support tool in
the analysis of cases related to sentences issued by justice provi-
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ders is fundamental, for it provides thoughts and reflections that con-
tribute to warrantee respect for dignity and also, for human rights.
Moreover, strengthens the approach of the agencies in charge of
ensuring the application of the law within a frame where justice
would be impartial, and where science developments, and the
benefits given by medical science and technology would be set in a
democratic framework. It is in such a way that, in order to impulse
this subject matter application in the judicial field, and provide an
integrated and updated global vision of the Bioethics issues linked
with law, such as the right to intimacy, privacy and the protection
of personal data, the informed consent, the bioethical and judicial
dilemmas on palliative care, the bioethical and judicial issues involved
in the assisted human reproduction techniques, The National
Commission on Bioethics signed in April 2016 a collaboration
agreement with the Mexican United States Superior Courts of Justice
where it is foreseen the celebration of specific instruments, before
the authorities of each one of the regions of the States’Powers.

In agreement of the above stated, The Health National Counsel,
established in March 2018, as part of the agreement regarding the
State Commission on Bioethics, to promote collaboration links
with the Judicial Powers of The States, recognizing the importance
of favoring the experiences interchange between the health and
law fields, and provide to law enforcement and judicial providers in
Mexico, useful tools to issue declarations strictly attached to human
rights in cases which present bioethical implications.

The State Commissions on Bioethics have strengthen their action
field, by administering covenants with the Superior Courts of Justice of
Nayarit, Campeche, Oaxaca and Tlaxcala, entities where seminars
in bioethics have been carried out aimed at judges, magistrates,
academicians and law scholars, where subject matters are reviewed
such as the bioethics backgrounds, such concepts as morale, ethics,
human dignity, palliative care, national and international legislation
on research matters, the protection of personal data, sexual and
reproductive rights, among others.
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Bioethics is a fundamental discipline in order to address the
problems derived from the transformations in the contemporary
world. Therefore, it turns out relevant its teaching as a tool, which
provides up-dated knowledge, and promotes reflection and deli-
beration skills, in order to understand the relationships between
individuals, as well as their environment. A relevant element to
consider, for providing an education in Bioethics position, is the
increasing need of training medical professionals and medicine
and health sciences students in Bioethics, as well as the members
of the Hospitals Committees in Bioethics and Ethics Committees
in research. In this scenario it is important to include the most
important study centers at national and state levels, in order to
include bioethics in the plans and educational programs in medical
and health sciences, as well as in areas of related knowledge, pro-
mote knowledge and the application of international ethical
standards, and scientific integrity criteria at universities and higher
education institutions that perform research with human beings,
and to impulse the creation of groups, in order to discuss relevant
subject matters in bioethics that have a social impact.

As part of their liaison strategy with higher education institutions,
the National Commission established a cooperation agreement
with the National Association of Universities and Higher Education
Institutions (ANUIES). In that agreement, it is considered to promote
the participation of the State Commissions on Bioethics and the
Regional Councils of the ANUIES. In this way, in October 2018,
the Veracruz and Quintana Roo’s CEBs participate in the ordinary
session of the South-Southeast Regional Council, and in November
2018 Nayarit’s CEB attends the ordinary session of the Center-
West Council; in those sessions the importance of Bioethics in the
training on health of human resources is presented, calling for the
strengthening the liaison between the CEBs and the ANUIES Councils
of the various regions, where the most representative universities
and educational institutions at state level are included.
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Prospective of the State Commissions on Bioethics

The State Commissions on Bioethics present a sustained develop-
ment, highlighting advances in its creation and functioning, for
which currently only Southern Baja California and Sinaloa are pending
in forming a CEB. Notwithstanding, given that the status of the
CEBs is heterogeneous and conditioned upon the interest granted
to bioethics, among the prospective actions to consolidate them, it
is to guaranty the support of the State Health Ministries to achieve
their operation and continuity in each one of the states, in fulfilling
the National Council on Health Agreement.

Therefore, the sustainability caption must be highlighted as a
topic which keeps representing and opportunity area because the
majority of the State Commissions on Bioethics do not have an
exclusive budgeting allowance, personnel fully dedicated to
bioethics work, their own working space, as well as the lack of
furniture and necessary working equipment, elements that would
result in an ideal operation, and thus, in the observation of
bioethics criteria in the care, teaching and research of health, having as
an horizon the goal to offer health services with justice and social
equity in each state of the Mexican Republic.

Equally important shall be to build specific instruments for
determining the impact of the activities developed, and achieve a
more detailed assessment of the advancement of bioethics in each
state, and of how it is understood and applied, for which, it will be
fundamental that the National Commission on Bioethics promotes
the achievement of diffusion campaigns about the existence of the
State Commissions on Bioethics, with the purpose that the population
should know its relevance and demands its continuity in each fede-
rative entity.

Another aspect is the building of instruments that would allow the
Bioethics work assessment in the State Field, in order to determine
the effects and achieve a more detailed evaluation of their activities
development, results that will allow a greater liaison with educational
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institutions, interested in this subject matter. Therefore, by achieving
the goal of creating 32 State Commissions on Bioethics, the work
shall be focalized in their operation, and on the impact of their
existence in each State.

Other actions will imply to expand their scope of action, inasmuch
as many times Bioethics application in the States materializes in
the creation of Hospital Committees on Bioethics, and of Ethics
Committees in Research, the Biggest Job of the State Commission
on Bioethics, is to position the subject matter issue in such a form
that it would be understood as an administration policy, and a priority
in the health field’s human resources formation, as well as through
its insertion in the educational field of different knowledge areas,
representing an innovative model to entrench Bioethics in Mexico,
within the framework of Federalism, and addressing the autonomy
of each federative entity. In face of all the forgone, it is fundamental
to continue with the performing of a thorough, exhaustive
monitoring of all those issues that are worth of special attention
by the CEB’s, and also of competent institutions and organizations
(organisms), and proceed to their attention, pointing out their
Bioethics implications.

There is no doubt that, the consolidation process of the State
Commissions on Bioethics should be going to continue redefining
themselves, being necessary the active participation of their members,
the creation of more efficient and state of the art communication
channels, and the generation of alliances among the different
participants which will carry out the strengthening and the spreading
out of Bioethics, both at a regional level, and at the whole Mexican
society level too.
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El derecho a la salud entre seleccion
eugenésica y dignidad de la persona

The right to health between eugenetic
selection and the dignity of a person

Aldo Rocco Vitale*

Resumen

Este articulo examina el problema del derecho a la salud determi-
nado entre la seleccion eugenésica y la dignidad de la persona.

El derecho a la salud es reclamado tanto en la procreacion
médicamente asistida, como en el aborto, y en la eutanasia. En
estas tres situaciones el derecho a la salud es entendido como
publico y como individual. En tal escenario el derecho a la salud
se encuentra entre la voluntad de seleccionar eugenésicamente a
las personas y el deber de respetar su dignidad. ; Pero qué cosas
es el derecho a la salud? ;Y qué cosa es la dignidad de la perso-
na? A estas preguntas responde el siguiente trabajo.

Palabras clave: derecho a la salud, seleccion eugenésica, dignidad de
la persona, procreacion médicamente asistida, aborto, eutanasia.
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Introduccion

«El hombre moderno no ha sido educado en el recto uso del po-
deo» [1, p. 92] asi ha reconocido justamente Romano Guardini a
proposito del progreso técnico que en el ultimo siglo ha conferido
al hombre un poder practicamente ilimitado, inimaginado e inima-
ginable, mds que en cualquier otra época historica;' es deci, la fa-
cultad no sélo de incidir en el mundo que lo circunda, por ejemplo
modificando la realidad fisica y ambiental a través de los procesos
de antropologizacion, sino también y sobre todo incidiendo sobre
si mismo, a través de las capacidades para manipular y gestionar su
propia existencia biolégica desde antes del nacimiento hasta la
muerte.

El hombre contemporaneo vive en el contexto del tecnomorfis-
mo; es decit, la dimensién en la cual, como anota Francesco
D’Agostino, «se vuelve ingenuo evocar el dato comun segun el cual no
es licito hacer todo aquello que es posible hacer, porque el funda-
mento de la licitud coincide con el fundamento mismo de la posi-
bilidad. Puedo, entonces debo» [3, p. 197].

La época actual, de hecho, caracterizada por «una concepciéon
esencialmente tecnologica de la sociedad» [4, p. 198], constata el
predomino de la idea por la cual, utilizando las palabras de Aldo
Schiavone, «la técnica en si, no es ni fria ni caliente: es pura posibi-
lidad de hacer» [5, p. 19].

¢Pero es precisamente asi? ¢Verdaderamente la técnica es indife-
renter? ¢Verdaderamente no tiene ninguna relevancia ética o juridica
una tal posibilidad de hacer?

Hans Jonas invita valientemente a despertarse de este sueflo
dogmatico, considerando, en cambio, justamente que «en linea ge-
neral, la ética tenga algo que decir en las cuestiones de la técnica, o
bien que la técnica esté sujeta a consideraciones éticas se deriva del
simple hecho de que la técnica es ejercicio del poder humano; es
decir, es una forma de actuar, y todo actuar humano estd expuesto
a un examen moral [...]. La dificultad es ésta: no sélo cuando la
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técnica es maliciosa; es decit, cuando de ella se hace un uso indebi-
do para fines malos, sino también cuando es usada con buena vo-
luntad y para fines verdadera y profundamente legitimos, tiene en
sf un lado amenazante, que a largo plazo podria tener la dltima pa-
labra [...]. Su dinamica interna, que la impulsa tanto a avanzar, nie-
ga a la técnica la zona franca de la neutralidad ética, en la cual basta
preocuparse de la eficiencia. El riesgo del demasiado esta siempre
presente» [0, pp. 28-29].

La técnica, que invade toda la realidad, incluida la vida biologica
del hombre, no puede, por tanto, estar desvinculada del plano ético y
juridico sin correr el riesgo de surgir como elemento totalizante v,
en cuanto tal, siempre y como quiera totalitario,” o bien ser una
amenaza constante para la libertad y, sobre todo, para la dignidad
del ser humano.

La técnica se entrelaza hasta tal punto con todo aspecto de la
realidad, sobre todo de la juridica, al grado de no dejar excluido al
derecho a la salud que, radicalmente reformulado por el posibilis-
mo técnico, se encuentra tensionado, estirado y comprimido entre
la seleccion eugenética y la dignidad de la persona.

2. La seleccion eugenética entre PMA, IVG Y Ivs

«Es mejor para todos si, en vez de esperar que la prole degenerada
sea ajusticiada por los delitos cometidos o muera de hambre a cau-
sa de su propia imbecilidad, la sociedad pueda detener a aquellos
que son manifiestamente inadaptados para continuar la especie»:
[8, p. 143] asi ha escrito el renombrado juez de la Corte Suprema
estadounidense Oliver Wendell Holmes considerando constitucio-
nal, en el célebre caso de 1927 Buck vs. Bell, [9] la ley de Virginia
que, para tutelar el derecho a la salud de la colectividad, imponia la
esterilizacién forzada de las personas mentalmente incapaces, legi-
timando asi, a través de la mas alta instancia jurisdiccional del
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ordenamiento estadounidense, una visiéon sustancialmente eugené-
tica [10-14].

“Eugenética”, como se sabe, es un término inventado por Fran-
cis Galton, [15, p. 119] primo de Charles Darwin, para designar las
diversas formas de intervencion orientadas a mejorar la especie hu-
mana, manipulando sus genes o cruzando selectivamente a sus in-
dividuos.

El mismo Galton, de hecho, ha tenido modo de aclarar que «os
procesos de la evolucion estan en actividad constante y esponta-
nea; algunos de ellos son negativos, otros positivos. Nuestro rol es
de poner atencién a las oportunidades de intervencion para con-
trolar los primeros y dar libre cauce a los segundos» [16, p. XXVII].

Aplicando a los seres humanos los mismos conceptos de evolu-
cion y seleccién, elaborados por su primo Darwin para los anima-
les, Galton ha establecido un disefio utépico para crear una nueva
especie, una nueva especie humana, aquella mejorada y capaz de
mejorarse a través de la reduccion de sus propias incapacidades y
del fortalecimiento de sus propias cualidades.

En una perspectiva semejante se ha ido desarrollando el pensa-
miento eugenético segun sus dos modalidades aplicativas: «una fa-
vorecfa el apareamiento entre individuos portadores de genes positivos
para incrementar su frecuencia en la poblacién (eugenética positi-
va). La otra modalidad tendfa a limitar, o incluso prohibia, los ma-
trimonios cuya prole podia ser portadora de caracteres genéticos
indeseados (eugenética negativa)» [17, p 874].

