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EDITORIAL / INTRODUCTION

Este segundo numero de la Revista abre con un gran capitulo del
Comisionado Nacional de la Comisién Nacional de Bioética, el Dr.
Manuel Ruiz de Chavez, con la colaboracién de Gabriela Pineda.
En este articulo los autores hacen un analisis sobre lo que ha suce-
dido en México con los Comités Hospitalarios de Bioética y los
Comités de Ftica en Investigacién, impulsados y sostenidos en los
diferentes lugares del pais por las Comisiones Estatales de Bioética
dada su vinculacién con los sectores médico, académico, de inves-
tigacioén y grupos de la sociedad civil. Pero, ademas, sefiala los re-
quisitos para que puedan mejorar su operacion.

Después, varios coautores encabezados por el doctor Agustin
Herrera Fragoso, comentan el articulo sexto del Pacto Internacio-
nal de Derechos Civiles y Politicos en materia de derecho a la vida.
Se trata de un comentario transdisciplinario sobre este derecho, en
confrontacion con los derechos humanos. Asi, en este comentario
proporciona argumentos para reformular posicionamientos que
vulneran dicho derecho.

A continuacién se publican tres articulos sobre la ética del ejer-
cicio médico: son los articulos de Antonio Scoppettuolo, Aldo
Rocco Vitale y Antonio Marturano, de gran valor cada uno de
ellos, que tratan temas en los que se vincula la metodologia realista
del cognitivismo, para conocer y actuar éticamente en salud. El de-
recho a la salud, analizado desde el tema de la seleccién eugenésica.
Y el de Antonio Marturano, que habla sobre el liderazgo en medi-
cina, y el peso de los valores morales en éste.

Ademas, estamos publicando dos articulos de temas clinicos,
muy originales: uno es sobre el cumplimiento del principio de au-
tonomia de las mujeres gestantes en el parto, por el equipo del Dr.
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Justo Aznar, que es un problema muy fuerte en algunos paises,
como por ejemplo en México. Y el otro articulo es una medida de
salud publica en Bangladesh, por Elena Mancini, que puede apli-
carse a otros casos de salud publica, que es el area de la salud en la
que el bien del grupo social exige medidas de gran colaboracién y
de educacion.

Estos articulos nos aportan una reflexion sobre la necesidad
percibida y expresada por la propia poblacién, de los valores en el
campo de la atencion sanitaria. Si reflexionamos en que se habla de
Bioética desde hace apenas unos cincuenta afios y sobre el desarro-
llo que ha logrado, la conclusién légica es que ha venido a llenar el
hueco de esta falta de valores.

Martha Tarasco MD PhD
Coordinadora Editorial

This second issue of the Magazine opens with a great chapter by
the National Commissioner of the National Commission Bioethic,
Dr. Manuel Ruiz de Chavez, with the collaboration of Gabriela Pi-
neda. In this article, the authors make an analysis about what has
happened in Mexico with the Bioethics Hospital Committees, and
the Ethics Committees on Research, which boosted and sustained
in the different places of the country by the State Commissions on
Bioethics, given their relationship with the medical, academic, re-
search, and civil society groups sectors. Besides, it points out the
requirements that can improve their operation.

After that, several co-authors leaded by Dr. Agustin Herrera
Fragoso, are making a comment on Article six of the International
Covenant on Civil and Political Rights regarding the right to life. It
is a trans-disciplinary comment on this right, in confrontation with
human rights. Thus in this comment they provide arguments in or-
der to re-formulate positions or standing which infringe such right.

Next, three papers are published, regarding medical performan-
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ce ethics: they are articles by Antonio Scoppettuolo, Aldo Rocco
Vitale, and Antonio Marturano, of great value each one of them,
dealing and addressing topics in which the realistic methodology
of cognitivism, is linked, in order to learn in the ethically act on
health. The right to health, analyzed from the eugenic selection
point of view. Antonio Marturano’s article speaks about leadership
in medicine, in the weight of the moral values in it. Furthermore,
we are publishing two very original articles on clinical issues: One
is about the fulfillment of the principal of autonomy of pregnant
women during the labor work at birth, by Dr. Justo Aznar’s team
which is a heavy problem even in some countries, as for example
in Mexico. The other article is a measure of public health in Ban-
gladesh, by Elena Mancini, that can be applied to other cases of
public health, which is about the health area in which the well-be-
ing of the social group, demands measures of great collaboration
and of education.

These articles provide a reflection about the perceived need and
expressed by the population itself, of the values of the health care
field. If we think about the fact that Bioethics is spoken of, since
roughly some fifty years, and the development it has had up to
now, the logical conclusion, is that it has come to fill the gap of
this lack of values.

Martha Tarasco MD PhD
Editor
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Consolidacién y prospectiva
de la bioética en el ambito estatal
en México

Consolidation and foresight
of bioethics within the government
environment in Mexico

Manuel H. Ruiz de Chavez*, Gabriela Pineda Hernandez**

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-

* Comisionado Nacional de Bioética.

** Subdirectora de Enlace con las Comisiones Estatales de Bioética, Comision
Nacional de Bioética.

Recibido el 30 de enero de 2019. Aceptado el 12 de febrero de 2019.
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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-

Medicina y Etica 2019/2 267



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

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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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.
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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.

Medicina y Etica 2019/2 293



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

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 fields 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.

* Facultad de Jurisprudencia, Universidad de los Estudios de Roma “Tor Vergata”,
Roma, ltalia.
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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,

308 Medicina y Etica 2019/2



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

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-
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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].

Referencias bibliograficas

" «La edad de la técnica produce condiciones en las cuales nada de cuanto ha
surgido en el pasado puede subsistir»: K. Jaspers, Piccola scuola del pensiero fi-
losofico [2, p. 34]

2 «No existe otra relacidon del hombre con la naturaleza; todo el conjunto de unio-
nes, complejo y fragil, que el hombre habia pacientemente tejido, poético, magi-
co, mitico, simbdlico, desaparece: queda soélo la mediacion técnica que se impo-
ne y se vuelve total»: J Ellul, Il sistema tecnico [7, p. 56].

3 «Esta prohibida cualquier forma de discriminacion basada, en particular, en el
sexo, la raza, el color de la piel o el origen étnico o social, las caracteristicas ge-
néticas...».

4 «Toda forma de discriminacion en relacion con una persona por razén de su pa-
trimonio genético esta prohibida».

5 «El gozo de los derechos y de las libertades reconocidas en la presente Con-
vencion debe ser asegurado sin ninguna discriminacion, en particular aquellas
basadas en el sexo, la raza, el color, la lengua, la religion, las opiniones politicas
o aquellas de otro género, el origen nacional o social, la pertenencia a una mino-
ria nacional, la riqueza, el nacimiento o cualquier otra condicion».

6 Se piense en los biobancos como el Repository for Germinal Choise, que han
conseguido los espermatozoides de los premios Nobel; [21, pp. 79-80].

" A propésito, asi autoriza la ley 40/2004 en la letra “b” en la seccion 3 del articulo
13: «Toda forma de seleccion con finalidad eugenética de los embriones y de los
gametos o bien intervenciones que, a través de técnicas de seleccion, de manipu-
lacién o en fin por medio de procedimientos artificiales, estén dirigidas a alterar el
patrimonio genético del embrién o de los gametos para predeterminar caracteristi-
cas genéticas, a excepcion de las intervenciones con finalidades diagndsticas y
terapéuticas, de las cuales se habla en la seccion 2 del presente articulo».

8 Se piense en la célebre sentencia de la Corte Constitucional n. 151/2009, con la
cual ha sido declarada ilegitima la prohibicién puesta por la segunda seccion del
articulo 14 de la ley 40/2004 de producir mas de tres embriones, en contraste pre-
cisamente con el dato cientifico dados los resultados de relevantisimos estudios
internacionales, que precisamente aconsejan producir e implantar menos de tres
embriones [37-41].

® Para una confrontacién con las dos normativas, la que tiene por tema el PMA 'y la
de tema IvG, cfr. [52].
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© Asi reconoce Harry Harris en Diagnosi prenatale y aborto selettivo: «En la medi-
cina convencional el diagndstico se hace para ponerse en las condiciones de tra-
tar al paciente en el modo mas eficaz, y en los casos en los cuales se diagnostica
una enfermedad incurable, se busca al menos mejorar en cuanto sea posible sus
condiciones. El objetivo del diagndstico prenatal de las enfermedades genéticas
es en cambio exactamente lo opuesto. La finalidad es alcanzar y descubrir si el
feto [o el embridn n.d.a.] presenta alguna definida anomalia que conduciria inevi-
tablemente al nacimiento de un bebé anormal y en este caso provocarle el abor-
to» [57, p. 3]

" «Aparece como critico y cambiante el criterio con base en el cual se reconoce
una patologia o una caracteristica negativa con el fin de justificar una exclusion,
precisamente por la dimension cultural que puede distinguirlo. Se piense en la hi-
potesis de patologias multifactoriales en las cuales el perfil genético no es factor
determinante. La perspectiva de vida es sacrificada sobre la base de un célculo
meramente probabilista», en A. Schuster, La procreacion selectiva [58, p. 1411].