No obstante que la practica eugenética esté expresamente pro-
hibida por el articulo 21 de la carta de los derechos fundamentales
de la Unién Europea,” por el articulo 11 de la Convencion de
Oviedo,* e implicitamente por el articulo 14 de la Convencién Eu-
ropea para los Derechos del Hombre; en la medida en que prohibe
la discriminacién sobre cualquier otra consideracion respecto a
aquellas explicitamente elencadas,” estd ampliamente difundida,
a todo nivel, en la investigacion y en la bio-medicina.
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Asi, si justa y ordinariamente se considera que la practica euge-
nética se mueva a lo largo de tres directrices, [18-19] aquella de la
seleccion genotipica (eliminando los sujetos defectuosos), [20]
aquella de la seleccién germinal (escogiendo los sujetos mejores y
mas adecuados),® aquella de la modificacién genética (aplicando
modificaciones genéticas), [22] es necesario también reconocer que
hoy, con la combinacién del posibilismo técnico por un lado y la
legitimacién juridica por otro, la practica eugenética aparece sobre
todo en tres contextos principales: la procreacién médicamente
asistida (fecundacion artificial), la interrupcion voluntaria del em-
barazo (aborto) y la interrupcién voluntaria de la supervivencia
(eutanasia).

2.1. Procreacion Médicamente Asistida (PMA)

Por lo que se refiere a la procreacion médicamente asistida (PMA)
es necesario precisar que con tal locucion se entiende una articula-
da practica bio-médica que implica diferentes técnicas (homologa,
heterdloga), procedimientos (FIVET, ICSI), fases (pregamética —hi-
perestimulacion ovarica y terapia hormonal—, gamética o pre-em-
brional, embrional pre-implantatoria, embrional post-implantatoria) y
resultantes (gravidez no lograda, embarazo, aborto).

La PMA, [23-27] en Italia esta regulada por la ley 40/2004, que
en el curso de poco mas de un decenio ha sido gravemente ampu-
tada en algunas partes fundamentales por ciertas decisiones consti-
tucionales que en diversos modos le han modificado el espiritu, la
letra y, obviamente, la metodologfa. [28-30]

Entre las diversas y mas importantes normativas jurisdicciona-
les, relevantes para la finalidad de las presentes reflexiones, se de-
ben necesaria, pero rapidamente, considerar precisamente aquellas
que en virtud de la tutela del derecho a la salud conciernen al diag-
néstico genético preimplantacion (DGP):” la sentencia n. 398/2008
del TAR de Lazio, la sentencia de la Corte Europea de los Dere-
chos del Hombre n. 54270/10 del 28 de agosto de 2012 y, en fin,
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aquellas de la Corte Constitucional, en particular, la sentencia
n. 162/2014, la sentencia n. 96/2015 y la sentencia n. 229/2015.

En 2008 el TAR de Lazio ha establecido la legitimidad de las li-
neas gufa ministetiales para la prictica de la ley 40/2004 en el punto en
el cual tales lineas gufa permitian una indagacién diagnoéstica sobre
los embriones solamente de tipo observacional y no selectivo [31].

En 2012 la CEDU ha considerado violado el art. 8 de la Conven-
cion Europea de los Derechos del Hombre; o sea, el derecho al
respeto a la vida privada y familiar, por parte de la disposicion dic-
tada en los incisos “a” y “b” de la seccién 3 del art. 13 de la ley 40/
2004, evidenciando la presunta incoherencia del ordenamiento ita-
liano que, por un lado prohibe la seleccién embrionaria de caracter
eugenético en la arriba mencionada norma y, por otra parte, permi-
te el “aborto terapéutico” [32] para tutelar el derecho a la salud de
la mujer, segin el art. 4 de la ley 194/1978.

Por su parte la Corte Constitucional con la sentencia n. 162/
2014 ha declarado violado el derecho a la salud segin el art. 32
constitucional, por la ilegitimidad constitucional del apartado 3 del
articulo 4 de la ley 40/2004, que dispone la prohibicion de recurrir
a la fecundacién de tipo heteréloga cuando haya sido diagnosticada
una patologia que sea causa de esterilidad o infertilidad absolutas e
irreversibles [33].

Con la sentencia n. 96/2015 la Corte Constitucional ha extendi-
do las técnicas de PMA mas alla del alcance de la ley, ampliando la
posibilidad de acceso, ademas de las parejas estériles o infértiles,
también para las infértiles portadoras de enfermedades genéticas
transmisibles, estableciendo como ilegitima la prohibicién de acce-
so y diagnostico, por violaciéon del art. 3 constitucional y sobre
todo del art. 32 constitucional, puesto por la ley 40/2004 y como
tal capaz de menoscabar el derecho a la salud de la mujer fértil por-
tadora sana de una grave enfermedad genética hereditaria [34].

En fin, con la sentencia n. 229/2015, la Corte Constitucional ha
establecido que el art. 13, apartados 3, inciso 4), y 4, de la ley 40/
2004 se encamina a la declaratoria de ilegitimidad constitucional,
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en la parte, precisamente, en la cual prohibe, sancionandola penal-
mente, la conducta de selecciéon de los embriones por parte del
médico, dirigida exclusivamente a evitar la transferencia en el ttero
de la mujer de aquellos embriones que, por el diagnoéstico preim-
plante, hayan resultado afectados por enfermedades genéticas
transmisibles conforme a los criterios de gravedad de los que trata
el art. 6, apartado 1, inciso ), de la ley n. 194 de 1978, aceptadas
por adecuadas estructuras publicas [35-36].

La jurisprudencia, sobre todo la constitucional, esta, en fin, cen-
trada en la idea por la cual la DGP no puede sino tener el resultado
de la seleccion embrional, y que ésta a su vez no pueda ser legiti-
mamente prohibida sin violar derechos constitucionalmente garan-
tizados, como el derecho a la salud de la pareja en general y de la
mujer en particular, segin los articulos 3 y 32 constitucionales, so-
bre todo a la luz del hecho de que la pareja o la mujer a la cual serfa
impedida la seleccién embrional podtia valerse subsecuentemente
de la implantacién de los embriones insanos de la IVG segun la ley
194/1978.

La posicion de las Cortes, es necesario admitir con dura fran-
queza y sin hipdcritas fingimientos reverenciales, por los motivos
que seguiran, estd afectada por una grave miopia tanto en el dato
de principio como sobre todo en el normativo, debiéndose consta-
tar que en la mejor de las hipotesis esté equivocada la esencia juri-
dica de los problemas en cuestién, y en la peor de las hipotesis
haya sido intencionalmente remodelada segin el absoluto arbitrio
“togado”, ignorando, como en otras ocasiones,” la esencia auténti-
ca de la realidad [42].

La DGP [43-51], en fin, se pone de relieve en relaciéon con la
normativa de la interrupcién voluntaria del embarazo,” en la medi-
da en la cual la prohibicién de DGP, o su limitacién a nivel obser-
vacional, o la prohibicién de seleccién embrional en seguida de
DGP, son consideradas todas medidas en contraste con el derecho
a la salud constitucionalmente garantizado en general y con el de la
mujer en particular.
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Dejando de lado la diversidad existente de técnicas diagnosticas,
[53] es necesario reconocer en este punto, siguiendo los arriba
mencionados, multiples pronunciamientos jurisprudenciales, [54-
56] que en esta acepcién viene a ser modificada la misma naturale-
za y la funcién del diagnéstico prenatal, ya no dirigida a la verifica-
cién de las condiciones acerca de la integridad del embrién o del
feto, sino utilizada como instrumento ultra-diagnéstico; es decir,
selectivo respecto a los embriones mismos eventualmente afecta-
dos por las mas variadas tipologias.'

La DGP asi entendida, usada para seleccionar a los embriones
portadores de patologias genéticas hereditarias, se vuelve inevita-
blemente un instrumento de seleccion eugenética; es decir, un
mero uso del poder subjetivo que, en cuanto tal, no puede sino
suscitar perplejidad acerca de la tutela efectiva no sélo del derecho
a la salud, sino sobre todo de la dignidad de la persona, porque
toda clasificacion de las patologias en base a las cuales efectuar la
seleccion serfa siempre y como quiera del todo atbitratia."

El mismo padre de la fecundacion asistida, Jacques Testart, ha
escrito, no por casualidad, que la derivacion eugenética de la DGP
inevitablemente representa una amenaza para la libertad humana:
«lLLa imposibilidad de impedir la rapida insurgencia de derivaciones
de la DGP es la razén que me ha hecho proponer su prohibicion.
Si esta prohibiciéon fuera imposible, sera necesario aceptar que
nuestro futuro esté determinado» [59, pp. 97-60].

Es necesario también especificar, en passant (de paso), que no sir-
ve para nada la consideraciéon de la eventual diferencia, en este
punto ficticia, generalmente puesta entre la eugenética del siglo XX
y la actual, autorizadamente definida como liberal, [61, p. 55] que
se basa en el uso privado y facultativo de la DGP, porque esta nueva
eugenética permite a cada individuo construir su propia determina-
cién genética y la de sus hijos, invocando incluso el mayor interés
de estos ultimos, [62] segun su propia satisfaccion, sin considerar
que aquello que puede hacerla aparecer como liberal, en cuanto el
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todo es remitido a la voluntad del individuo y no ya a la potestad
coercitiva del Estado, no la hace en efecto menos totalitaria: por
tanto en definitiva, paraddjica e igualmente liberticida.

La eugenética liberal individual, de hecho, es tal sélo respecto al
Seleccionador, o sea, el individuo y no el Estado, pero no ciertamente
respecto al seleccionado, para el cual en nada se distingue; por tanto,
de aquella tradicional estatal de la cual comparte en tal sentido la
misma coercitividad por los efectos esenciales.

2.2. Interrupcion Voluntaria de la Gravidez (IVG)

La segunda dimension en la cual la seleccion eugenética se pone de
relieve es la que se refiere a la interrupcion voluntaria de la gravi-
dez (IVG) [63-75].

La IVG, como se sabe, encuentra su normativa en la ley 194/
1978 construida sobre los principios individualizados por la Corte
Constitucional con la célebre sentencia n. 27/1975, con base en la
cual «el art. 2 constitucional reconoce y garantiza los derechos in-
violables del hombre, entre los cuales no se puede dejar de colocar,
si bien sea con sus particulares caracteristicas, la situacion juridica
del concebido [76]. Y, sin embargo, esta premisa va acompafiada
por la ulterior consideracion de que el interés constitucional prote-
gido, relativo al concebido, puede estar en contraposicién con
otros bienes que gocen también de tutela constitucional y que, en
consecuencia, la ley no puede dar al primero una prevalencia total y
absoluta, negando a los segundos adecuada proteccion» [77].

En fin, para la Corte Constitucional, como luego para el legisla-
dor de 1978, el derecho a la vida del concebido es un derecho in-
violable y constitucionalmente garantizado que puede encontrar su
unica limitacién, o mejor, su debilitamients," solamente en otro de-
recho igualmente inviolable y del mismo modo constitucionalmen-
te garantizado; es decir, no obstante aquello que por algunos es
afirmado,” no ya el presunto derecho al aborto de la mujer,'* en
cuanto tal no configurado y no configurable, cuanto en cambio la
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facultad de la mujer de interrumpir el embarazo para tutelar su
propio derecho a la salud; es decit, a su propia integridad psico-fisica.

Considerado lo anterior, es necesario, por tanto, prestar aten-
ci6n a la diferencia puesta por la misma ley 194/1978.

De acuerdo con el art. 4 de la arriba mencionada ley, a la IVG
dentro de los primeros 90 dias de embarazo es aceptada «en rela-
cion o a su estado de salud, o a sus condiciones econémicas, o so-
ciales o familiares, o a las circunstancias en las cuales ha sucedido
la concepciodn, o a previsiones de anomalias o malformaciones del
concebidoy.

Esto significa que dentro de los primeros 90 dfas la mujer puede
recurrir a la IVG también en el caso de anomalias o malformaciones
del concebido; es decir, a una IVG sustancial y libremente basada
sobre motivaciones de cardcter eugenético, en modo libre y auté-
nomo.

La diferencia, o mejor, la condicién o restricciéon es puesta por
el siguiente articulo 6 de la ya mencionada ley 194/1978, dedicado
a normar el recurso a la IVG en el caso que haya transcurrido el
periodo de 90 dias: en tal eventualidad se puede practicar la IVG
solamente si existe un nexo causal —es decit, una relacion de causa-
efecto— entre las anomalias y las malformaciones del que esta por
nacer y el grave peligro para la salud fisica o psiquica de la mujer.

Cierto es que la existencia del nexo causal no elimina la caracte-
rizacién eugenética de un simple tipo de IVG, pero si acaso, uniendo a
las anomalias del feto los graves peligros padecidos por la salud de la
mujer, la eugenicidad parece solamente debilitada; es decir no es
la Gnica causa determinante de la IVG en si, sino remedio para evi-
tar un dano a la salud de la mujer.

Esta ultima circunstancia estd descrita por la doctrina y por la
jurisprudencia, precisamente, como aborto “terapéutico” que, €s
necesario recordatrlo, es tal sélo en referencia a la madre y no cier-
tamente al hijo, porque en caso contrario, es decir cuando la IVG
fuese practicada solamente en vista de la obtencién de un hijo
sano, se encontraria ante la especie prohibida de aborto eugenético,
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como ha precisado el Tribunal de Catania con el decreto del 3 de
mayo de 2004 y como tanto las Cortes de Mérito como la de Casa-
cién han reafirmado en diversas ocasiones.'

No obstante, el aborto eugenético sea considerable asi precisamen-
te en virtud de la misma ley 194/1978, como se ha visto, la jutis-
prudencia asume, sin embargo, que ése no sea configurable y que,
por tanto, no se pueda reclamar un derecho al hijo sano a través de
una seleccion por medio de la IVG eugenética.

En ese sentido han sido claras las Cortes de Mérito,'* y todavia
mas explicita la Corte de Casacién, que en mas ocasiones ha ex-
cluido la configurabilidad de un aborto eugenético en el ordena-
miento italiano.

Entre los univocos pronunciamientos de la Casacién sobre el
punto,'” es necesario recordar la sentencia n. 14488/2004 en la cual
expresamente la Corte asi aclara: «No estd reconocido en nuestro
ordenamiento el aborto eugenético ni como derecho de la madre,
ni como derecho que el que esta por nacer puede hacer valer pos-
teriormente al nacimiento, bajo el perfil de resarcimiento, por el
ausente ejercicion.'

En definitiva: el aborto “terapéutico” es considerado no sélo le-
gitimo, sino sobre todo, distinto del eugenético, que a su vez es
fundamentalmente estimado ilegitimo."

Sin embargo, es necesario admitir que mas alld de la forma de la
ley, mas alld de los propositos del legislador y mas alld de las herculeas
fatigas hermenéuticas de las togas, no es asi, porque en el momen-
to en el que la ley primero y la jurisprudencia después admiten, si
bien por medio de la restriccion de las “horcas caudinas” del nexo
de causalidad, el recurso a la IVG por anomalias y malformaciones
del feto, el intento eugenético emerge con toda su fuerza, demos-
trando que es puesto en practica y ampliamente logrado.”

La IVG, por tanto, ya sea que se practique bajo la fictio (ficcion) de
la terapeuticidad de la intervencion en tutela del derecho a la salud
de la madre, ya sea bajo la expresa motivacion de la seleccion del
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que esta por nacer a causa de sus patologias, se presenta como po-
tente medio de seleccién eugenética que, como tal, no sélo no tu-
tela el derecho a la salud ni de la mujer, ni obviamente del concebi-
do, sino se muestra como grave violacion de la dignidad de la persona
porque es medio de discriminacion entre los sanos y los insanos.”'

2.3. Interrupcion Voluntaria de la Supervivencia (IVS)

«Juzgar si la vida valga o no la pena ser vivida, es responder a la
cuestién fundamental de la filosofia» [83, p. 7] asi interroga al
mundo actual Albert Camus.

Como hasta ahora se ha visto, si las patologias genéticas de los
embriones son la causa de su seleccion; si las anomalias del feto
son la causa de la interrupcién del embarazo, no menos relevantes
pueden ser consideradas las patologias cronicas, degenerativas, dis-
capacitantes o terminales que, afligiendo con su bagaje de costos y
sufrimientos fisicos y psiquicos, [84] no pueden sino ser entendidas
como legitimantes de la interrupcién voluntaria de la supervivencia
(Ivs).?

En este sentido parece responder negativamente a la cuestion
de Camus, Umberto Veronesi cuando escribe: «En Italia tenemos
cada afio 2500 suicidios y otros tantos intentos de suicidio. El sui-
cidio no es un crimen, y no lo es obviamente tampoco el intento
de suicidio. Entonces si no es crimen el suicidio o el intento de sui-
cidio, me pregunto por qué un pobrecito que se encuentre en una
condicién de profunda degradacién, de dolor, de sufrimiento men-
tal y fisico, y que pida dolorosa e insistentemente poder terminar
su vida, no deba ser atendido en su deseo» [86, p. 81].

Yendo al derecho de rechazo o de renuncia [87] de los trata-
mientos médicos, [88-107] transitando por el suicidio médicamente
asistido, [108-114] hasta llegar al derecho a la eutanasia, [115-133]
incluso la infantil, [134-142] el derecho a la salud se quiebra y se
fragmenta en la ya mencionada poliedricidad de métodos médico-
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legales tendientes a la concreciéon de un unico objetivo comun; es
decit, la intervencion de 1vs.

La IVs de por sf no necesariamente implica siempre una finali-
dad eugenética, sino tal finalidad comienza a ser perseguida cuan-
do es llevado a la practica su objetivo eutanasico de poner fin a
existencias consideradas ya no dignas de ser vividas.”

Se pueden en este punto localizar aquellas que se deben consi-
derar como las dos corrientes de pensamiento principales sobre el
argumento: la que afronta el problema desde el punto de vista ex-
clusivamente social y colectivo, definible como “centrifuga”; y la
que lo incardina, en cambio, en su dimension peculiarmente indivi-
dual y subjetiva, definible como “centripeta”.

En la primera acepcion, es decir, la centrifuga o social, es nece-
sario regresar muchos decenios atras en el tiempo, porque, mas de
un ventenio antes respecto al mecanismo tanatolégico echado a
andar por el régimen nacionalsocialista, ya autorizados pensadores
habfan conseguido legitimar la eutanasia de aquellas vidas conside-
radas no dignas de ser vividas en cuanto estaban afligidas por di-
versas patologias invalidantes.*

En el lejano 1895 Adolf Jost, en su Das Recht auf den Tod (E/
Derecho a morir) «sostiene que el control sobre la muerte del indivi-
duo corresponde en definitiva al organismo social, el Estado. Este
concepto esta en directa oposicioén a la tradicion angloamericana
de la eutanasia, la cual subraya el derecho del individuo a morir o a
la muerte o a su propia muerte como reivindicacion humana su-
prema. Por el contrario, Jost se refiere al derecho del Estado a ma-
tary, [145, p. 70] a sentir, en fin, “compasion” para conceder la
Gnadentod, es decir la muerte como gracia.

La perspectiva social ve en la interrupcion de la supervivencia
del sujeto implicado no sélo #n derecho del Estado para poder pro-
ceder cuando sucedan las condiciones, sino, incluso, ¢/ deber del Es-
tado pata proceder en tal sentido,” por una finalidad bien definida;
es decir, tutelar la salud de la sociedad, o bien, la salud del elemen-
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to fundamental del Estado mismo: en esta linea se expresan, por lo
demas, con extremada claridad dos juristas del calibre de Karl Bin-
ding y Alfred Hoche que en su Die Freigabe der 1 ernichtung lebenus-
mwerten Lebens (la liberacion de la destruccion de la vida indigna de vivir) de
1920,* edifican la plataforma ético-médico-juridica que pocos
afios mas tarde ha podido constituir el sustento teérico de los pro-
gramas de eutanasia, de los enfermos mentales por ejemplo, [147]
previsto por el ordenamiento normativo de aquel que ha sido el ré-
gimen nacionalsocialista.

En dicha 6ptica, por tanto, la IVS es una medida eugenética in-
derogable en cuanto es socialmente justificada, es decir, tendiente a
la tutela de la salud general de la colectividad.

La segunda perspectiva, es decir, la centripeta o individual, en
cambio, considera que la interrupcién de la supervivencia no es
otra cosa que la afirmacién ultima y mejor de la absoluta e incondi-
cionada libertad del sujeto, del individuo, de poder disponer, en
obsequio a su mencionada libertad, también y sobre todo de su
propia vida, sin intromisiones de caracter externo, como valoracio-
nes de orden moral, juridico, religioso o social.

La cutanasia, [148-157] en dicho trance, del mismo modo que a
la diferencia, rectius (mejor dicho) igualdad, inherente a los efectos,”’
ya delineada entre seleccion eugenética estatal y seleccion eugenéti-
ca liberal; viene a ser presentada ya no como instrumento de selec-
cioén coercitiva del ordenamiento estatal, sino que se vuelve un de-
recho reclamado por el individuo en cuanto duefio de si,” si bien
no por esto menos juridicamente problematica [160].

En una determinada circunstancia patolégica,” mas o menos
grave, [163] el individuo que considera haber perdido toda digni-
dad en seguida del juicio (arbitrario) de la carencia de calidad de su
propia vida,” pretende legitimar la propia IVS no tanto como un
mero rechazo del tratamiento médico,”! cuanto sobre la base de su
propia exclusiva, absoluta —es decir privada de vinculos— e incues-
tionable voluntad.” En la ya mencionada 6ptica individualista, en-
tonces, el acto eutanasico en el cual se verifica la IVS es, en el su-
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puesto de la continuidad del ejercicio del propio derecho a la salud,
una medida “auto-eugenética” que el sujeto toma sobre si en cuan-
to tiende a eliminar no ya el sufrimiento, sino al sufriente —es decit,
a s{ mismo—,” como en el fondo sucede en toda praxis eugenética.

Aun no pudiendo ser ignoradas las consideraciones a este res-
pecto de Platén, [167] de Aristoteles, [168] de San Agustin®, que
desde un punto de vista exclusivamente racional muestran la ilegiti-
midad ética y juridica de todo acto suicida, sin excluir la eutanasia,
es bueno tener en mente que, de hecho, tal tipo de acto es contrario a
la razon, en cuanto, como ensefia Kant, atenta contra la condicién
de pensabilidad de la misma libertad, abusando, disponiendo de la
persona: «LLos defensores de aquello sostienen que el hombre es un
agente libre [...]. Por lo que se refiere al cuerpo, puede disponer de
¢l en muchos modos: por ejemplo, haciéndose cortar un absceso o
amputar una extremidad o descuidando una herida; respecto del
cuerpo corresponde a €l hacer libremente aquello que le parezca
util y aconsejable: ¢no deberfa por tanto tener también la facultad
de quitarse la vida, cuando aquello le pareciese como la cosa mas
ventajosa y recomendable? [...]. Nosotros podemos disponer de
nuestro cuerpo en vista de la conservacién de nuestra persona;
quien, sin embargo, se quita la vida no preserva con eso su perso-
na: ¢l dispone entonces de su persona y no de su estado; es decir,
se priva de su persona. Esto es contrario al mas alto de los deberes
hacia s{ mismo, porque es suprimida la condicién de todos los
otros deberes» [170, pp. 170-171].

En definitiva, si bien existen diferencias claras y relevantes,
como es remarcado por autorizados observadores,” entre los dos
mencionados modelos de IVS, es también verdad que por lo que se
refiere a los efectos —es decir, la selecciéon de vidas consideradas
por la colectividad o por el individuo ya no dignas de ser vividas—
no se distinguen entre ellas por la violacién del derecho a la vida
que es el fundamento légico y cronolégico de aquel derecho a la
salud, social o personal, que se pretende tutelar.
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Si la vida que se somete al IVS es considerada no digna, significa
encontrarse ya ante un proceso de negacion del ser; es decir, del fun-
damento ontolégico, que, como tal, no puede sino causar siempre una
negacién de la dignidad humana, precisamente aquella misma digni-
dad humana que, paraddjicamente, se considera salvaguardar recu-
rriendo a la IVS.

Para comprender mejor el sentido de todo esto se piense en las
dramaticas paginas de la narracion de Albert Camus con el signifi-
cativo titulo La muerte feliz.

Cuando Mersault, ampliamente remunerado por esto, estuvo lis-
to para matar a quien por necesidad lo habia contratado, es decir,
el viejo Zagreus —cuya vida era considerada ya no en calidad de
continuar, es decir ya no digna de ser vivida—,* temblequea. Pero
Zagreus, cansado, enfermo, privado de piernas, asf lo anima justifi-
cando su IVS: «Suprimo solamente un medio hombre, ruego que
no se me tenga en cuenta» [172, p. 13].

Considerar a Zagreus solamente como un medio hombre para
aminorar la relevancia (in)moral de su supresion, significa sustan-
cialmente aminorar su humanidad; es decir, en definitiva, deshu-
manizarlo y, en consecuencia, anular su naturaleza de ente moral
que como tal es siempre intangible, aun sin comprender, precisa-
mente, que tal operacioén constituye una directa violacion de la dig-
nidad humana en cuanto, con las palabras de Abraham Heschel, «la
anulaciéon moral conduce al exterminio fisico» [159. P. 41].