2 De debilitamiento habla la misma Corte Constitucional en la sentencia n. 229/
2015, cuando aclara precisamente que si bien el derecho del embrién se debilite
no se reduce nunca a tal punto de poderse considerar como una RES (cosa) cual-
quiera: «Con la citada sentencia n.151 de 2009, esta Corte ha reconocido ya, por
lo demas, el fundamento constitucional de la tutela del embridn, asociable al pre-
cepto general del art. 2 constitucional; y si bien la ha considerado susceptible de
“debilitamiento” (a la par de la tutela del concebido: sentencia n. 27 de 1975),
aunque sélo en caso de conflicto con otros intereses de similar relieve constitu-
cional (como el derecho a la salud de la mujer) que, en términos de balance, re-
sulten, en dadas situaciones, prevalentes. En la situacién especifica en examen,
el vuLnus (afectacion) a la tutela de la dignidad del embrion (aun si esté) enfermo,
como derivaria de su supresion TAMQUAM RES (como cosa), no encuentra sin
embargo justificacién, en términos de contrapeso, en la tutela de otro interés
antagonista.

3 «Las acuciantes intervenciones de las mujeres han afirmado el derecho al
aborto como base necesaria para garantizar la igualdad entre hombre y mujer»
[78, p. 19].

4 «La Corte afirma que en la nocién de vida privada se incluye también el dere-
cho de escoger tener o no tener hijos, precisando sin embargo que de la norma
convencional no deriva un derecho al aborto»: CEDU, sesidon Gran Camara, 16/12/
2010 n. 25579.

5 Tribunal de Lecco, 9/11/2009; Tribunal de Brindisi 1/09/2009; Casacion Civil
n. 25559/2011.

6 Tribunales de Bari, 24/02/2014 n. 973; Tribunal de Bologna, 14/08/2014.

17 Casacion Civil n. 6735/2002; Casacion Civil n. 16123/2006; Casacién Civil
n.10741/ 2009.

8 Sobre el tema se intersecta el problema del WRONGFUL BIRTH (nacimiento erro-
neo) y de la WRONGFUL LIFE (vida errénea): en este sentido EX PLURIMIS (de mu-
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chos) cfr. también Casacion SS.UU. n. 25767/2015 que niega la existencia de
aquello que puede ser considerada la punta extrema y sintética de la praxis euge-
nética, es decir la reivindicacion del derecho a no-nacer; cfr. ademas [79].

% «Es constatado como la especifica mencion hecha por el legislador de las rele-
vantes anomalias o malformaciones del que esta por nacer se haya vuelto equi-
voca abriendo el camino a la praxis que de hecho realizan tipicas situaciones de
aborto eugenético» en A. Aprile, Interruzione volontaria della gravidanza [80,
p. 1726].

20 Cfr. E. Sgreccia: «Se trata, por tanto, de hipoétesis por las cuales bajo el nombre
de «aborto terapéutico» son identificados casos de aborto eugenético (malforma-
cién o enfermedad del feto)» [81, p. 574].

21 Cfr. L. Eusebi: «La optica eugenética mina desde la raiz el concepto mismo de
democracia y, en particular, el principio de igualdad, en cuanto rompe la tesis fun-
damental segun la cual el respeto de los derechos humanos y, en particular, del
derecho a la vida, depende exclusivamente de la existencia en vida de un indivi-
duo, y no del juicio de sus condiciones. El riesgo es el del paso del acercamiento,
hasta ahora recorrido, de caracter terapéutico en relacién a los individuos enfer-
mos, al uso de los datos genéticos, cada vez mas facilmente localizables en eta-
pa precoz donde adquirir elementos predictivos sobre las condiciones de salud
futuras en un determinado individuo, para realizar una seleccién entre los seres
humanos (de modo similar a cuanto sucede en el ambito zootécnico) a los cuales
sea o0 no permitido continuar en su proceso existencial» [82, p. 44].

2 «No sé si amerita mas reprension o mas sarcasmo el titulo del proyecto de ley
“Normas para reglamentar la interrupcién voluntaria de la supervivencia”, presen-
tado al Parlamento en la pasada legislatura, porque aun en la extravagancia del
acrénimo utilizado (Ivs, clara copia de la ya consolidada IvG) nos ayuda a enten-
der la esencia biopolitica de la cuestion del final de la vida humana. El hecho de
que se busque introducir la expresion interrupcion de la supervivencia, para cua-
lificar a la muerte, indica la incapacidad aclamada del paradigma biopolitico
de pensar la vida, como un IN SE (en si)» en F.D’Agostino, Bioetica e biopolitica
[3, p. 58].

3 «Es una cuestion de calidad de la vida en sus fases terminales y nadie puede
evitat que las personas puedan sentir todo aquello como una amenaza a la inte-
gridad de su propia identidad personal, que es parte de aquello que entendemos
como dignidad de la persona» en N. Riva, Diritti e procreazione assistita [143, p. 58].
% «El vacio de memoria acerca del hecho de que el criterio de la “vida no digna”,
teorizado por dos ilustres pensadores alemanes en 1922, fue luego el apoyo del
programa nazi eutanasico, que en 1939-41 llevo a la eliminacion de mas de
70,000 enfermos mentales»: Mantovani F. voz “Eutanasia”, en Enciclopedia di bio-
etica e scienza giuridica [144, p. 994].

% Se piense en ese sentido en las palabras del médico aleman Karl Brandt: «Yo
creo que los médicos del futuro seran capaces de establecer una base cientifica
correcta para la teoria de la eutanasia, que el tedlogo ayudara incorporandola a
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sus ensefanzas y finalmente el jurista, como representante de la autoridad del
Estado sobre el médico, le concedera nuevamente ofrecer asistencia al género
humano, incluyendo semejantes desafortunadas creaturas» como es referido en
MARKER, R.L, STANTON, J.R., RECZNIK, M.E. Euthanasia: a historical overview
[146, p. 273]. Traducciéon mia.

% Hoche escribe incluso que el asesinato de las personas definidas como escoria
humana o cascaras vacias de seres humanos, como los idiotas en psiquiatria o
los enfermos crénicos o terminales, «no puede ser puesto en el mismo plano con
otros tipos de asesinato, sino que es un acto licito y util», como es referido en
R.J. LIFTON, | medici nazisti [145, p. 71]

27 «Un punto de vista moral que no da peso al valor de los resultados en su con-
junto no puede ser correcto», T. Nagel, Questioni mortali. Le risposte della filoso-
fia ai problemi della vita [158, p. 184].

% «La vida es algo que yo soy. Aquello que tengo es mio. Aquello que soy no es
mio. La vida no me pertenece» A. Heschel, Chi e 'uomo? [159, p. 62]

2 Los abusos en dafio a los pacientes psiquiatricos estan creciendo en los paises
en los cuales se ha legalizado la eutanasia voluntaria que muy pronto se ha vuel-
to involuntaria; sobre la amplia literatura al respecto en vias de incremento cfr. EX
PLURIMIS (de muchos) [161-162]

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]
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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
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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 uterus of the woman of those embryos, that due to the
pre-implant diagnosis, have resulted affected by transmissible
genetic diseases according to the seriousness criteria of which
Article 6, section 1, subsection b) of the law n. 194 of 1978 deals
with, accepted by the proper public structures [35-306].

The jurisprudence, especially the constitutional one, is therefore,
focused in the idea by which the PGD cannot but have the result of
the embryo selection. This one at the same time could not be legi-
timately prohibited without violating guaranteed constitutional rights,
such as the right to health of a couple in general and the woman in
particular, according to constitutional Articles 3 and 32. Especially
in light of the fact that the couple or woman to whom the embryo
selection would be neglected, could take advantage subsequently
of the unhealthy embryo implantation of the VIP, in accordance
with 194/1978 law.

The Courts stand position, is that it is necessary to accept with
strong honesty and without hypocritical reverential pretenses, and
because of the reasons that follow, it is affected by a serious short
sight, both in the principle data, as well as especially in the regulatory;
having to confirm that in the best of the hypothesis, the judicial
essence of the problems at hand would be wrong, and in the worst
of the hypothesis assume that it has been intentionally remodeled
according to an absolute arbitrary judicial will, ignhoring, as in other
occassions,” the authentic essence of reality [42].

The PGD [43-51], therefore, is been highlighted regarding the
regulation about the voluntary interruption of pregnancy,’ in as
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much the prohibition of the PGD, or its limitation at an observational
level, or the prohibition of embryo selection after the PGD. They
are all considered measures in contrast with the constitutional right to
health, being guaranteed in general and with the one of the
woman in particular.

Setting aside the existing diversity of diagnostic techniques [53],
it 1s necessary to recognize at this point, following the above
mentioned multiple jurisprudence declarations, [54-506], that in this
meaning, becomes to be modified nature itself, and the function
of pre-birth diagnostic, not directed anymore to the verification of
the conditions about the integrity of the embryo or the fetus, but
used as an ultra- diagnosis instrument, that is to say, selective with
respect to the embryos themselves eventually affected for the several
various typologies.'’

The PGD this way understood used to select the embryos
carriers of hereditary genetic pathologies, it becomes unavoidably
and instrument of eugenic selection. That is to say, a mere use of
the subjective power that, as such, cannot but create perplexity
regarding the effective protection not only of the right to health,
but also especially the dignity of the person, because every classifi-
cation of pathologies based on which the selection must be carried
out, would be always and in any event be totally arbitrary.!

Jacques Testart, the father of assisted fertilization himself, has
written, and not by chance, that the eugenic derivation of the PGD
unavoidably represents a threat for human freedom: «The impossibili-
ty to stop the fast insurgency of the PGD derivations is the reason
why I have decided to propose its prohibition. If this prohibition
should be impossible, it would be necessary to accept that our
future is determined» [59, pp. 97-60].

It is also necessary to specify, EN PASANT (by the way), that
there is no use to consider la eventual difference, at this point ficti-
tious, usually set between the eugenic of the XX century and
todays, correctly defined as liberal, [61,p. 55] that is based on the
private and facultative use of the PGD. This new eugenic, allows
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each individual to build his own and the one of his children’s genetic
determination even invoking the best interest of these last ones.
[62] According to each individual’s satisfaction, and without consi-
dering that all that can make it look like liberal, and as long as
everything about this issue is left to the will of the individual, and
not any more to the coercive authority of the State, it does not in
effect, make it less totalitarian: thus definitely, paradoxically and
equally, liberticidal.

The individual liberal eugenic, in fact, refers only to the selector,
that is to say, the individual and not the State. Certainly not regarding
the selected, for whom nothing is different, and therefore of that
state tradition, of which in that sense shares, the same coercivity
due to essential effects.

2.2 VipP

The second dimension, in which the eugenic selection is emphasized,
is the one that refers to the voluntary interruption of pregnancy
(VIP) [63-75].

The VIP, as it is known, finds its ruling in law 194/1978. Cons-
tituted over the individualized principles by the Constitutional
Court with the well-known ruling n.27/1975. Based on this ruling
«Constitutional Article 2 recognizes and guaranties the inviolable
human rights, among which it cannot be left unlaid, while with its
particular characteristics, the legal situation of the conceived [76].
In addition, however, this premise is supplemented with the ulterior
consideration that the protecting constitutional interest related to
the conceived, may be opposed to other goods that also are favored
by the constitutional tutelage and that, in consequence, the law
cannot give the former a total and absolute prevalence, denying the
latter with proper protection»[77].

Finally, for the Constitutional Court, as we will see afterwards,
for the 1978 legislator: the right of life of the conceived is an inviola-
ble right and constitutionally guaranteed, that can find its only limi-
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tation, ot better its weakening,”” only in another equally inviolable right
and in the same way, constitutionally guaranteed. This is to say,
notwithstanding that which for some is affirmed," no longer the
alleged women’s right to abortion,'* in as much it is not configured
and it is not configurable, for what conversely the power of
women to interrupt pregnancy, in order to foster her own right to
health, that is to her own psycho-physical integrity.

All the above being considered, it is necessary, therefore, to pay
attention to the difference set by the same 194/1978 law.

According to Article 4 of the above-mentioned law, the VIP is
accepted within the first 90 days of pregnancy «either related to
her health status or economic conditions, or social or familiar or
the circumstances in which the conception has happened or to
previsions of anomalies or malformations of the conceived one».

The above means that a woman can appeal to the VIP also in
the case of anomalies or malformations of the conceived, that is
to say to a substantial VIP and freely based on motivations of
eugenic character, in a free and autonomous way.

The difference or better said, the condition or restriction is set
by the following Article 6 of the already mentioned 194/1978 law.
The above-mentioned Article 6 is dedicated to regulate the resource to
the VP in case that the 90-day period had been passed. In such
eventuality, the VIP can be performed only, if there exists a causal
link —that is to say a cause-effect relationship— between the anomalies
and the malformations of the one who is about to be born, and
the serious danger for the physical or psychological health of the
woman.

It is true that the existence of the causal link does not eliminate
the eugenic characterization of a simple type of VIP. But if it so
happens, putting together to the fetus anomalies the serious dangers
undergone by the women’s health, the eugenics seems only weake-
ned, that is to say, that it is not the only determining cause of the
VIP by itself, but a remedy to avoid a health harm to women.
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This last situation is described by the doctrine and by the juris-
prudence, specifically, as a “therapeutic” abortion that, it is necessary
to remember, it is perhaps, only referred to the mother and
certainly not to the child. On the contrary, when the VIP would be
performed only in view of having a healthy child, it would be
facing before the prohibited species of a eugenic abortion. The
Court of Catania has specified so, with the decree of May 3, 2004,
and as well as the Courts of Merits, as the ones of Cassation have
reaffirmed in various occasions."

Even though, the eugenic abortion should be considerable,
precisely by virtue of the same 194/1978 law, as it has been seen,
jurisprudence assumes, that notwithstanding, that such one should
not be configurable and because of that a right to a healthy son
could not be demanded through a selection by means of the eugenic
VIP.

In that sense, the Courts of Merit,'® have been clear, and even
more explicit has been the Court of Cassation, that in more occasions
has excluded the configurability of a eugenic abortion in the
Italian regulations.

Among the unique rulings of the Cassation about the point,'” it
is necessary to remember ruling n. 14488/2004. In that ruling, the
Court specifically so declares: «It is not recognized the eugenic
abortion in our regulations, neither as a mother’s right, nor as a right
which the one about to be born, could enforce its right after the
birth, under a legal redress profile, due to the absent exercise».'®

Definitely: the “therapeutic” abortion, is considered not only
legitimate, but above all, different than the eugenic one, that in
turn is fundamentally estimated illegitimate'

Nevertheless, it is necessary to agree that, beyond the form of
the law, beyond the legislator’s objectives, and beyond the superhuman
hermeneutic weariness of the judges, it is not so. At the moment
in which firstly the law, and the jurisprudence afterwards accept,
although through the restriction of the “Caudine Forks” of the
causal link, the appeal to the VIP due to anomalies and malformations
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of the fetus, the eugenic attempt emerges with all its strength,
demonstrating that it is put into practice and widely achieved.*
Therefore, the VIP, cither it is practiced under the FICTIO (fic-
tion) of the therapeutics of the intervention in tutelage of the
mother’s right to health, either under the expressed motivation of
the selection of the one who is to be born, due to his pathologies,
it is presented as a powerful means of eugenic selection. As such,
not only it does not tutelage the mother’s right nor the right to
health, nor obviously of the conceived one, but also it is shown as
a serious violation of the person’s dignity, because it is a means for
discrimination between the healthy and the unhealthy.*!

2.3 Vis

«To judge that life is worth living or not, is equivalent to answering
the fundamental question of philosophy» [83, p. 7] this is the way
Albert Camus, questions today’s world.

As up until now, it has been seen, if the genetic pathologies of
the embryos are one of the reason for their selection, and the fetus
anomalies are the cause of pregnancy interruption. No less relevant
can be considered the chronic, degenerating, disabling or terminal
pathologies that, afflicting with their baggage of costs and physical
and physique sufferings, [84] cannot be but to be understood as
legitimating the voluntaty interruption of survival (VIS).*

Umberto Veronesi, in this sense, seems to answer negatively to
the question of Camus, when he writes: «In Italy, each year we
have 2500 suicides and many other suicidal attempts. Suicide is not
a criminal act, and obviously, neither it is the suicide attempt. Then
if suicide or suicide attempt are not a criminal act, I ask myself
why a poor little person which is in a profound condition of
degradation, of pain, of mental and physical suffering, and who
asks painfully and persistently to be able to end his life, should not
be addressed in his wish?» [86, p. 81].
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Addressing the right of refusal or waiving [87] of medical treat-
ment, [88-107] transiting through the medically assisted suicide,
[108-114] up until reaching the right to euthanasia, [115-113] including
the infantile, [134-142], the right to health breaks and fragments into
the already mentioned versatility of medical-legal methods, tending
to the realization of a unique common objective, that is to say the
VIS intervention.

The VIS by itself, does not necessarily always imply an eugenic
purpose, but such purpose begins to become persecuted when its
cuthanasian objective is taken to practice by putting an end to exis-
tences considered already, not worth living,*

At this point, there can be located those, which must be considered
as the two main ways of thinking under the argument: the one,
which addresses the problem from the social and collective point
of view exclusively, definable as “centrifuge”; and the one that
conversely includes it, in its peculiarly individual and subjective
dimension, definable as “centripetal”.

In the first meaning, that is the centrifuge or social, it is necessary
to go back many decades back in time. It so happened, that more
than twenty years before related to the thanatological mechanism
set to run by the national socialist regime, thinkers already authorized
had managed to legitimate euthanasia of those lives considered
not worth living, as long they were afflicted by several disabling
pathologies.*

In the remote 1895, Adolf Jost, in its Das Recht auf den tod (The
Right to die) «says that the control over the death of an individual
corresponds definitely to the social organism, the State. This con-
cept is in direct opposition to the Anglo-American tradition of eutha-
nasia, which highlights the right of the individual to die, or to dea-
th or to its own death as a supreme human vindication. On the
contrary, Jost refers to the State right to kill», [145, p. 70] to feel,
and finally «compassion» to grant the Grnadentod, that is to say dea-
th as a grace.
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The social perspective sees in the interruption of survival of
the involved subject, a right of the State to be able to proceed whe-
never the conditions are given. In addition, #be duty of the State to
proceed in that sense, > or a well-defined purpose, that is to say
to foster the health of society, or else, the health of the fundamental
element from the State itself. In this line, two jurists of the caliber
of Karl Binding and Alfred Hoche, express themselves with extreme
clarity, that in their Die freigabe der vernichtung lebenusnwerten lebens (the
liberation by destruction of a life not worth living) of 1920,% build the
ethics-medical-judicial platform, that few years later could become
the theoretical support of the euthanasia program, for example of
the mental patients [147] foreseen by the standard regulations of
that which was the national socialist regime.