3. El derecho a la salud

¢Qué cosa es el derecho a la salud (DAS)? ¢Qué amplitud tiene?
¢Qué correspondientes deberes impone la tutela del derecho a la
salud? ¢Precede o sigue al derecho a la vidar

Estos son algunos de los interrogantes que se pueden formular
en torno al derecho a la salud para comprender su esencia, su ofi-
gen, su funcion y su finalidad.
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En este lugar no se puede exhaustivamente responder a todos
los mencionados o a otros posibles interrogantes en tal sentido,
pero se puede brevemente delinear una serie de reflexiones esen-
ciales sobre el derecho a la salud para comprender mejor cuanto
llega a ser tergiversado hoy entre la dimensioén ontoldgica marcada
por la visién eugenética, como ya se ha visto, y la dimension deonto-
lggica de la dignidad de la persona (que aun se debe considerar).

Antes de toda reflexién ulterior parece oportuno considerar
brevemente el escenario normativo y jurisprudencial.

En 1946 la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) intento,
quiza en conato de neo-enciclopedismo, aportar y sacralizar la defi-
nicién de salud, estableciendo universalmente que es «a state of com-
plete physical, mental and social well-being and not merely the absence of di-
sease or infirmity (Un estado de completo bienestar fisico, mental y social y no
$6lo la ansencia de dolencia o enfermedad)» [173].

Segun la OMS, por tanto, la salud es el resultado de un complejo
proceso no sélo personal sino que se extiende incluso hasta el
bienestar social.

Por su parte, la Carta de los Derechos Fundamentales de la
Unién Europea [174] reconoce y tutela el derecho a la salud en el
articulo 35 segun las legislaciones y las practicas de los Estados en
patticular.”’

En fin, la Constitucién italiana en la primera seccion del articulo
32 prevé expresamente que «la Republica tutela la salud como fun-
damental derecho del individuo».

En esta direccién es necesario tener presente también la contri-
bucién de la jurisprudencia, al menos de la constitucional,® que ha
tenido modo de expresarse en diversas ocasiones sobre el derecho
a la salud [175-176].

Para la Corte Constitucional, el DAS es «reconocido y garantiza-
do por el art. 32 de la Constitucién como un derecho primario y
fundamental que impone plena y exhaustiva tutela».”

De la reconstruccion que del DAS realiza la Corte Constitucio-
nal se pueden recabar los tres elementos constitutivos que lo deter-

Medicina y Etica 2019/2 315



A. Rocco Vitale

minan: 1) se articula en situaciones juridicas subjetivas diversas en
dependencia de la naturaleza y del tipo de proteccion que el orde-
namiento constitucional asegura al bien de la integridad y del equi-
librio fisicos y psiquicos de la persona; 2) es un derecho ERGA OM-
NES (para todos) directamente garantizado por la Constitucion y por
tanto factible y tutelable directamente por los sujetos legitimados,
en relacién a los autores de los comportamientos ilicitos; 3) confie-
re en concreto el derecho a los tratamientos médicos de los cuales,
la determinacion de los instrumentos, de los tiempos y de los mo-
dos dependen del legislador.

El DAS, en fin, parece componerse en modo bipolar (negativo y
positivo) y tanto en sentido horizontal como vertical: negativo ho-
rizontal, por el cual cada uno de los asociados tiene el derecho a
que ningdn otro asociado merme su propia integridad psico-fisica;
positivo horizontal, por el cual luego de lesion el sujeto legitimado
puede actuar por la tutela de aquello que le ha sido sustraido con la
violacion de su propia integridad psico-fisica; negativo vertical, por
el cual el ciudadano no puede ser obligado a recibir por parte del
Estado tratamientos médicos contra su voluntad y de alguna ma-
nera violentando su persona, es decir su dignidad; positivo vertical,
el ciudadano puede pretender del Estado la tutela de su propio de-
recho a la salud no sélo como principio, sino también y sobre
todo, en concreto, con la legitima pretension al tratamiento médico
garantizado por el ordenamiento y ofrecido por el sistema de salud.

Quedando firme lo anterior, de caracter estrictamente juridico,
es necesario aun, sin embargo, aclarar qué cosa se debe entender
por salud, evitando al mismo tiempo caer en la utopia de la defini-
cién de salud aportada por la OMS,* asi como en el eudemonismo
particularista en el cual se desembocaria, considerando que fuese
salud sélo aquello que hace feliz al sujeto, que, como tal, no podria
ser considerado en una auténtica reflexién ético-juridica sobre la
salud en cuanto kantianamente destructor de toda moral.*!

En un contexto histoérico y juridico en el cual el valor de la per-
sona ha sido sustancialmente establecido como fundamento de
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toda reflexién del derecho es necesario, por un lado, evitar el pater-
nalismo vy, por otro, garantizar la autodeterminacién del sujeto,*
evitando sin embargo la des-responsabilizacion del médico por un
lado y del subjetivismo ético-juridico por el otro.

Sin embargo, debiendo conciliar la ciencia y la consciencia del
médico con la voluntad y el derecho a la autodeterminacion del pa-
ciente, no se puede dejar de reconocer que la vida del paciente no
puede nunca ser considerada objeto de disponibilidad, ni por parte
del médico, ni por parte del mismo paciente (especialmente si es
considerada colectiva o individualmente como vida indigna),* ya
que no se puede invertir la 16gica intrinseca de la relaciéon vida-
salud.

La salud, como ha recordado Hans-Georg Gadamer, no es algo
mesurable,* porque «no es precisamente un sentitse, sino un estar
ahi, un ser en el mundo, un estar junto a los otros hombres» [181,
p. 122], por lo cual el derecho a la salud no puede ser opuesto o
ejercitado en violacion del derecho a la vida, siendo este ultimo el
fundamento légico, cronolégico y sobre todo axiolégico del mis-
mo derecho a la salud.

El derecho a la salud no puede ser considerado como el derecho
a disponer de la ajena o de la propia vida, sobre todo si se comien-
za a definir la vida con base en aquello que, en modo sustancial-
mente arbitrario (es decir, sometido a la mera voluntad del legisla-
dor, del médico, del paciente o de una suma compuesta de elemen-
tos tipica de una igualmente discutible bioética contractualista),
[182] es considerado digno o indigno.

Para evitar tanto los abusos paternalistas del médico sobre el
paciente o contra-paternalistas del paciente sobre la autonomia
deontolégica del médico, como la prosecucion de fines eugenéti-
cos o la degradacion de la vida a mero agregado de funcionalidades
eficientes, llegando a hacer la distincién entre seres humanos per-
sonas y seres humanos no personas,” es necesario interpretar co-
rrectamente, segun su relacion esencial y sustancial, el derecho a la
salud y el derecho a la vida, entendiendo, no ya el derecho a la vida
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en la 6ptica del derecho a la salud, sino exactamente al contrario,
es decit, el derecho a la salud en la 6ptica del derecho a la vida,*
porque como puede existir una propiedad sin usufructo, no puede
existir un usufructo sin propiedad, asi puede existir una vida sin sa-
lud, pero no una salud sin vida.

4. La dignidad de la persona

«BEs verdad que la nueva eugenética, aun si esta orientada al bienes-
tar de un individuo, puede tener consecuencias negativas sobre los
demas, por ejemplo, sobre los discapacitados»: [185, p. 2406] asi re-
conoce el mismo Carlo Alberto Defanti ,demostrando explicitamente
la peligrosa ambigtiedad de toda seleccion eugenética, e implicita-
mente que la busqueda de la perfeccion a través de la seleccion eu-
genética [180] es siempre un riesgo para la dignidad de la persona.

La dignidad humana, sin embargo, hasta el momento latente, se
vuelve ahora patente, en el doble sentido de manifiesta y de su-
triente.

La eugenética, practicada como tutela del derecho a la salud a
través de la DGP, 1a IVG y la IVs, representa la violacion mas directa de
la dignidad (de la persona) por al menos cinco 6rdenes de razones.

En primer lugar: la naturaleza del médico es la primera dimension a
ser tergiversada, porque, en la optica de la seleccién eugenética,
oculta tras el ejercicio del derecho a la salud, ¢l pierde su propia
dignidad en cuanto es privado de su propia autonomia de ciencia y
conciencia, reducido a mero ejecutor de la voluntad del Estado o
del paciente, sin tener en cuenta la objetividad ética y juridica de la
salud y de la vida de la cual ¢l no puede disponer, como ya se ha
visto, ni directa ni indirectamente con el consentimiento del paciente.

He aqui en qué sentido Katl Jaspers ha tenido modo de precisar
que «el enfermo moderno no quiere ser tratado personalmente. Fl
se dirige a la clinica como a un negocio, para ser servido lo mejor
posible por un aparato impersonal» [187, p. 47].
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El médico y la medicina, en esta logica, son lastimados en su
propia dignidad porque son reducidos a uno de los tantos engrana-
jes en los cuales se manifiesta la mentalidad consumista y comer-
cial: el modelo hipocratico, es sustituido por un nuevo modelo que
oscila entre lo tecnocratico y lo comercial, que han llevado a equi-
parar la organizacion de salud a la figura de la empresa; y la imagen,
por otra parte, heredada de la cultura anglosajona, del paciente,
como ciudadano consumidor» [188, p. 75]

La relacion médico-paciente no es ya humana, sino contractual; la
relaciéon entre el paciente y la muerte no es ya natural, sino artifi-
cial; la relacion entre el médico y la muerte no es ya antitética, sino
sintética, o mejot, catalitica, resaltando las justas y puntuales pre-
ocupaciones de Hans Jonas cuando escribe que «el paciente debe
estar absolutamente seguro de que su médico no se vuelva su ver-
dugo y que ninguna decisién lo autorice nunca a setlo» [6, p. 170].

En segundo lugar: la dignidad del hombre no es algo que se ad-
quiere o se degrada segun las circunstancias, las fases de la vida, las
funciones y las capacidades desarrolladas o perdidas; sino que es el
rasgo distintivo del ser del hombre que lo distingue del ser del res-
to de la realidad.

La dignidad del hombre es aquello que hace humano al hombre,
no evitando simplemente que sea cosificado o que sea tratado a la
medida de otras creaturas,” porque eso no setfa suficiente para
comprender en qué sentido la persona tiene su propia dignidad.

La dignidad de la persona es dada por ser un ente dotado de co-
nocimiento,” o sea del érgano, implicito, [191] que permite distin-
guir el bien del mal no segun el capricho individual, sino en sentido
absoluto,” es decit, segin la verdad, o bien segun la unica efectiva
garantia de las relaciones humanas.™

Precisamente porque la dignidad es la verdad acerca de la esen-
cia de la persona, no se puede considerar disponible la persona
misma ni siquiera con su consentimiento, como ensefia Kant: «LLa
humanidad en si misma es una dignidad porque el hombre no pue-
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de ser tratado por ninguno como un simple medio, sino debe ser
tratado al mismo tiempo como un fin, y precisamente en aquello
consiste su dignidad» [194, pp. 333-334].

En tercer lugar: de todo esto deriva, precisamente, el concepto
de persona que en cuanto tal [195-197] «no es el objeto mas mara-
villoso del mundo, [198, p. 30] como ensefia Emmanuel Mounier.

En esta perspectiva, por tanto, la persona o su vida no pueden
volverse indignas o no utiles,” porque la persona esta constituida,
ademas de por la conciencia y por la indisponibilidad, también y
sobre todo por la no sustituibilidad.

John Harris, por lo demas, ha establecido como “principio de
sustituibilidad” aquel con base en el cual es «moralmente equivocado
introducir en el mundo sufrimientos evitables y que el sufrimiento
es evitable cuando un individuo que es, o serd, discapacitado puede
ser sustituido por un individuo sano», asumiendo que la reempla-
zabilidad de los individuos no presenta problemas [200, p. 127].

Como ha explicado bien Romano Guardini, en cambio «a per-
sona es esencialmente irrepetibilidad (Einmaligkeit)» y el hombre
es «singularidad (Einzigkeit) cualitativay, [201, pp. 36-37] es decir,
es este hombre que esta aqui de manera irrepetible.

En cuarto lugar: el ejercicio del derecho a la salud con explicita
o implicita finalidad eugenética no es ya expresion de libertad, sino
exactamente lo contrario, y, como tal, ofensivo también de la digni-
dad de la persona.

La libertad, de hecho, no consiste en el arbitrio absoluto, es de-
cit, desvinculado de toda consideracién y principio de caracter éti-
co o juridico; sino en el actuar segun la verdad, es decir, dentro de
los limites del bien y del mal.