Under such optics, therefore, the VIS is a non-derogable eugenic
measure, as far as it is socially justified, that is to say, with a trend
to foster the general health of the community.

The second perspective, the centripetal or individual, conversely,
considers that the interruption of survival would not be something
else but the ultimate and best affirmation of the absolute and
unconditional freedom of the subject. Freedom of the individual,
to be able to dispose, as a gift to his above mentioned freedom,
also and above all his own life, without intromissions of external
character, as assessment of moral, judicial, religious or social order.

Euthanasia, [148-157] in such process, in the same way that the
difference, rectius (better said) equality, intrinsic to the effect,”” already
outlined between a State eugenic selection, and a liberal eugenic se-
lection. This comes to be presented, not as an instrument of the State’s
coercive selection, but that it becomes a right claimed by the indi-
vidual as far as owner of himself,* although if not for this, less ju-
dicially problematic[160].

In a determined pathologic circumstance,” more or less severe,
[163] the individual that considers that has lost all dignity after the
judgement (arbitrary) of the lack of quality of his own life,” tries
to legitimize its own VIS not as a mere rejection of the medical
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treatment,’ as over the basis of its own exclusive, absolute —that is
to say deprived of its ties— and unquestionable determination™

Thus In the already mentioned individualistic optic, the
euthanasia’s act in which the VIS is verified, is in the assumption of
the continuity of the exercise of the own right to health, a measure
“auto-eugenic” that the person takes over himself in so far as he
tends to eliminate not only the suffering, but the sufferer —that is
to say himself—* as it happens fundamentally in all eugenic praxis.

We cannot ignore the considerations of Plato, [167] of Aristotle,
[168] of San Agustin,* regarding this issue, that from a point of
view exclusively rational, show the ethical and judicial illegitimacy
of all suicidal acts, without excluding euthanasia. It is good to have
in mind that, in fact, such type of act is contrary to reason, for
what, as Kant teaches, it attempts against the thinking ability of
the same liberty, abusing, disposing of the person: «that defenders
of that, claim that men are a free agents [...]. For what is referred
to the body, he can dispose of it in many ways. For example, having
cut and abscess or cutting a limb or disregarding a wound; regarding
the body, it is up to him to do freely all those things to be useful
and advisable to him: shouldn’t therefore also have the power to
take his own life, when such a thing would seem to be the most
advantageous and advisable thing? [...]. We are able to dispose of
our own body, in view of the preservation of our person; who, never-
theless, takes his life does not preserve with that his person: he
disposes then of his person and not of his status, that is to say
he deprives himself of his own person. This is contrary to the hig-
hest of the duties towards oneself, because the condition of all the
other duties is suppressed» [170, pp. 170-171].

Definitely, if there exist clear and relevant differences, as authorized
observers,” between the highlighted two mentioned models of
VIS, it is also true for what is referred to the effects that is to say,
the selection of lives considered by the community or by the indi-
vidual as not worth of living, There are not distinguishable between
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them, due to the violation of the right to life, which is the logic
and chronologic basis of that right to health, either social or personal,
that is intended for tutelage.

If a life to be submitted to VIS is considered not worthy, it
means to already face a process of denial of the being. It is the
ontological basis, that, as such, cannot but always cause a denial of
human dignity, precisely that same human dignity, that, as in a
paradox, it is considered to safeguard it turning to the VIS.

To understand better the sense of all this, we should think of
the dramatic pages of the narrative of Albert Camus with the
meaningful title: The happy death.

When Mersault, widely remunerated by this, was ready to kill
who had contracted him for necessity, that is to say the old
Zagreus —whose life was considered not in quality to continue, that
is to say not worthy of being lived—® trembles. On his behalf
Zagreus, tired, sick, deprived of his legs, this way encourages him,
justifying his VIS « only suppress half a man; I pray that it should
not be taken into consideration» [172, p. 13].

Zagreus was only considered as half a man, in order to diminish
the (in) moral relevance of his suppression. That means substantially
to diminish his humanity, definitely, dehumanize him, and in
consequence to cancel his nature of a moral entity. Such is always
intangible, even without understanding, precisely, that such operation
constitutes a direct violation of human dignity as far as, with Abraham
Heschel’s words: «the moral cancelation leads to the physical
extermination» [159. P. 41].

3. The right to health

What is the right to health (RTH)? What range does it haver What
corresponding duties does the tutelage of the right to health impose?
Does it precede or follow the right to life?
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These are some of the questions that can be asked about the
right to health, in order to understand its essence, its origin, its
function and its purpose.

In this place, it cannot be thoroughly answered all the above
mentioned, or any other possible questions regarding this matter.
It can briefly highlight a series of essential reflections about the
right to health, in order to better understand how it can nowadays
be distorted between the ontological dimension marked by the eugenic
vision, as it has been seen above, and the deontological dimension of
the person’s dignity (which is still to be considered).

Before all ulterior reflection, it seems appropriate to consider
briefly, the normative and jurisprudential scenario.

In 1946. The World Health Organization (WHO) tried to, maybe
in an attempted neo-encyclopedic, to provide and make sacred the
definition of health, universally establishing that it is «A state of
complete physical, mental and social well-being and not merely the absence of
disease or infirmity» [173].

Therefore, according to the WHO, health is a result of a complex
process, not only personal, but also that it extends even up to the
social well-being,

On its behalf, the European Union Charter of Fundamental
Rights [174], recognizes and fosters the right to health in its Article
35, in accordance with the legislations and the practices of each
State in particular.”’

Finally, in the first section of Article 32 of the Italian Constitution,
expressly foresees that «the Republic fosters health as a fundamental
right of the individual».

In this sense, it is also necessary to keep in mind the contribution
of jurisprudence, at least the constitutional one,® that has had
means to be expressed in various occasions about the right to health.
[175-176].

For the Constitutional Court the WHO is «recognized and
guaranteed by Article 32 of the Constitution as a primary and
fundamental right that imposes full and exhaustive tutelage»”
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From the rebuilding that the RTH performs of the Constitutional
Court, we can gather the three constitutive elements that determine it.
1) It is articulated in various subjective judicial situations, depending
on the nature and the type of protection that the constitutional
regulation ensures for the well-being of the integrity and the physical
and psychological balance of the person. 2) It is an erga ommes (for
everybody) right directly guaranteed by the Constitution, and thus fea-
sible and directly fostered by the legitimated subjects, related to the
authors of the illegal behaviors. 3) Concretely confers the right to
medical treatment of which, the determining of the instruments,
the times and the means depend on the legislator.

Finally, the RTH seems to be formed in a bipolar mode (negative
and positive) both in horizontal as in vertical sense. The horizontal
negative, is the one through which, each one of the associates has
the right to protect his psychophysical integrity to be harmed by
another associate. The horizontal positive, by which after an injury,
the legitimate subject can take action to foster all that has been
taken from him, with the violation of his own psychophysical inte-
grity. The vertical negative, is the one by which the citizen cannot
be forced to receive by the State, medical treatments against his
will, and in some way violating his person, that is to say his dignity.
The vertical positive, is the one that the citizen may pretend from the
State, the tutelage of his own right to health, not only as a principal,
but also and above all, concretely, with the legitimate pretention to
access medical treatment guaranteed by the regulations, and offer by
the health system.

Being established the foregone, in strictly juridical character;
nevertheless, it is necessary yet, to clarify what should be understood
by health, avoiding at the same time to fall into the utopia of the
definition of health provided by the WHO.* In addition, in the parti-
cularistic eudemonism in which, it would end up in, considering that,
it would be health only that it would make a subject happy, but as
such, it could not be considered an authentic ethical-judicial reflection
on health, in so far as in a Kantian way destructive of all moral.*!
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In a historical and judicial context, in which the person’s value
has been substantially established as a fundament of all reflection
of the right. It is necessary to avoid paternalism on one side and to
guarantee the self-determination of the subject on the other side,*
nevertheless avoiding on one side the non-accountability of the
physician, and the ethical-judicial subjectiveness on the other.

Nevertheless, we must reconcile science and the physician’s
conscience with the will and the right to self-determination of the
patient. We cannot stop to recognize that the patient’s life can never
be considered an object of availability, neither on behalf of the
physician, nor on behalf of the patient itself, (especially if it is
collectively or individually considered as a life not worth living).*
The intrinsic logic of the life-health relationship cannot be inverted.

Health, as Hans-Georg Gadamer has reminded us, it is not
something measurable.* It is not precisely to feel, but a being there, a
being in the world, being together with other men». [181, p. 122]
Consequently, the right to health cannot be opposed to, or executing a
violation to the right to life, being this last one the logical, chrono-
logical and above all axiological fundament, of the same right to
health.

The right to health cannot be considered as the right to dispose
of our own or somebody else life. If you begin to define life ba-
sed on that above all, in a substantially arbitrary way (that is to say
submitted to the mere will of the legislator, the physician, the
patient or of a sum composed of typical elements of an equally
arguable contractual bioethics), [182] it is considered worthy or
unworthy.

To avoid, so many paternalistic abuses by the physician on the
patient or counter-paternalistic of the patient on the deontological
autonomy of the physician, as well as the pursuit of eugenic
purposes or the degradation of life as a mere attachment to efficient
performances, achieving to make the distinction between human
being persons and human being non-persons.* It is necessary to
correctly interpret, according to its essential and substantial rela-
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tionship, the right to health and the right to life. The foregone
meaning, not any more as the right to life in the optics of the right to
health, but exactly the opposite, that is to say the right to health in
the optics of the right to life. For example: it can there exist a property
without usufruct, but there cannot exist a usufruct without property,
equally it can exist a life without health, but not health without life.