No por casualidad Hegel ha podido reconocer bien que «cuan-
do se escucha decir que la libertad en general consistirfa en el po-
der hacer aquello que se quiere, tal afirmacién sélo puede venir de
quien carece totalmente de formacién de pensamiento» [202,

p. 103].
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En fin: el derecho a la salud ejercido para alcanzar objetivos co-
lectivos o individuales, coercitivos o consensuales, de caricter eu-
genético, constituye una lesion a la dignidad de la persona, pero
también al derecho mismo, porque lo reduce a mero instrumento
de formalizacién de la voluntad, privado de todo argumento, sus-
ceptible de cualquier opinién, prescindiendo de su verdad, es decir,
de la justicia.

En este sentido adquieren nuevo vigor las consideraciones de
Piero Calamandrei para quien «existe el caso de que el inexperto y
el aficionado (que es incluso peor) a la filosofia, se pongan a pro-
clamar que el derecho consiste unicamente en el otorgar a todos su
propia comodidad» [203, p. 69].

No obstante, si no fuese correcta la critica de Calamandrei,
como deja intuir la praxis bio-juridica actual hasta aqui tragicamen-
te representada, se deberfa decir sf a todo; es decir, aceptar el final
del derecho y por tanto de todo derecho, incluido obviamente el de
la salud, porque, como ha notado justamente Albert Camus, «decir
sf a todo implica que se diga si al homicidio» [204, p. 89].

5. Conclusiones

La técnica omnipresente y omnipotente, por tanto, corre el riesgo
de desnaturalizar al ser humano, al derecho, al derecho a la salud, a
la medicina y a la misma dignidad de la persona.

De hecho, no sélo como ha puntualizado Nikolaj Berdjaev, «el
mecanismo de poder atrofia al hombre y quiere plasmarlo a
su imagen y semejanza», pero es plasmada también la sociedad en su
conjunto, la cultura en su totalidad, porque se instaura una verda-
dera y propia “cultura del descarte” [205, p. 35].”

En estas condiciones, no se trata de abolir la técnica o los meca-
nismos de podet, sino, como ha observado Georges Bernanos, «se
trata de realzar al hombre; es decir, de restituitle la fe en la libertad
de su espiritu, junto a la conciencia de su dignidad |...] Antes que
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nada y sobre todo es necesario reespiritualizar al hombre. Para ha-
cer esto, ya es tiempo de movilizar, de prisa y a cualquier costo, to-
das las fuerzas del espiritu» [207, p. 35].
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30 «El concepto de calidad de la vida no es ciertamente de inspiracion deontolégi-
cax»: JY Goffi, Pensare I'eutanasia [164, pp. 93-94]

31 Cfr. Tribunal de Modena 13/05/2008; Consejo de Estado n. 4460/2014; Casa-
cion Penal n. 37077/2008.

32 Resuenan asi las palabras de Zaratustra de Nietzsche: «Yo alabo aqui mi muer-
te, la libre muerte que me viene porque yo la quiero» [165, p.90].

3 «En una determinada condicién es indecoroso seguir viviendo por mas tiempo.
Seguir vegetando en vil dependencia de los médicos y sus practicas, luego que
se ha perdido el sentido de la vida, el derecho a la vida, deberia atraer sobre si,
en la sociedad un profundo desprecio [...]. Morir con orgullo si ya no es posible
vivir con dignidad. La muerte elegida por propia voluntad, la muerte realizada en
el momento justo, en claridad y alegria, en medio de hijos y testigos» F. Nietzs-
che, Il crepusculo degli idoli ovvero come fare filosofia col martello [166, pp.
107-108].

3 «Y con razon en ninguna parte de los libros sagrados canoénicos se puede en-
contrar que haya sido ordenado o permitido matarnos para alcanzar la inmortali-
dad o bien para evitar, o liberarnos del mal. Al contrario, se debe entender que
nos ha sido prohibido en aquel pasaje en el cual la Ley dice: No matar. Se ha de
subrayar que no agrega “a tu préjimo”, como cuando prohibe el falso testimonio:
No dar falso testimonio contra tu préjimo. Sin embargo, si alguien da testimonio
falso contra si mismo, no se puede reputar inmune de este reato, porque quien
ama ha recibido por si mismo la medida del amor al préjimo. Se ha dicho precisa-
mente: Amaras a tu préjimo como a ti mismo. Por tanto, no es menos reo de falso
testimonio quien testifica lo falso de si mismo que si lo hiciese contra el préjimo,
si bien en el mandamiento con el cual se prohibe el falso testimonio, esta prohibi-
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do contra el préjimo y a quien no interpreta rectamente podria parecer que no
esta prohibido presentarse como falso testigo contra si mismo. Con mayor razén
por tanto se debe entender que no es licito matarse, ya que en el precepto no
matar, sin ninguna afiadidura, nadie, ni siquiera el individuo al cual se da el man-
damiento, se debe entender excluido. De eso algunos intentan extender el man-
damiento también a las bestias selvaticas y domésticas, de modo que no seria
licito matar a ninguna. ;Por qué entonces no también a las hierbas y a todos los
vegetales que alimentan uniéndose al suelo con sus raices? También estos se-
res, si bien no tengan sensaciones, se consideran vivientes y por tanto pueden
también morir y en consecuencia también ser asesinados, si se usa violencia con-
tra ellos. Por esto también el Apostol, hablando de las semillas, ha dicho: Aquello
que tu siembras no cobra vida si no muere; y en el salmo ha sido escrito: Mato
sus vides con el granizo. Pero no por esto cuando se oye decir no matar, se debe
entender que esta prohibido cortar una rama y prestar fe estupidamente al error
de los maniqueos. Dejemos estas teorias delirantes. Y cuando se lee no matar,
no se debe entender que se haya dicho de los arboles de fruto, porque no tienen
sentidos, ni de los animales irracionales que vuelan, nadan, caminan, serpean
porque no estan unidos a nosotros por la razén. No ha sido dado a ellos tenerla
en comun con nosotros. Y por esto con justisimo ordenamiento del Creador su
vida y muerte ha sido subordinada a nuestra utilidad. Queda por tanto que se en-
tienda del hombre el dicho no matar, por tanto ni a otro ni a ti. Quien mata a si
mismo de hecho mata a un hombre»: S. Agustin, La citta di Dio [169, pp. 41-42].
3% «Es necesario ser claros. No existe ninguna relacion entre estos dos casos.
Hoy quienes sostienen la eutanasia médica defienden, asi lo creen, la dignidad
humana [...]. Dicho esto, es necesario hacer las debidas distinciones y decir que,
por cuan perniciosas sean esas teorias, no tienen nada qué ver con las motiva-
ciones presentadas por los nazis para eliminar a los débiles o los anormales,
prescindiendo de su salud fisica»: L. Israél, Contro I'eutanasia [171, p. 83].

% «Escuche y mireme. Me ayudan a hacer mis necesidades. Y luego me lavan y
me secan. Hay aun mas, pago a una persona por esto»: A. Camus, La morte feli-
ce[172, p. 41]

37 «Todo individuo tiene el derecho de acceder a la prevencion médica y de obte-
ner cuidados de salud segun las condiciones establecidas por las legislaciones y
praxis nacionales. En la definicién y en la realizacién de todas las politicas y acti-
vidades de la nacioén esta garantizado un nivel elevado de proteccién de la salud
humanany.

38 Corte Constitucional sentencia n.: 88/1979; 184/1986; 559/1987; 992/1988;
1011/1988; 307/1990; 282/2002; 338/2003.

3% Corte Constitucional n. 455/1990.

40 «La afirmacion del derecho a la salud esta cargada de ambigliedad. Es, de he-
cho, una especie de férmula contenedor, capaz de abrir al derecho una dimension
nueva, que tiene todavia necesidad de especificaciones y de verificaciones»; C.
Bresciani, voz “Salud”, en Enciclopedia de bioética y sexologia [177, pp. 1535-
1536].
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41 «Si se sustituye la eudemonia (el principio de la felicidad) por la eleuteronomia
(el principio de la libertad, sobre el cual se apoya la legislacion interna), la conse-
cuencia sera la eutanasia (o sea la placida muerte) de todo moral»: |. Kant, La
metafisica dei costumi [178, p. 225].

42 «Conforme se avanza hacia paradigmas de salud y curacién mas complejos y
personalizados, la busqueda del bien del paciente no puede prescindir del reque-
rimiento de la inclusion activa del paciente mismo, la consideracion de sus valo-
res y de sus preferencias, el respeto de su autodeterminacion. Se impone un mo-
delo de relacidon que procede con decisién de una actitud prevalentemente pater-
nalista a un sincero aprecio y promocion de la autonomia del paciente»: S. Spin-
santi, voz “Salud”, en Leone S, Privitera S. Nuovo dizionario di bioetica [179, pp.
1050-1051].

43 «Durante la guerra, la movilizacién de los médicos al frente y la progresiva pe-
nuria de medicamentos redujo para los funcionarios de salud publica las posibili-
dades de esterilizar las vidas indignas. No obstante, los preparativos para la gue-
rra tuvieron el efecto de acelerar los planes para asesinar las bocas inutiles o las
existencias escoria»: P. Fritzsche, Vita e morte nel Terzo Reich [180, p. 114].

4 «La salud no se hace ver [...]. No es posible medir la salud»: HG. Gadamer,
Dove si nasconde la salute [181, p. 117].

4 Se piense en la perspectiva funcionalista de Mary Ann Warren: «Ella sostiene
que para que exista una persona, un individuo debe poseer al menos uno de los
siguientes atributos: consciencia, razonamiento, actividad auto-motivada, capaci-
dad de comunicare y auto-conocimiento. Warren sigue a Locke en la considera-
cion de que algunos seres humanos no son personas»: M. Potts, L’inizio e la fine
della vita: verso la coerenza filosofica [183, p. 216].

46 «El concepto de un derecho a la vida gradual, si es tomado en serio, es apto
para distinguir el mismo derecho a la vida. El derecho a la vida, si subsiste, co-
rresponde al hombre por su naturaleza, en cuanto hombre. No le es conferido en
un momento establecido. Solamente asi es un derecho humano. Su significado
es el derecho a la existencia, a la vida y a la supervivencia, y precisamente de por
si. No esta ligado a las condiciones de utilidad, de la salud, de la autoconsciencia
desarrollada. Este derecho no puede ser gradual, no puede subsistir s6lo a me-
dias, O subsiste o no subsiste» EW. Bdckenférde, Dignita umana e bioetica [184,
pp. 80-81].

47 «La dignidad no es algo que todo ser humano posee, como la nariz o el ombli-
go [...]. Afirmar que la dignidad se puede atribuir a los seres humanos, por ejem-
plo, en contraposicion a los animales, significa una vez mas asociarla a aquellas
caracteristicas que distinguen al hombre del animal, como el pensamiento, la
imaginacién, el sentido de lo bello, la libertad, la amistad y la vida moral, y no la
simple presencia de la vida» L. Kass, La sfida della bioetica [189, p. 345].

48 «El conocimiento constituye por tanto la dignidad de la persona»: R. Spaemann,
Persone [190, p. 164].

4 «Hay una diferencia entre mejor y peor, entre bien y mal una diferencia que no
es solamente relativa a las necesidades de los individuos humanos implicados en
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una determinada situacién, sino expresa un juicio de valor absoluto»: R. Spae-
mann, Concetti morali fondamentali [192, p. 33].

5% «Si no existe una verdad trascendente, obedeciendo a la cual el hombre ad-
quiere su plena identidad, entonces no existe ningun principio seguro que garanti-
ce relaciones justas entre los hombres»: Giovanni Paolo I, Lettera Enciclica Cen-
tesimus annus [193, n. 44].

51 «El discapacitado ha sido inmediatamente considerado no util»: M. Benasayag,
La salute ad ogni costo [199, p. 20].

%2 Como afirma el Papa Francisco «Esta “cultura del descarte” tiende a volverse
mentalidad comun, que contagia a todos. La vida humana, la persona no son ya
percibidas como valor primario a respetar y tutelar, especialmente si es pobre o
discapacitada, si ya no es util —.como el que esta por nacer —, 0 ya no sirve como
el anciano» [206]

Bibliografia

1. GUARDINI, R. La fine dell’epoca moderna. Brescia: Morcelliana; 1993.

2. JASPERS, K. Piccola scuola del pensiero filosofico. Milano: SE; 1998.

3. D’AGOSTINO, F. Bioetica e biopolitica. Ventuno voci fondamentali. Torino: Giap-
pichelli; 2011.

4. JONAS, H. Il principio di responsabilita. Torino: Einaudi; 2002.

5. SCHIAVONE, A. L'uomo e il suo destino. En: MONTI D (curador). Che cosa vuol
dire morire. Torino: Einaudi; 2010.

6. JONAS, H. Perché la tecnica moderna € oggetto dell’etica. En: Tecnica, medici-
na ed etica. Torino: Einaudi; 1997.

7. ELLUL, J. Il sistema tecnico. Milano: Jaca Book; 2009.

8. WENDELL HOLMES, O. Opinioni dissenzienti Milano: Giuffré; 1975.

9. United States Supreme Court. Buck v. Bell (1927), N. 292 (acceso del 6.4.2017,
en: http://caselaw.findlaw.com/us-supreme-court/274/200.html)

10. FIoRI, A. La selezione eugenetica individuale e di massa. Medicina e Morale
2005; 1: 11-18.

11. Pocal, F. | figli degli uomini. Considerazioni concettuali ed etiche sull’ eugene-
tica umana. Ragion Pratica 2010; 34: 235-266.

12. SAVULESCU, J., KAHANE, G. The moral obligation to create children with the
best chance of the best life. Bioethics 2009; 5: 274-290.

13. TAGLIALATELA, E. Lebensunwerte leben. Biopolitica e strage eugenetica. Il
Punto 2002; 40: 131-141.

14. TESTART, J. Sur 'eugenisme, suite et fin. Esprit 1994; 10: 175-182.

15. PoLLo, S. Voce “Eugenetica”. En: Dizionario di bioetica. Bari; Laterza: 2002.
16. GALTON, F. Hereditary genius. London: MacMillan & Co.; 1892.

17. MONTINARI, M.R. Voce “Eugenetica”. En: Enciclopedia di bioetica e scienza
giuridica. Napoli: Esi; 2012.

328 Medicina y Etica 2019/2



El derecho a la salud entre seleccién eugenésica y dignidad de la persona

18. SERRA, A. Voce “Eugenica”. En: LEONE, S., PRIVITERA, S. Nuovo dizionario di
bioetica. Roma: Citta Nuova; 2004.

19. GAMBINO, G. Voce “Eugenetica”. En: Enciclopedia filosofica. Milano: Bompiani;
2006.

20. VITALE, A.R. Escursioni biogiuridiche in tema di maternita surrogata. Medicina
e Morale 2016; 2: 167-186.

21. SANDEL, M. Contro la perfezione. L'etica nell’eta dell’ingegneria genetica. Mila-
no: V&P; 2008.

22. CENTINI, M. La sindrome di prometeo. L'uomo crea I'uomo: dalla mitologia alle
biotecnologie. Milano: Rusconi; 1999.

23. RIvA, N. Diritti e procreazione assistita. Sociologia del diritto 2010; 1: 39-64.
24. CAMPIGLIO, C. La procreazione medicalmente assistita nel quadro internazio-
nale e transnazionale. En: AA Vv. Trattato di biodiritto. 1| Governo del corpo, II. Mi-
lano: Giuffre; 2011.

25. DoLCINI, E. La procreazione medicalmente assistita: profili penalistici. En: AA
VVv. Trattato di biodiritto. Il Governo del corpo, Il. Milano; Giuffre: 2011.

26. PoLl, L. La diagnosi genetica pre-impianto al vaglio della Corte Europea dei
Diritti del’'Uomo. Rivista di diritto internazionale 2013; 1: 119-134.

27. VALLINI, A. La diagnosi e selezione preimpianto: da illecito penale a questione
deontologica. Eterogenesi dei fini di un legislatore irragionevole. Rivista italiana di
medicina legale e del diritto in campo sanitario 2011; 6: 1405-1430.

28. DE MARINIS, G. Il ruolo della giurisprudenza nell’evoluzione della disciplina in
tema di procreazione medicalmente assistita. Responsabilita civile e previdenza
2014; 5: 1716-1736.

29. SANFILIPPO, P. La riscrittura giurisprudenziale della legge 40/2004: un caso
singolare di eterogenesi dei fini. Rivista italiana di diritto e procedura penale 2015;
2:851-879.

30. SANTOSUOSSO, F. La legge n. 40/2004 dopo gli interventi della Consulta. lusti-
tia 2010; 2: 175-185.

31. TAR DEL LAzIO n. 398/2008 (acceso del 6.4.2017, en: http://www.federalismi.it/
nv14/articolo-documento.cfm?artid=9126).

32. CepU Costa e Pavan c. Italia, 28 agosto 2012. Acceso del 6.4.2017, en: http://
hudoc.echr.coe.int/

33. CORTE COSTITUZIONALE n. 162/2014 (acceso del 6.4.2017, en: http://
www.giurcost.org/decisioni/index.html).

34. CoRTE COSTITUZIONALE n. 96/2015 (acceso del 6.4.2017, en: http://
www.giurcost.org/decisioni/index.html)

35. CORTE COSTITUZIONALE n. 229/2015 (acceso del 6.4.2017, en: http://
www.giurcost.org/decisioni/index.html.)

36. VALLINI, A. Ancora sulla selezione preimpianto: incostituzionale la fattispecie di
selezione embrionale per finalita eugenetiche, ma non quella di embrionicidio. Di-
ritto penale contemporaneo 2015; 21 dicembre: 1-4.

37. AA. Vv. Effect of age on decisions about the numbers of embryos to transfer in
assisted conception: a prospective study. The Lancet 2012; 1: 1-7.

Medicina y Etica 2019/2 329



A. Rocco Vitale

38. AA. Vv. Elective single-embryo transfer versus double-embryo transfer in vitro
fertilization. New England Journal of Medicine 2004; 351: 2392-2402.

39. AA. Vv. Preferences of subfertiie women regarding elective single embryo
transfer: additional in vitro fertilization cycles are acceptable, lower pregnancy
rates are not. Fertility and sterility 2007; 4: 1006-1009.

40. AA. Vv. Multiple birth resulting from ovarian stimulation for subfertility treat-
ment. The Lancet 2005; 4: 1-10.

41. BERGH, C. Single embryo transfer: a mini-review. Human Reproduction 2005;
2: 323-327.

42. GAzzZONI, F. Osservazioni non solo giuridiche sulla tutela del concepito e sulla
fecondazione artificiale. Diritto di famiglia 2005; 1: 168-210.

43. BANCHETTI, S. Procreazione medicalmente assistita, diagnosi preimpianto e
(fantasmi dell’) eugenetica. Ragiusan 2006; 23: 280-291.

44. BELLINA, M. Il divieto di diagnosi preimpianto: profili penali. Famiglia e diritto
2007; 12: 1156-1161.

45, CosTA, G. Diagnosi genetica preimpianto e selezione della prole. Bioetica
2004; 4: 634-645.

46. GILDA, F. Fecondazione in vitro e diagnosi preimpianto dopo la decisione della
Corte Costituzionale. Bioetica 2009; 3: 717-738.

47. DI PIETRO, M.L., GiuLl, A., SERRA, A. La diagnosi preimpianto. Medicina e Mo-
rale 2004; 3: 469-500.

48. FRATI, P., MONTANARI VERGALLO, G., DI LucA, N. La diagnosi genetica preim-
pianto tra liberta della coppia e tutela della vita prenatale. Rivista ltaliana di Medi-
cina Legale 2007; 4-5: 693-992.

49. GOLSER, K. La diagnosi prenatale e preimpianto ed il Magistero della Chiesa
Cattolica., Medicina e Morale 1999; 2: 301-320.

50. SUAUDEAU, J. La diagnosi preimpiantatoria: Lo stato dell’arte scientifico e gli
interrogativi etici, Parte |. Medicina e Morale 2007; 3: 491-531.

51. SUAUDEAU, J. La diagnosi preimpiantatoria: Lo stato dell’arte scientifico e gli
interrogativi etici, Parte Il. Medicina e Morale 2007; 4: 717-751.

52. VITALE, A.,R. Note biogiuridiche sulla recenté sentenza della CEDU su PmA, IVG
e DGP. Medicina e Morale 2012; 5: 763-781.

53. AA.Vv. Voce “Diagnosi prenatale e postatale”. En: Enciclopedia di bioetica e
scienza giuridica. Napoli; Esi: 2011.

54. CasiNi, C., CASINI, M., DI PIETRO, M.L. La legge 40/2004 e la diagnosi genetica
preimpianto nelle decisioni di Cagliari e di Firenze. Medicina e Morale 2008; 1: 35-67.
55. ARIANO, C. Diagnosi preimpianto: analisi della giurisprudenza italiana e delle
linee guida alla legge 40/2004. En: PALAZzANI L (curador). Genius. La consulenza
tra genetica e diritto, Roma;

Edizioni Studium: 2011.

56. CORDIANO, A. Procreazione medicalmente assistita e diagnosi preimpianto: a
proposito di una recente sentenza del Tar Lazio. Familia 2008; 3: 21-54.

57. HARRIS, H. Diagnosi prenatale e aborto selettivo. Questioni biologiche, etiche
e sociali. Torino; Einaudi: 1978.

330 Medicina y Etica 2019/2



El derecho a la salud entre seleccién eugenésica y dignidad de la persona

58. SCHUSTER, A. La procreazione selettiva. En: Trattato di biodiritto. Il Governo
del corpo, II. Milano; Giuffré: 2011.

59. TESTART, J. La procreazione medicalmente assistita. Milano; Il Saggiatore:
1996.

60. TESTART, J. Il mondo verso una nuova eugenetica. Vita e Pensiero 2004; 1:
71-76.

61. HABERMAS, J. Il futuro della natura umana. | rischi di una genetica liberale.
Torino: Einaudi; 2010.

62. SAVULESCU, J. Procreative beneficence: why we should select the best chil-
dren. Bioethics 2001; 5-6: 413-426.

63. ATIGHETCHI, D. Le leggi sull’'aborto in alcuni Stati islamici. Medicina e Morale
1998; 5: 969-988.

64. BACCARINI, F. L'aborto nel cinema. Studia bioetica 2008; 1: 155-160.

65. BLANGIARDO, G.C. L’aborto oggi dopo trent’anni dall’avvio della legge 194.
Studia bioethica 2008; 1: 93-102.

66. CANTELMI, T. Aborto volontario e salute mentale della donna. Studia bioetica
2008; 1: 142-147.

67. EusEBI, L. La legge sull’aborto: problemi e prospettive. lustitia 1996; 3:
239-294.

68. SPAZIANTE, E. L’aborto nel mondo. Medicina e Morale 1998; 2: 313-368.

69. AGNoOLI, F. Storia dell’aborto. Verona; Fede & Cultura: 2008.

70. AA.VvV. Mamme che piangono. Il dolore che resta dopo un aborto. Verona;
Fede & Cultura: 2012.

71. AA.VV. Contraccezione e aborto. Citta di Castello; Gribaudi: 2004.

72. MORRESI, A., ROCCELLA, E. La favola dell'aborto facile. Miti e realta della pillola
RU486. Milano; FrancoAngeli: 2010.

73. MoRl, M. Manuale di bioetica. Firenze; Le Lettere: 2011.

74. AAVV. Introduzione alla bioetica. Napoli; Liguori Editore: 1992.

75. D’AGOSTINO F. Introduzione alla biopolitica. Roma; Aracne: 2009.

76. BALDINI, G. Il nascituro e la soggettivita giuridica. Diritto di famiglia 2000; 1:
334y ss.

77. CORTE COSTITUZIONALE n. 27/1975 (acceso del 6.4.2017, en:
http://www.giurcost.org/decisioni/index.html)

78. MoRI, M. Aborto e morale. Capire un nuovo diritto. Torino; Einaudi: 2008.

79. IANNONE, R. Responsabilita medica per omessa o tardiva diagnosi di malfor-
mazioni fetali. Giustizia civile 2013; 12: 711 y ss.

80. APRILE, A. Interruzione volontaria della gravidanza: casistica medico-legale, in
Trattato di biodiritto. Il Governo del corpo, Il. Milano; Giuffre: 2011.

81. SGRECCIA, E. Manuale di bioetica. |. Fondamenti ed etica biomedici. Milano;
V&P: 2007.

82. EusEBI, L. Voce “Aborto”. En: Enciclopedia di bioetica e scienza giuridica.
Napoli: ESI; 2009.

83. CAMuUS, A. Il mito di Sisifo. Milano; Bompiani: 2009.

Medicina y Etica 2019/2 331



A. Rocco Vitale

84. VERONESI, U. Il diritto di non soffrire. Cure palliative, testamento biologico, eu-
tanasia. Milano: Mondadori; 2011.

85. VERONESI, U. Il diritto di morire. Milano: Mondadori; 2006.

86. COMITATO NAZIONALE PER LA BIOETICA. Rifiuto e rinuncia consapevole al tratta-
mento sanitario nella relazione paziente-medico, 24 ottobre 2008.

87. CRICETI, G. Il diritto di rifiutare le cure. Critica delle distinzioni irrilevanti. Euro-
pa e diritto privato 2011; 3: 681 y ss.