4. The dignity of a person

«lt is true that the new eugenetic, even if it is oriented to the well-
being of an individual, could have negative consequences over the
others, as for example over the disabled»: [185, p. 246]. Carlo
Alberto Defanti himself recognizes that, explicitly demonstrating
the dangerous ambiguity of all eugenic selection, and implicitly,
that the search for perfection through the eugenetic selection,
[180] is always a risk for a person’s dignity.

Nevertheless, human dignity, dormant up to the moment, it
becomes obvious, in the manifest and suffering double sense.

The eugenetic, practiced as a fostering of the right to health
through the PGD, the VIP, and the VIS, represents the most direct
violation of the dignity (of the person) for at least five orders of
reason.

In the first place: the physician’s nature is the first dimension to
be misrepresented, because, in the optics of the eugenic selection,
hidden behind the exercise of the right to health, he loses its own
dignity as soon as he is deprived of his own autonomy of science
and conscience. He is reduced to a mere executer of the State or
the patient’s will, without taking into account the ethical and juridical
objectivity of health and of life of which he cannot dispose of.
As it has been seen, he does it neither directly, nor indirectly with
the patient’s consent.

Behold in what sense Karl Jaspers has had the form to specify,
«The modern patient does not want to be treated in a personal
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way. He goes to a clinic the same way as to a business, to be attended
the best way possible, by an impersonal apparatus» [187, p. 47]

The physician and medicine, in this logic, are harmed in their
own dignity, because they are reduced to one of the many gear
systems in which the consumer and commercial mind are shown.
The Hippocratic model, is substituted by a new model that oscillates
between what is technocratic and what is commercial, that have
come to equate «the health organization to the enterprise figure;
and the image, on the other hand, inherited from the Anglo-sax
culture, of the patient, as a consuming citizen» [188, p. 75].

The physician-patient relationship is no longer human, but
contractual. The relationship between the patient and death is no
longer natural, but artificial. The relationship between the physician
and death is no longer antithetic, but synthetic, or better said,
catalytic, highlighting the fair and punctual worries of Hans Jonas
when he writes that «the patient must be absolutely sure that his
position does not become his executioner, and that no decision
will ever authorize him to become such» [6, p. 170].

In the second place: a man’s dignity is not something that is
acquired or it degrades according to circumstances, the phases of
life, the functions and the developed or lost capabilities; but it is
the distinctive feature of man’s being, which distinguishes him
from the rest of the reality being,

A man’s dignity is that which makes a man human, not simply
avoiding to be treated as a thing, or to be treated in the measure of
other creatures,’” because that would not be sufficient to understand in
what sense the person has his own dignity.

The person’s dignity is given for being an entity provided with
knowledge,” that is the organ, mmplicit, [191] which allows us to
distinguish between good and evil, not according to an individual
whim, but in an absolute sense,* that is to say, according to the
truth, or else according to the single effective guarantee of the human
relations.”
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Precisely, dignity is the truth about the essence of a person. It
cannot be considered the person itself available, not even with his
consent, as Kant teaches: «Humanity in itself is a dignity, because
man cannot be treated by no one as a simple medium, but must be
treated at the same time as an end, and precisely in that, consists
his dignity» [194, pp. 333-334].

In the third place: from all this, it is derived that, precisely, the
concept of a person which as such, [195-197] «is not the most
wonderful object in the world», [198, p. 130] as Emmanuel
Mounier teaches.

Therefore, under this perspective, the person or his life cannot
become unworthy or not useful,” because the person is formed
by, besides by its conscience and by the unavailability, and above all by
the non-replaceability.

Moreover, John Harris has established the “principle of repla-
ceability”, that based on which it is «morally wrong to introduce in
the world avoidable sufferings, and that suffering is avoidable
when an individual that is, or will be, disabled could be substituted
by a healthy individual» assuming that the replaceability of individual
does not present problems [200, p. 127].

On the other hand, as Romano Guardini has well explained,
«the person is essentially unrepeatable (Einmaligkeit) “and men are
«a qualitative singularity (Einzigkeit)”», [201, pp. 36-37] that is to
say, this man is the one who is here in an unrepeatable manner.

In the fourth place: the exercise of the right to health with an
explicit or an implicit eugenic purpose, is not an expression of
liberty anymore, but exactly the opposite, and as such, also offensive
for a person’s dignity.

Freedom, in fact, does not consist of absolute discretion or of
free will, that is to say, it is disconnected from any consideration
and/or principle of ethical or juridical character, but it is linked to
act or behave according to what is right, meaning, within the limits
of good and evil.
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It was not by a chance, when Hegel well recognized that «when
it is heard of people saying that freedom in general, consists in being
able to do whatever somebody wants, such claim can only come
from somebody who completely lacks of intellectual trainingy»
[202, p. 103].

Lastly, the right to health exerted in order to reach collective or
individual objectives, either coercive or consensual, of eugenic
character, constitutes a harm to a person’s dignity. Also to the law
itself, because it reduces the law to a mere instrument of will
formalization, deprived of all argument, susceptible to any opinion,
dispensing of its truth, that is, of justice.

Piero Calamandrei whose considerations in this line of thinking
are reinforced, and for whom «there exists the case where the inexpert
and the amateur (which is even worse) philosophers, should come
out and claim that rightful law consists only in granting to every-
body their own comfort» [203, p.69].

If however, Calamandrei’s criticism would not be right, as the
current bio-juridical praxis up to here tragically represented, saying yes
to everything. The previous sentence meaning leads to accept the
end of law and therefore of all rights, including obviously the right
to health, because, as Albert Camus precisely noted, «saying yes to
everything, implies saying yes to homicide» [204, p. 89].

5. Conclusions

Thus, the omnipotent and omnipresent technology, would risk
distorting or perverting the human being, the law, the right to health,
medicine, and the person’s own dignity.

In fact, not only Nicolai Berdyaev has pointed out precisely,
«the power mechanism atrophies men, and wants to capture them
to its image and resemblance», but society as a whole is also captured,
also the culture as a whole is captured, because it establishes a true
and self «culture of disposal» [205, p. 35].>
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Under these conditions, it is not about abolishing technology or
the mechanisms of power. as Georges Bernanos has observed, «it
has to do with highlighting man, that is to say to restitute to him
the faith in the freedom of his spirit, jointly to the conscience of
his dignity [...] before anything else and above all it is necessary to
re-spititualize men. In order to do this, it is already time to mobilize,
fast and at any cost, all the forces of spirit» [207, p. 35].
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% Think in that sense in the words of the German physician Karl Brandt: «I think
that the physicians of the future, will be capable to establish a rightful scientific
basis for the theory of euthanasia, that the theologists will help, including it in their
teaching, and finally the jurists, as a representative of the State’s authority on the
physician, shall grant him again to offer assistance to the humankind, including
such unfortunate creatures» as it is referred by MARKER, R.L., STANTON, J.R., RE-
CZNIK, M.E. Euthanasia: a historical overview [146, p. 273]. Translation by me.

% Even Hoche writes that the murder of people defined as human scum or empty
peles of human beings, as the idiots in psychiatry or the chronic or terminal pa-
tients, «cannot be put in the same plane as other types of murder, but it is a legal
and useful acty», as it is referred by R.J., LIFTON, | medici nazisti [145, p. 71]

27 «A moral point of view which does not give weight to the value of the outcomes
as a whole cannot be right», T. NAGEL, Questioni mortali. Le risposte della filosofia
ai problemi della vita [158, p. 184].

% «Life is something that | am. That that | have is mine. That that | am is not mine.
Life does not belong to me». A. HESCHEL, Chi e 'uomo? [159, p. 62]

2 The abuses harming psychiatric patients is increasing in the countries where the
voluntary euthanasia has been legalized, which very soon has become involunta-
ry; about the extensive literature on this regard, in the process of increasing cf. EX
PLURIMIS (of many) [161-162]

30 «The concept of quality of life, is certainly not of deontologic inspiration»: J.Y.,
GOFFI, Pensare l'eutanasia [164, pp. 93-94]

31 Cf. Court of Modena 13/05/2008; Council of State n. 4460/2014; Cassation in
criminal matters n. 37077/2008.

32This way ring out the words of Zaratustra de Nietzsche: «Here | praise my death,
the free death that comes to me because | want it» [165, p.90].

3 «In a certain condition it is improper to continue living any longer. To continue
vegetating in a despicable dependence on the physicians and their practices, after
the meaning of life has been lost, the right to life, should attract upon him, a deep
despise in society [...]. To die with pride if no longer is possible to live with dignity.
Death chosen by own will, death performed in the right moment, in clarity and joy,
among children and witnesses». F. NIETzZSCHE, Il crepusculo degli idoli ovvero
come fare filosofia col martello [166, pp. 107-108].

3 «And rightfully in no place of the canonic sacred books, it can be found that it
has been ordered or allowed to kill ourselves in order to reach immortality or else
to avoid or free ourselves of evil. On the contrary, it has to be understood, that it
has been prohibited for us, in that passage in which the Law says: Thou shall not
kill. It must be highlighted that it does not add “to your fellow man”, as when it pro-
hibits false testimony: not to give false testimony against your fellow man. Never-
theless, if someone gives false testimony against himself, in cannot be considered
immune to this crime, because who loves has received by himself the measure of
love to his fellow man. It has been said precisely: “Thou shall love thy neighbor as
thyself’. Therefore, it is no less guilty of false testimony who testifies falsely about
himself, than if he would have done it against his neighbor. In the commandment

Medicina y Etica 2019/2 363



A. Rocco Vitale

in which it is prohibited false testimony, it is prohibited against the neighbor, and
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joining the soil with their roots, are not included? These beings also, even though
do not have feelings, are considered living, and thus can also die, and conse-
quently be murdered, if violence is used against them. Because of this the apostle
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it does not die; and in the psalms, it has been written: It killed their vines with hail.
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vita: verso la coerenza filosofica [183, p. 216].

46 «The concept of the right to a gradual life, if it is taken seriously, he is suitable
for distinguishing the right to life itself. The right to life, if persists, corresponds to
men by its nature, as far as a man. It is not granted to him in the established mo-
ment. Only this way it is a human right. Its meaning is derived to existence to life
and to survival, precisely by itself. It is not linked to conditions of usefulness of
health, or of a developed self-conscience. This right cannot be gradual, it cannot
survive only partially either survives or not survives» E.W. BOCKENFORDE, Dignita
umana e bioetica [184, pp. 80-81].

47 «Dignity is not something that every human being possesses, such as the nose,
or the bellybutton [...]. To state that dignity can be attributed to human beings,
contrary to animals, means once more to link it with those characteristics that dis-
tinguish a man from an animal, such as thinking, or the imagination, the sense of
beauty, freedom, friendship and moral life, and not the simple presence of life» L.
Kass, La sfida della bioetica [189, p. 345].

48 «Therefore knowledge constitutes a person’s dignity»: R. SPAEMANN, Persone
[190, p. 164].

4 «There is a difference between better and worse, between good and evil. This is
a difference which is not only related to human individual needs that are involved
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in a specific situation, but it expresses an absolute value judgement»: R. SPAE-
MANN, Concetti morali fondamentali [192, p. 33].

%0 «If there does not exist a transcendent truth, abiding by which man acquires his
full identity, then, it does not exist any safe principal, that would guarantee fair re-
lationships among meny»: Giovanni Paolo II, Lettera Enciclica Centesimus annus
[193, n. 44].

51«The handicapped person has been immediately considered useless»: M. BENA-
SAYAG, La salute ad ogni costo [199, p. 20].

52 As Pope Francis states “This «culture of disposability” tends to become common
thinking, which infects everybody. Human life, and the person, are not perceived
anymore as a primary value to be respected and tutored, especially if it is poor or
handicapped, if it is not useful any longer —as the one who is about to be born, or
is useless already— as an elderly person» [206].
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El programa de eliminacién de la
filariasis linfatica en Bangladesh:
sun modelo exportable?

The lymphatic filariasis elimination
program in Bangladesh:
an exportable model?

Elena Mancini

Resumen

En 1971, al final de la sangrienta guerra de separacion de Pakistan,
Bangladesh aparecia como un pais sin esperanza. El elevadisi-
mo crecimiento demografico —uno de los mayores del mundo- las
calamidades naturales como aluviones y tifones, la grave y difun-
dida pobreza —con un porcentaje de la poblacién por debajo del
umbral de la pobreza, en torno al 30%- la situacion politica inter-
na, con inestabilidad social y conflictos étnicos latentes, hacian el
prondstico mas que verosimil. A distancia de 40 anos, BGD ha lo-
grado desmentir en gran parte tal previsiéon, consiguiendo éxitos
en el desarrollo econémico, en la salud publica y en la transfor-
macion social. El control de la tasa de fertilidad, la lucha contra el
“BIG KILLER’ (gran asesino) como la TBC' y la diarrea infantil, el
mejoramiento de las condiciones higiénicas y la instalacion de cli-
nicas territoriales de salud de primera asistencia (comunity-clinic),
campafas sanitarias eficaces, la lucha contra enfermedades en-
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démicas; han sido obtenidas gracias al uso coordinado de las
medidas de salud de los programas internacionales. Resultados,
estos, conseguidos a través de una politica sanitaria basada en
una proficua colaboracién entre el Ministerio de Salud Nacional
(Ministry of Health and Family Welfare), ONG, organismos inter-
nacionales de salud, instituciones y fundaciones internacionales.
BGD ha conseguido asi la meta de la casi total eliminacion de las
enfermedades endémicas por descuido en el pais (leishmaniasis
visceral, filariasis linfatica, dengue, lepra, parasitosis intestinales
infecciones por helmintos). El articulo valora los factores que han
caracterizado el éxito en el programa de eliminacion de la filaria-
sis linfatica. Del analisis de tales factores ha derivado un posible
modelo de GOVERNANCE (gestion) para la lucha contra las enfer-
medades por descuido en regiones endémicas comparables en el
perfil geo-politico.

Palabras clave: filariasis linfatica, Bangladesh, acercamiento basado
en la comunidad, acercamiento de capacidad, equidad, Declaracion

de Alma Ata.

1. Introduccion

Bangladesh ha suscitado un creciente interés en los economistas y
los expertos de politica de salud, en cuanto que, siendo un pais
hasta hace pocos aflos extremadamente pobre, y muy pobre adn,
ha sido capaz de conseguir importantisimos resultados en el cam-
po de la salud y de realizar una notable transformacién social. De
hecho, junto a un lento pero constante crecimiento econémico
—con efectos positivos en las condiciones de vida, aunque todavia
no en todas las franjas de la poblacién— ha conseguido notables re-
sultados en el plano de la asistencia sanitaria y de la escolarizacion,
al grado de hacer proximo el alcance de objetivos clave de los M7-
Uennium Development Goals (objetivos de desarrollo del milenio) |1, p.
1734]. Ha sido observado, por ejemplo, coémo ahora el pais «goza
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de una mayor expectativa de vida, de la mas baja tasa de fertilidad
y de mortalidad infantil entre los paises del Asia meridional, no
obstante que el gasto sanitario en su conjunto es inferior al de pai-
ses limitrofes» [2, p. 1631].

Un ulterior y notable éxito esta representado por la casi total eli-
minacién de las enfermedades tropicales endémicas, a través de un
programa nacional que se ha desarrollado aprovechando la presencia
difundida en el territorio de organizaciones no gubernamentales
dotadas de una consolidada experiencia en la educacion de salud y en
el contacto directo con las comunidades locales. La eficacia de las
politicas sanitarias implementadas se debe en gran parte al hecho de
haber llevado a cabo una correcta valoracion epidemiologica preli-
minar orientada a establecer la prevalencia de las patologias endé-
micas en cada distrito sanitario, con el fin de permitir una colocacién
racional de farmacos, dispositivos médicos, servicios y recursos huma-
nos. El programa de eliminaciéon ha empleado ademas personal
con experiencia en la vastisima red de las organizaciones no guber-
namentales (cerca de 23,000) [3] —constituido por médicos, paramédi-
cos y voluntarios con formacién sanitaria de base— también para la
recoleccién de datos epidemiolégicos, la distribucién en masa de far-
macos (Mass Drug Administration-MDA), la educaciéon en salud, el
case management (manejo de casos) y el sereening (criba) post trata-
miento [4]. En las siguientes paginas sera examinado en particular el
programa de eliminacién de la filariasis linfatica, que actualmente esta
en la fase de vigilancia epidemiolégica que ha seguido a la interrup-
ci6én del tratamiento farmacologico de masa (MDA) [5], por indicacion
de la Organizaciéon Mundial de la Salud [6].

2. El Programa Global de Eliminacién
de la Filariasis Linfatica

Recientes estimaciones evalian en 68 millones las personas afecta-
das por filariasis linfatica en el mundo (40 millones presentan las

Medicina y Etica 2019/2 377



E. Mancini

manifestaciones cronicas de la enfermedad: entre las cuales apare-
cen principalmente hidrocele y linfedema) |7, p. 538]. La enferme-
dad estd presente en Asia, en Africa sub sahariana, en Sudamérica
y en Oceanfa. En Asia, la India es el pais mayormente endémico,
seguido por Indonesia, Nigeria, Bangladesh, Myanmar. Datos de
2013 [8, p. 414] de la Organizaciéon Mundial de la Salud relativos a
Bangladesh estimaban en 49°660,000 las personas con necesidad
de tratamiento farmacolégico, dato que actualmente, gracias al éxi-
to del programa de eliminacion, se ajusta a 3°211,000 [9, p. 445].

La filariasis linfatica es una enfermedad parasitaria causada por
nematodos (gusanos) pertenecientes a la especie Wuchereria bancrofti
(filariasis de Bancroft), Brugia malayi y Brugia Timor: (filariasis bru-
gianas). El vector de la infeccién humana es el mosquito que inocula
las larvas del parasito durante la picadura: éstas entran en el punto
de inoculacién y migran a lo largo de los vasos linfaticos. Por tan-
to, se asientan en los vasos linfaticos y en las linfoglandulas donde
se convierten en gusanos adultos en un lapso de 6 a 12 meses.