88. BALESTRA, L. L’autodeterminazione nel fine vita. Rivista trimestrale di proce-
dura civile 2011; 4: 1009 y ss.

89. AAVv. Tra autonomia professionale e autonomia del paziente. Diritto di fami-
glia 2010; 3: 1391 y ss.

90. CAPELLI, C. Punti fermi, questioni aperte e dilemmi in tema di rifiuto di cure: la
prospettiva civilistica. Diritto di famiglia 2010; 3: 1311 y ss.

91. BARNI, M. La autolegittimazione dell’attivita medica e la volonta del paziente.
Responsabilita civile e previdenza 2009; 10: 2170 y ss.

92. GUARNERI, A. Profili giuridici della fine della vita umana. Responsabilita civile e
previdenza 2009; 9: 1707 y ss.

93. FERRATO, A. Il rifiuto alle cure e la responsabilita del sanitario: il caso Nuvoli.
Responsabilita civile e previdenza 2009; 5: 1148 y ss.

94. Cocco, G. Un punto sul diritto di liberta di rifiutare terapie mediche anche sal-
va vita. Responsabilita civile e previdenza 2009; 3: 585 y ss.

95. PAGLIANI, G. Trattamenti sanitari, fine vita e amministrazione di sostegno. Giu-
risprudenza di merito 2009; 8: 1776 y ss.

96. BOLOGNA, E. Il diritto e le decisioni di fine vita nella tradizione giuridica occi-
dentale. Diritto di famiglia 2009; 1: 450 y ss.

97. TARUFFO, A. Rifiuto di cure e doveri del medico. Rivista italiana di diritto e
procedura penale 2008; 1: 437 y ss.

98. SiMeoLl, D. Il rifiuto di cure: la volonta presunta o ipotetica del soggetto inca-
pace. Giustizia civile 2008; 8: 1727 y ss.

99. LomMBARDI, A. Direttive anticipate, testamento biologico ed amministrazione di
sostegno. Giurisprudenza di merito 2008; 10: 2518 y ss.

100. Capelli, C. Il diritto del paziente di rifiutare e il dovere del medico di non
perseverare. Cassazione penale 2008; 5: 1807 y ss.

101. VIGNAQ’, F. Decisioni mediche di fine vita e attivismo giudiziale. Rivista italia-
na di diritto e procedura penale 2008; 4: 1594 y ss.

102. DELLA BELLA, A. Lintegrita fisica: un diritto illimitatamente disponibile da
parte del titolare? Rivista italiana di diritto e procedura penale 2004; 4: 1393 y ss.
103. INTRONA, F. Il suicidio & un omicidio ruotato di 180°? Rivista italiana di medici-
na legale 2002; 2: 576 y ss.

104. VALLINI, A. Il diritto di rifiutare le cure e i suoi risvolti. Rivista italiana di medici-
na legale 2014; 2: 495 y ss.

105. DELLA RoccA, P. Capacita di volere e rifiuto elle cure. Europa e diritto privato
2014; 2: 387 y ss.

332 Medicina y Etica 2019/2



El derecho a la salud entre seleccién eugenésica y dignidad de la persona

106. Fuccl, S. Rilevanza giuridica del rifiuto delle cure da parte del paziente. Bioe-
tica 2000; 1: 123-144.

107. ZADECOLA, G. Rifiuto delle cure e diritto di morire. Medicina e Morale 2007; 1:
91-99.

108. AA.Vv. Killing us softly: the dangers of legalizing assisted suicide. Disability
and health journal 2010; 3: 16-30.

109. BOGNETTI, G. La legge olandese su eutanasia e suicidio assistito. Corriere
giuridico 2001; 6: 705-706.

110. KEOWN, J. No right to assisted suicide. Cambridge law journal 2002; 1: 8-10.
111. BiFULCO, R. Esiste un diritto al suicidio assistito nella CEDU? Quaderni costi-
tuzionali 2003; 1: 166-167.

112. RIPKE, R. Why not commercial assistance for suicide? Bioethics 2015; 7:
516-522.

113. VAzQUEZ, R. Ancora su suicidio assistito ed eutanasia. Il consenso in pazienti
competenti e incompetenti. Ragion pratica 2000; 14: 197-207.

114. Possenti, V. Annotazioni sul suicidio e l'indisponibilita della vita. Rivista qua-
drimestrale di bioetica 2009; 9: 30-36.

115. CANESTRARI, S. Le diverse tipologie di eutanasia: una legislazione possibile.
Rivista italiana di medicina legale 2003; 5: 451 y ss.

116. CASSANO, G. E lecito il diritto all’eutanasia? Familia 2002; 1: 241 y ss.

117. VISENTIN, D. La legge olandese sull’eutanasia: un esempio da seguire?
Diritto di famiglia 2002; 3: 663 y ss.

118. CASSANO, G. L'eutanasia. Diritto di famiglia 2002; 3: 618 y ss.

119. AA.Vv. Eutanasia, giudici e diritto penale. Cassazione penale 2003; 4: 1369
y ss.

120. FORTUNA, E. Il consenso informato e I'eutanasia nella casistica giudiziaria di
Stati Uniti, Europa e ltalia. Rivista italiana di medicina legale 2008; 5: 991 y ss.
121. AA.Vv. Prima della morte. | diritti civili dei malati terminali. Politica del diritto
2002; 3: 361-523.

122. ALAGNA, R. Eutanasia e diritto penale in Germania. Rivista italiana di medici-
na legale 2012; 3: 873 y ss.

123. BARON, C. Decisioni di vita o di morte. Giudici vs. legislatori come fonti del
diritto in bioetica. Ragionpratica 2002; 19: 131-147.

124. BECCHI, P. L'imperialismo giudiziario. Note controcorrente sul caso Englaro.
RIFD 2009; 3: 379 y ss.

125. AA.Vv. Eutanasia e dignita del morire. Medicina e Morale 2001; 4: 729-739.
126. D AcosTINO, F. Diritto e eutanasia. Bioetica 1999; 1: 94-108.

127. D’AGOSTINO, F. Eutanasia: non € di una legge che abbiamo bisogno. Archivio
giuridico 2001; 4: 461 y ss.

128. DALLA TORRE, G. Qualche considerazione su eutanasia e principi costitu-
zionali. Legalita e giustizia 2003; 1: 238 y ss.

129. DEFANTI, C.A. Uno stimolo al dibattito per una buona morte. Bioetica 2001; 2:
253y ss.

Medicina y Etica 2019/2 333



A. Rocco Vitale

130. EusEBI, L. L'eutanasia come problema biogiuridico. Ragion pratica 2002; 19:
99-114.

131. GAzzoNl, F. Sancho Panza in Cassazione. Diritto di famiglia 2008; 2: 107
y ss.

132. MoRiI, M. Dal vitalismo medico alla moralita dell’eutanasia. Bioetica 1999; 1:
109y ss.

133. POCAR, V. L'eutanasia come liberta. Diritti del’'uomo 2002; 1: 32-35.

134. AAVv. Infanticide, moral status and moral reasons: the importance of con-
text. Journal of medical ethics 2013; 39: 289-292.

135. DI Nuccl, E. Killing fetuses and killing newborns. Journal of medical ethics
2013; 39: 19-20.

136. GEORGE, R. Infanticide and madness. Journal of medical ethics 2013; 39:
299-301.

137. GIUBILINI, A., MINERVA, F. After-birth abortion: why should the baby live?
Journal of medical ethics 2012; 10: 1-4.

138. KobisH, E. Paediatric ethics: a repudiation of the Groningen protocol. The
Lancet 2008; 371: 892-893.

139. SAVULESCU, J. Abortion, infanticide and allowing babies to die: 40 years on.
Journal of medical ethics 2013; 39: 257-259.

140. SINGER, P. Discussing infanticide. Journal of medical ethics 2013; 39: 260
y ss.

141. TooLEY, M. Philosophy, critical thinking and ‘after-birth abortion: why should
the baby live? Journal of medical ethics 2013; 39: 266-272.

142. VERHAGEN, E. The Groningen Protocol for newborn euthanasia; which way
did the slippery slope tilt? Journal of medical ethics 2013; 39: 293-295.

143. NERI, D. Eutanasia. Valori, scelte morali, dignita delle persone. Bari; Laterza:
1995.

144. MANTOVANI, F. Voce “Eutanasia”. En: Enciclopedia di bioetica e scienza giuri-
dica. Napoli; ESI: 2012.

145. LIFTON, R.J. | medici nazisti. Milano; Bur: 2002.

146. MARKER, R.L., STANTON, J.R., RECzZNIK, M.E. Euthanasia: a historical over-
view. Maryland journal of contemporary legal issues 1991; 2: 270-280.

147. RicCIARDI VON PLATEN, A. Il nazismo e I'eutanasia dei malati di mente. Firen-
ze; Le Lettere: 2000.

148. AA.Vv. Eutanasia. Il senso del vivere e del morire umano. Bologna; EDB:
1987.

149. AA.VV. Quando morire? Bioetica e diritto nel dibattito sull’eutanasia. Padova;
Gregoriana Libreria Editrice: 1996.

150. AMATO, S. Eutanasie. Il diritto di fronte alla fine della vita. Torino; Giappichelli:
2011.

151. ARAMINI, M. L’eutanasia. Commento giuridico-etico della nuova legge olande-
se. Milano; Giuffré: 2003.

152. BoMPIANI, A. Dichiarazioni anticipate di trattamento ed eutanasia, Bologna;
EDB: 2008.

334 Medicina y Etica 2019/2



El derecho a la salud entre seleccién eugenésica y dignidad de la persona

153. DE SEPTIS, E. Eutanasia. Tra bioetica e diritto. Padova; Marcianum Press:
2007.

154. HUMPHRY, D. Liberi di morire. Le ragioni dell’eutanasia. Milano; Eleuthera:
2007.

155. LAGROTTA, |. L'eutanasia nei profili costituzionali. Bari; Cacucci Editore: 2005.
156. PESSINA, A. Eutanasia. Della morte e di altre cose. Siena; Cantagalli: 2007.
157. T.AGEL, T. Questioni mortali. Le risposte della filosofia ai problemi della vita.
Milano; Il Saggiatore: 2015.

159. HESCHEL, A. Chi & 'uomo? Milano; SE: 2005.

160. LETELLIER, P. L’eutanasia. Aspetti etici e umani. Bologna; Council of Europe
publishing: 2004.

161. AA.Vv. Euthanasia and assisted suicide of patients with psychiatric disorders
in the Netherlands 2011 to 2014. JAMA Psichiatry 2016; 10 febbraio: 2-7.

162. JOCHEMSEN, H., KEOWN, J. Voluntary euthanasia under control? Journal of
medical ethics 1999; 25: 16-21.

163. AA.Vv. Euthanasia and physician-assisted suicide among patients with amyo-
trophic lateral sclerosis in the Netherlands., New England Journal of Medicine
2002; 21:1638-1644.

164. GOFFl, J.,Y. Pensare I'eutanasia. Torino: Einaudi; 2006.

165. NIETZSCHE, F. Cosi parld Zarathustra. Milano: Fabbri Editori; 1996.

166. NIETZSCHE, F. Il crepuscolo degli idoli ovvero come fare filosofia col martello.
Milano; Adelphi: 2008.

167. PLATONE. Le leggi. Milano: Bur; 2007.

168. ARISTOTELE. Etica nicomachea. Milano; Bompiani: 2000.

169. S. AGOSTINO. La citta di Dio. Roma: Citta Nuova; 2000.

170. KANT, |. Lezioni di etica. Bari: Laterza; 2004.

171. ISRAEL, L. Contro I'eutanasia. Un grande medico, laico e non credente, ci
spiega perché non possiamo accettare I'eutanasia. Torino: Lindau; 2007.

172. CAMUS, A. La morte felice. Milano: Bur; 2008.

173. ORGANIZZAZIONE MONDIALE DELLA SANITA. Acceso del 6.4.2017, En: http://
apps.who.int/gb/bd/PDF/bd47/EN/constitution-en.pdf?ua=1

174. ODDENINO, A. Profili internazionali ed europei del diritto alla salute, in Trattato
di biodiritto. Milano: Giuffré; 2010.

175. TERESI, |. La tutela della salute nelle decisioni della Corte Costituzionale.
Rassegna di diritto civile 1998; 1: 114-150.

176. FERRARA, R. Il diritto alla salute: i principi costituzionali. En: AA.VV. Trattato di
biodiritto. Milano; Giuffré: 2010.