La transmisién de persona a persona es causada por la ingestion
de las larvas por parte del insecto de un sujeto en cuyo torrente
sanguineo estan presentes las larvas (microfilarias) y por la trans-
mision a un ulterior individuo durante una posterior alimentacion
hematica. La infeccion lleva a la microfilaremia, condicién en la
que no se evidencian manifestaciones clinicas. Estas son debidas a
la progresiva obstruccion de los vasos linfaticos causada por el de-
sarrollo de las microfilarias en gusanos adultos, con consiguientes
edemas, ascitis, hidrocele, linfedema: manifestaciones que pueden
aparecer también después de afos de la infecciéon originaria. La hi-
pertrofia de los tejidos subcutaneos, en particular en las extremida-
des inferiores (linfedema/elefantiasis) y del escroto en el hombre
(hidrocele), tiene efectos gravemente invalidantes. La deformidad
de las extremidades, debida a la anormal hinchazoén de las piernas y de
los pies (motivo por el cual la enfermedad es conocida también
como elefantiasis) una vez alcanzado un cierto grado de severidad,
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tiende a persistir también después del tratamiento farmacolégico,
haciendo la invalidez dificilmente reversible.

La filariasis causa ademas dolor intenso y recurrente, reduccion
de la deambulacion, infecciones bacterianas secundarias y fiebre; el
sufrimiento psicolégico, con el consiguiente compromiso de la ca-
pacidad laboral, limitacion en las actividades cotidianas, interrupcion
de la asistencia a la escuela. Las deformidades de las extremidades
son ademas motivo de estigmatizacion, aislamiento social y, para
las mujeres, reduccion de las perspectivas matrimoniales. Se estima
que la productividad de las personas afectadas pueda reducirse has-
ta el 88% [10, pp. 1y ss.].?

La Asamblea General de la Organizaciéon Mundial de la Salud
lanzaba ya en 1997 una Resolucidn sobre la eliminacion de la filaria-
sis linfatica con la cual pedia a los pafses miembros adoptar pro-
gramas especificos de accion. La resolucion en particular compro-
metia a los paises a:

— obtener ventaja de los avances en el conocimiento de la filariasis
linfatica y de la reciente oportunidad de vencer a la enfermedad
realizando planes nacionales de eliminacién y medidas de moni-
toreo y de valoracion de la eficacia de tales actividades;

— potenciar los programas locales e integrar la acciéon con las
actividades sanitarias y las intervenciones ya en acto en el terri-
torio, a fin de efectuar medidas ficilmente realizables, soste-
nibles y culturalmente aceptables. Llevar a cabo, donde sea posi-
ble, también el control de los vectores de medidas para el
mejoramiento de las condiciones higiénico-sanitarias;

— potenciar la formacioén, la investigacion, el diagnoéstico de la-
boratorio, el desarrollo de competencias especificas sobre
la enfermedad y de analisis de los datos con el fin de mejorar la
practica clinica y las capacidades organizativas;

— movilizar la participacién de las comunidades afectadas por
la enfermedad y el sostenimiento de las organizaciones no
gubernamentales y de todos los actores relevantes [11].
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En el 2000 la Organizacion Mundial de la Salud, dando segui-
miento a la Resolucidn, lanzaba el Programa Mundial de eliminacion
de la filariasis linfatica [12]. El programa ha sido llevado adelante
gracias a una partnership (asociacion) entre la Organizacién Mundial
de la Salud, el Banco Mundial, compafifas farmacéuticas, organiza-
ciones no gubernamentales, representantes de los gobiernos loca-
les. La caracteristica innovadora del programa ha sido la de adoptar
un modelo basado en la colaboraciéon directa de los gobiernos lo-
cales: todos los paises miembros de la Alianza han elegido a un
grupo de representantes con diferentes expertise (dreas de especialidad)
y capaces de reflexionar sobre las posiciones peculiares de cada
pais.

El enfoque adoptado, basado en un modelo de governance (gestion)
“desde el vértice” lleva a considerar el programa global de elimina-
cion de la filariasis linfatica, un programa asi llamado “vertical”. La
literatura mas reciente ha evidenciado con claridad los limites de
los programas verticales, como la discontinuidad del tratamiento,
focalizacion exclusiva en una sola enfermedad con ineficiente em-
pleo de recursos para intervenciones de sistema, descuidada valo-
racién epidemiolégica y vigilancia post tratamiento, falta de inte-
gracion y coordinacion de las actividades con programas mayor-
mente financiados con riesgo de duplicacion de intervenciones y
de recutsos, e incluso falsificacién de resultados con el fin de satis-
facer las expectativas de los donantes [13]. La realizacion de progra-
mas asi llamados «horizontales», por otra parte, requiere sistemas
sanitarios con servicios de buena calidad y propagados en el terri-
torio y sobre todo la presencia de un porcentaje de operadores de
salud especializados —estimada por la Organizacion Mundial de la
Salud en torno a 23 unidades de personal por cada 10,000 habitan-
tes [14]— que representan condiciones con frecuencia dificilmente
realizables en los paises en vias de desarrollo, entre los cuales en parti-
cular esta Blangladesh, que se encuentra en el umbral de 6 unida-
des de personal médico y paramédico por cada 10,000 habitantes.
El uso de personal, que ya son funcionarios de las ONG’s y de vo-
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luntarios pertenecientes a las comunidades locales en Bangladesh
—como también sucede en otros paises en vias de desarrollo— esta
dirigido precisamente a proveer a tal carencia de servicios y de per-
sonal sanitario [3, p. 2012 y ss.]. No obstante, por tanto, que el progra-
ma global de eliminacién de la filariasis sea considerado un programa
“vertical”, una de sus fortalezas ha sido ciertamente el éxito en la par-
ticipacion de las organizaciones presentes en el territorio y el contacto
con las comunidades locales, segiin un modelo homologable al
acercamiento community-driven (impulsado por la comunidad).

3. El programa de eliminacion de la filariasis linfatica
en Bangladesh

El gobierno de Bangladesh se ha adherido al programa global de
eliminacién de la filariasis linfatica predisponiendo su propio plan
nacional para la eliminacién de la enfermedad antes del final del
2015 [15]. El programa nacional se ha desarrollado en torno a tres
directivas principales:

— suministro en masa de fairmacos;

— control de la tasa de morbilidad a nivel de las comunidades
locales;

— campanas de sensibilizacién y educacion de salud.

En la realizacion de los tres puntos del programa nacional han sido
experimentadas medidas preventivas (control de los vectores de in-
feccion), el case-management (diagnostico y tratamiento caso por
caso), el suministro de farmacos de dosis tnica para toda la pobla-
cion de las areas endémicas (quimioterapia preventiva) y, en fin,
companas de informacién y de educacién sanitaria. No todas las
medidas han demostrado una satisfactoria relacion costo/eficacia,
como, por ejemplo, el control de los vectores de infeccién, cuya
concreta realizaciéon en términos econémicos y organizativos se
encuentra, en gran parte, con la dificultad de integrar la prevencion
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ambiental a las medidas ya existentes para el control de los vectores de
la malaria en las zonas endémicas para ambas enfermedades [3; 16].°
Analogamente, el diagnodstico y el tratamiento caso por caso, si bien
eficaces en el plano clinico, se han demostrado dificilmente soste-
nibles en el plano econémico, dado que la individualizacién de los
enfermos habrfa requerido, aun limitandose a los distritos endémicos,
un screening (cribado) de poblacion realizado en millones de indivi-
duos [4, p. 14 y ss.]. El verdadero punto de quiebre en el control,
primero, y en la eliminacién de la enfermedad, después, ha sido el de-
sarrollo de tratamientos de quimioterapia preventiva a una dosis. La
distribucién de farmacos por parte de voluntarios locales en las sedes
de trabajo y de instruccion, los lugares de culto, los locales, los merca-
dos e incluso puerta por puerta se ha vuelto, en consecuencia, la estra-
tegia electiva, con un nivel de cobertura y de efectiva ingesta de los
tarmacos que en 2010 habia ya alcanzado entre el 77 y el 90 por ciento
de la poblacién en base a las diversas estimaciones [15, p. 18].

Alos 15 afios del inicio del programa, la penetracién de la infec-
cién por filariasis linfatica esta por debajo del umbral de riesgo de di-
fusion en la poblacién [5]. Bangladesh ha completado también los dos
ulteriores suministros agregados de farmacos necesarios para satisfa-
cer los criterios de valoracion del riesgo de trasmision (1ransmission
Assessment Survey TAS) [17, p. 453]. Después de estos éxitos, el pais
ha efectuado la valoracién post tratamiento, realizado con base en
cuanto esta dispuesto por las lineas guia de la Organizacion Mun-
dial de la Salud [6]. El objetivo actual del programa de eliminacion de
la filariasis linfatica es el de establecer un mecanismo de vigilancia epi-
demiolbgica que permita su desenvolvimiento en el ambito de las ac-
tividades ordinarias previstas por el sistema de salud nacional.

4. El acercamiento community-driven
(impulsado por la comunidad)

El acercamiento community-driven (impulsado por la comunidad) ha de-
mostrado ser una estrategia particularmente eficaz en el control de

382 Medicina y Etica 2019/2



El programa de eliminacion de la filariasis linfatica en Bangladesh

las enfermedades tropicales por descuido, incluida la filariasis linfa-
tica. Los resultados de un estudio realizado en Ghana y en Kenya,
por ejemplo, han mostrado que el suministro de farmacos a través
del contacto directo con las comunidades locales ha alcanzado un
nivel del 75% al 88%, umbral que es considerado suficiente para enca-
minar a los paises hacia la eliminacién de la enfermedad [18, p.
235].