177. BRESCIANI, C. Voce “Salute”. En: Enciclopedia di bioetica e sessuologia. Tori-
no; ElleDiCi: 2004.

178. KANT, |. La metafisica dei costumi. Bari; Laterza: 1973.

179. SPINSANTI, S. Voce “Salute”. En: LEONE, S., PRIVITERA, S. Nuovo dizionario di
bioetica. Roma; Citta Nuova: 2004.

180. FRITZSCHE, P. Vita e morte nel Terzo Reich. Bari; Laterza: 2010.

Medicina y Etica 2019/2 335



A. Rocco Vitale

181. GADAMER, H.G. Dove si nasconde la salute. Milano; Cortina Raffaello Editore:
1994.

182. VITALE, A.R. Rischi di un’epistemologia contrattualista in bioetica. Medicina e
Morale 2013; 6: 1159-1167.

183. PoTTs, M. L'inizio e la fine della vita: verso la coerenza filosofica. En: DE MA-
TTEl, R. (curador). Finis Vitae. Catanzaro; Rubbettino: 2007.

184. BOCKENFORDE, E.W. Dignitda umana e bioetica. Brescia; Morcelliana:
2010.

185. DEFANTI, C.A. Eugenetica: un tabu contemporaneo. Torino: Codice Edizioni;
2012.

186. BRAMBILLA, G. Il mito delluomo perfetto. Le origini culturali della mentalita
eugenetica. Morolo: If Press; 2009.

187. JASPERS, K. Il medico nell’eta della tecnica. Milano: Raffaello Cortina Editore;
1991.

188. PESSINA, A. Eutanasia. Della morte e di altre cose. Siena: Cantagalli; 2007.
189. KASS, L. La sfida della bioetica. Torino: Lindau; 2007.

190. SPAEMANN, R. Persone. Sulla differenza tra qualcosa e qualcuno. Bari: La-
terza; 2007.

191. MCINERNY, R. Conoscenza morale implicita. Soveria Mannelli: Rubbettino;
2006.

192. SPAEMANN, R. Concetti morali fondamentali. Casale Monferrato: Piemme;
1993.

193. GIOVANNI, Paolo Il. Lettera Enciclica “Centesimus annus”; 1 maggio 1991.
194. KANT, |. La metafisica dei costumi Bari: Laterza; 1973.

195. BAUZON, S. La persona biogiuridica. Torino: Giappichelli; 2005.

196. PALAZZANI, L. Il concetto di persona tra bioetica e diritto. Torino; Giappichelli:
1996.

197. POsseNTI, V. Il principio-persona. Roma: Armando Editore; 2006.

198. MOUNIER, E. Il personalismo. Roma: AVE; 2006.

199 BENASAYAG, M. La salute ad ogni costo. Medicina e biopotere. Milano: V&P;
2010.

200. HARRIS, J. Wonderwoman e superman. Manipolazione e genetica e futuro
delluomo. Milano: Baldini & Castoldi; 1997.

201. GUARDINI, R. Persona e personalita. Brescia: Morcelliana; 2006.

202. Hegel, GwF. Lineamenti di filosofia del diritto; Milano: Rusconi; 1996.

203. CALAMANDREI, P. Fede nel diritto. Bari: Laterza; 2009.

204. CAamuUs, A. L'uomo in rivolta. Milano: Bompiani; 2009.

205. BERDJAEV, N. L'uomo e la tecnica. Rapallo: I Ramo; 2005.

206. FRANCESCO. UDIENZA generale, 5 giugno 2013.

207. BERNANOS, G. Rivoluzione e liberta. Milano: Borla; 1970.

336 Medicina y Etica 2019/2



The right to health between eugenetic
selection and the dignity of a person

El derecho a la salud entre seleccion
eugenésica y dignidad de la persona

Aldo Rocco Vitale

Abstract

Right to health between eugenetic selection and dignity of a person.

The article examines the issue about the right to health
between the eugenetic selection and human dignity.

The right to health is claimed in assisted reproductive techno-
logies, in abortion, in euthanasia. In these three situations, the right
to health is understood as public and as an individual.

In this perspective, the right to health is to be found in the middle
between the desire to select eugenically people and the duty to
respect their dignity. However, what is the right to health? Moreover,
what is dignity? These questions are answered in the following
work.
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Introduction

«Modern men have not been educated in the rightful use of
power»: [1, p. 92], this is the way Romano Guardini has justly been
recognized on behalf of the technical progress achieved by man in
the last century, that has granted men a practically unlimited power
unimagined and unimaginable, more than in any other historical
time,' that is to say that the ability not only to impact on the wotld
around him, for example by modifying the physical and environ-
mental reality through the anthropologization processes, but also
and above all impacting on himself through the capabilities to ma-
nipulate and administer his own biological existence since before
the birth up until death.

Contemporary men live under the context of techno-
morphism, that is to say, that the dimension in which, as Frances-
co D’Agostino states, «it becomes naive to evoke the common da-
tum according to which it is not legal to do all which is possible to
do, because the basis of the legality coincides with the basis itself
of the possibility. I can, thus I must» [3, p. 197]

Nowadays, in fact, characterized by «a concept essentially
technological of the society» [4, p. 198], confirms the prevalence
of the idea by which, using the words of Aldo Schiavone, «tech-
nology in itself, is neither cold nor hot: it is the pure possibility to
do» [5, p. 19].

However, is it precisely so? Is the technology truly indifferent?
Does such possibility to do, has any relevance either ethic or judi-
cial whatsoever?

Hans Jonas invites courageously to wake up from this dogmatic
dream, considering, conversely, rightly, that «as in general, ethics
should have something to say in technology matters, or else that
technology is subjected to ethical considerations. The foregone
derives from the simple fact that technology is the exercise of hu-
man power, that is to say, it is a way to act, and all human action is
exposed to a moral exam [...]. The problem is this: not only when

338 Medicina y Etica 2019/2



The right to health between eugenetic selection and the dignity of a person

technology is malicious that is to say, when it is used in an improper
use for bad purposes, but also when it is used in good will and for
truly and profoundly legitimate purposes, has in itself a threatening
side, that in the long run could have the last word [...]. Its internal
dynamics, the one that drives it so much to advance, denies to
technology the free zone of ethical neutrality, in which it is enough
to worry about efficiency. The risk of excess is always present» [6,
pp. 28-29].

Technology, which invades all reality, the biological life of man
included, cannot, therefore, be separated from the ethical and judicial
plane without taking the risk, of emerging as a totalizing element
and, as such, always and in any way totalitarian,? or else become a
constant threat to liberty and, above all, for the dignity of the human
being.

Technology is intertwined to such point with every aspect of
reality, especially the judicial, to the level of not leaving aside the
right to health that, radically reformulated by the technical possibi-
lities, finds itself tensed, stretched and compressed between the
eugenetic selection and the person’s dignity.

2. The eugenetic selection between MAP (PmA), VIP
(Ive) and Vis (lvs)

«It is better for all if, instead of waiting until the degenerated
youngsters be executed for the crimes they committed, or that they
would die of hunger, because of their own imbecility, society
could be able to stop and detain, all those who are clearly a misfit
and/or unsociable, unable to continue the species» :[8, p. 143].
That is the way, the widely and renown Justice of The U.S. Supre-
me Court, Oliver Wendell Holmes, has written considering consti-
tutional in the famous 1927 Case Buck vs. Bell, [9], The Virginia
State Law, to foster the right to health the right of the community,
used to impose forced sterilization of mentally retarded people, le-
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gitimizing that way, through the highest judicial and legal instance
in the United States ‘Law and Regulations, a quite substantially
eugenetic vision. [10-14].

“Eugenetics”, as we know, is a term invented by Francis Galton,
[15, p. 119], who was Charles Darwin’s a cousin, in order to desig-
nate several forms of intervention, aimed at improving or making
better the human species, by manipulating their genes, or by selectively
cross-mating their individuals.

Gallon himself, in fact, has had a way to clarify that «the evolution
processes are in constant and spontaneous activity, some of them
are positive, and some of them are negative. Our role is to pay
attention to the opportunities to intervene, in order to control the
negative ones, and give free process to the positive ones» [10,
p. XXVv1I].

Applying to human beings the same concepts of evolution and
of selection, made by his cousin Darwin for animals, Galton, had
established a utopian design in order to create a new species, a new
human species, that one improved and capable of improving itself
through the reduction of its own disabilities, and the strengthening
of its own quality features.

In a similar perspective, eugenetic way of thinking has being
developing, in accordance with its two application modes: «one
was in favor and helped the mating between individuals carrying
positive genes, in order to increase their frequency among the
population (positive Eugenetics). The other modality tended to limit,
or even used to forbid, marriages whose children could be carriers
of unwanted genetic characters (negative Eugenetics)» [17, p. 874].

Notwithstanding that the eugenetic practice be expressly prohibited
or even banned by Article 21 of the Bill of Fundamental Rights, of
the European Union.” By Article 11 of the Oviedo Convention,* and
an implicit manner by Article 14 of the European Convention for
Human Rights (Rights of Men); in the measure that prohibits
discrimination over any other consideration regarding those explicitly
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enlisted (Portuguese: elencadas),” is widely spread out at all levels,
in research and in Bio- Medicine.

Thus, if in fair and normal situations, it is considered that, the
eugenetic practice moves along three axes or guidelines, [18-19]: 1)
that of a genotypic selection (eliminating defective subjects), [20]
2) that of a germinal selection (choosing the best and most proper
subjects),® 3) that of the genetic modification (applying genetic
modification), [22]. It is also necessary to recognize that today, with
the combination of technical capability on one hand, and the judicial
legitimation on the other, the eugenetic practice appears especially in
three main contexts: the medical assisted pregnancy (artificial insemi-
nation), the voluntary interruption of pregnancy (abortion), and the
voluntary interruption of life (euthanasia).

2.1 MAP (PMA)

For what it is referred to the medical assisted pregnancy (MAP), it
is necessary to specify that with such phrase it is understood an
articulated bio-medical practice which implies different techniques
(homologous, heterologous), procedures (FIVET,ICSI), phases (pre-
gamete-ovary hyper-stimulation and hormone therapy gametic or
pre-embryo, embryo pre-implantation, embryo post-implantation)
and the resulting situations (pregnancy not achieved, pregnancy,
abortion).

The MAP in Italy [23-27], is regulated by the law 40/2004, that
in the course of more than a decade has been severely cut in some
fundamental parts, by certain constitutional decision which in various
modes have modified the spirit, the letter and, obviously, the
methodology. [28-30]

Among the various and most important jurisdictional regulations,
which are relevant to the purpose of the present reflections, they
necessarily but rapidly must consider precisely those that in virtue
of the safeguarding of the right to health concern to the pre-im-
plantation genetic diagnosis (PGD);’ the sentence n. 398/2008 of
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the Regional Administrative Court (TAR) of Iazio, the ruling of the
European Court of Human Rights n. 54270/10 of August 28, 2012,
and lastly those from the Constitutional Court, in particular, ruling
n. 162/2014, ruling n. 96/2015 and ruling n. 229/2015.

In 2008, the RAC of ILazio established the legitimacy of the
ministerial guidelines for the practice of law 40/2004, regarding the
point where such guidelines allowed a diagnosis research about
the embryos, only of observational type and non- selective [31].

In 2012, the CEDU had considered Art. Eight of the European
Convention of Human Rights violated. This is the right to respect
private and family life, by the disposition promulgated in paragraphs
“a” and “b” of section 3 from Article13, of the 40/2004 Law,
showing the alleged incoherence in the Italian regulation, that on
one hand prohibits the embryo selection of eugenic character
accepted in the above-mentioned Standard. On the other hand
allows it, in order to foster care for women’s right to health, in
accordance with Article 4 of the 194/1978 Law, the «Therapeutic
Abortion» [32].

On their behalf, The Constitutional Court in ruling number
162/2014, has declared violated the right to health, according to
Article 32 Constitutional, due to the constitutional illegitimacy of
Section 3 from Article 4, of the 40/2004 Law, which establishes
the prohibition to turn to heterologous fertilization, when for any
reason whatsoever, a pathology which is the cause of absolute and
irreversible sterility or infertility diagnosed and declared. [33].

With ruling number 96/2015, The Constitutional Court has
extended the MAP techniques beyond the reach of the Law. The
above by enhancing the possibility of access to, besides the sterile
or infertile couples, also for the infertile ones which are carriers of
genetic transmissible diseases, declaring as illegitimate the prohibition
of access to, and diagnosis of, due to violation of Article 3 Consti-
tutional, and specially of Article 32 Constitutional, established by
the 40/2004 Law, and as such, capable to undermine the Right to
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Health of a fertile woman, healthy carrier of a serious hereditary
genetic disease. [34].

Anyway, with ruling number 229/2015, The Constitutional
Court has established that, Article 13, Sections 3 subsection b),
and 4, of the 40/2004 law is headed to the declaration of constitu-
tional illegitimacy, in the part which precisely, in which it prohibits,
putting a penal sanction on it. The conduct of selection of the
embryos by the physician, aimed exclusively to avoid the transfer
in the uteru