La eficacia del acercamiento comumunity-driven (impulsado por la comuni-
dad) esta dada por la capacidad de hacer todo el programa de trata-
miento (prevencion, diagnéstico, suministro de farmacos, vigilan-
cia epidemiolégica) comprensible y culturalmente aceptable, objeti-
vo obtenido principalmente a través de la inclusién de la comuni-
dad misma, a la cual es requerido indicar entre sus propios compo-
nentes las personas consideradas capaces de asumir el encargo de
ocuparse del retiro y distribucion de los farmacos y del control de
su toma correcta.” El lanzamiento del programa inicia con la informa-
cién respecto de la enfermedad y con la discusion con los integrantes
de la comunidad en relacién con todos los aspecto del programa,
incluidos los donadores de los farmacos, la contribucion del go-
bierno, el rol de los organismos de salud locales y las eventuales
formas de incentivo para los voluntarios [18]. La poblaciéon de la
comunidad tiene modo, ademas, de indicar las modalidades de
distribucién de farmacos que mejor se adaptan a los ritmos de vida y
de trabajo, a los roles sociales y a las practicas religiosas del pueblo
[20].

Los voluntarios elegidos por la comunidad reciben una forma-
cion sanitaria de base que asegura las competencias necesarias para
la seleccion de los enfermos, para el suministro de los farmacos y
para la individualizacién de eventuales efectos adversos hasta el re-
gistro y transmision de los datos clinicos al personal de salud. El
gobierno y las organizaciones no gubernamentales han formado y
activamente sostenido a los voluntarios de las comunidades locales
en funcién de la organizacion y gestion de la asistencia sanitaria de
base, entre las cuales estan las campafias de los afos 70 para la va-
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cunacién contra la viruela, las intervenciones en el territorio para la
difusién de la terapia de rehidratacién contra la diarrea infantil y
posteriormente las campafas de educaciéon sexual y reproductiva
[3, p- 2014; 21].

Otro elemento central del acercamiento community-driven (impulsa-
do por la comunidad) es el rol reconocido a la participacion directa de
la comunidad local también respecto al tratamiento. Esta es anima-
da a efectuar su propio monitoreo de los resultados del suministro
de los farmacos y a informar al personal sanitario sobre eventuales
problemas encontrados, lo que ha favorecido ciertamente la difu-
sién a amplia escala hasta cubrir todo el territorio nacional [3,
p. 2013].

La mayor contribucion en términos de personal empleado para
la asistencia de salud, la prevencion y la educacion en las comuni-
dades locales es ciertamente atribuible a las organizaciones no gu-
bernamentales y en particular a la BRAC,” la principal ONG del pais.
La experiencia de los voluntarios de las ONG’s ha sido de hecho
determinante sobre todo en el contacto con las comunidades resi-
dentes en zonas rurales dificilmente alcanzables, privadas de infra-
estructura y de servicios, favoreciendo la aceptacion cultural de los
tratamientos y de las medidas de profilaxis y prevencion. Una ulte-
rior caracteristica positiva es la capacidad de efectuar una frecuente
y constante visita a domicilio a los enfermos, que ha asegurado,
ademas de una efectiva cobertura sanitaria, también la verificacién
de la ingesta de farmacos y del correcto uso de los dispositivos
sanitarios, de las preparaciones y del instrumental para el control
de los vectores de infeccion.

La experiencia madurada desde los afios 70 ha demostrado, ade-
mas, la importancia motivacional para el personal empleado, repre-
sentada por haber recibido una adecuada formacién y por la pre-
sencia de una constante supervision, mientras permanece contro-
vertida la posibilidad o no de prever una compensaciéon econémica
o incentivo material para los voluntarios en cuanto una retribucion,
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aunque sea minima, porque es dificilmente sostenible desde el
punto de vista econémico para los paises de bajo rendimiento.

La motivacién y la formacion de los voluntarios se ha demostra-
do esencial para los fines de la eficacia del acercamiento community-dri-
ven (impulsado por la comunidad). A modo de ejemplo, un reciente estudio
con datos referentes a Uganda y a Nigeria, ha relacionado la extrema
dificultad encontrada al contrastar en modo eficaz la difusién de la
esquistosomiasis ademas del costo elevado del tratamiento (prazi-
quantel), que limita fuertemente su disponibilidad [22]; con la esca-
sa inversién en la formacién de voluntarios por parte de los go-
biernos. Un elemento para la adecuada inversién de recursos en la
formacién del personal médico y en la educacion sanitaria de la
poblacion esta representado por la practicamente exclusiva ocupa-
cién de ellos en las actividades que proyectan, la consecuciéon de ob-
jetivos a corto plazo a fin de corresponder a los requerimientos de
los donadores de farmacos y de ayudas econémicas.

Concluyendo, se puede afirmar que el acercamiento community-
driven (impulsado por la comunidad) presenta diversos elementos fuer-
temente positivos, sobre todo en cuanto que, ademds de asegurar
una efectiva y eficaz cobertura farmacolégica de la poblacion, tam-
bién en las areas mas remotas, se ha demostrado capaz de incluir a
las comunidades activando los recursos de las personas y de los
grupos familiares en el uso de las medidas de prevencién, en la
gestion de la enfermedad, y en el motivar y adoptar habitos y com-
portamientos de profilaxis cotidiana, realizando una primera forma
de empowerment (empoderamiento) de las franjas mas vulnerables de la
poblacion [23].

5. Las clinicas locales

Otro factor clave del éxito del acercamiento community-driven (impul-
sado por la comunidad) ha sido la construccion de referencias sanita-
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rias locales —las asi llamadas commmunity-clinic (clinicas comunitarias)—
capaces de oftecer asistencia de base a la poblacién® y un mas am-
plio acceso a farmacos y cuidados primarios [24]. Las community-
clinic (clinicas comunitarias), si bien construidas a partir de 2000/
2001 como parte del servicio publico de salud, por un largo periodo
han sido adecuadamente financiadas y han sido escasamente usadas
en la distribucién de farmacos. La actual politica sanitaria ha reco-
nocido su rol y ha previsto un financiamiento especifico para el po-
tenciamiento de la red de las clinicas locales al grado de asegurar la
presencia de una clinica cada 6,000 habitantes [24; 25].

Un aspecto que se ha revelado significativo para contribuir a la
eficacia de las clinicas comunitarias en términos de prevencion, de
compliance (complacencia) de la poblacién y de contencion de las pato-
logias de mayor penetracion es la calidad percibida de los servicios
y de las relaciones en las terapias por parte de los usuarios: «La ex-
periencia de Bangladesh, como la de China, de Nepal y de los
otros paises aporta una evidencia sustancial del hecho que la cali-
dad percibida de los servicios de salud tiene un notable impacto en
el nivel de uso. El insuficiente empleo de las instalaciones sanitarias
de primera asistencia y del recurso a los voluntarios es debido a la
desafecciéon y a la percepcion de una escasa calidad de la atencion
[...]» [26, p.2]. «Un factor que contribuye en medida significativa a
la percepcién de una calidad adecuada de la asistencia, ademas de
una eficiente organizacion de los servicios, son las habilidades rela-
cionales y la capacidad de atencién del personal empleado, sobre
todo en las intervenciones que abarcan aspectos de la vida privada
particularmente delicados como la sexualidad y la reproducciény»
[26, p. 13].

Por cuanto concierne mas directamente al tema de nuestro dis-
curso, amerita, en fin, observar que en 2001 —como accién del pro-
grama de eliminacién de la filariasis linfatica— ha sido construido
en Nilphamari, uno de los distritos sanitarios con mayor penetra-
ciéon de la enfermedad, un hospital especializado capaz de tratar
cientos de enfermos cada afo.
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6. Equidad y capacitacion

Como observa Amartya Sen [27], el mensaje que se puede obtener
de la experiencia de Bangladesh es muy importante para los pafses
comparables desde el punto de vista socio-politico y que sufren
una condiciéon de pobreza devastante. Sen identifica algunos facto-
res determinantes del proceso de transformacién social que ha
contribuido enormemente al neto mejoramiento de las condicio-
nes de vida y de salud de la poblacién, entre los cuales, en primer
lugar, esta la reduccion de la inequidad de género en algunos ambi-
tos fundamentales. La escolarizacién de las nifias y de las mucha-
chas, con una tasa de frecuencia actualmente superior a la masculi-
na, la participacion difundida de las mujeres en las actividades pro-
ductivas (entre las cuales esta en primer lugar la industria textil y de
la confeccién), junto a campanas eficaces para la salud reproducti-
va y para la planificaciéon familiar, han tenido ciertamente un im-
pacto significativo en la reduccion de las desigualdades de género,
con consecuencias positivas en la salud y en la calidad de vida de
toda la comunidad. Un ulterior factor que ha caracterizado en
modo peculiar el proceso de desarrollo de Bangladesh ha sido la
adopcién de un «modelo pragmatico y pluralista» [28] que ha per-
mitido integrar al interior de los programas comunes, sector publi-
co, sector privado, organizaciones no gubernamentales, previendo
instrumentos de regulacion e intervenciones en el territorio muy
diversificadas entre si. EI mismo Amartya Sen, en fin, pone en evi-
dencia la importancia de haber realizado un acercamiento innova-
dor dirigido al contacto con el territorio (“community-driven” (impul-
sado por la comunidad)).

De acuerdo con nuestro analisis, el segundo y el tercer factor
presentan un particular interés en cuanto que estin mas directa-
mente relacionados con el éxito obtenido en el control de las en-
termedades, entre las cuales la filariasis linfatica. Siguiendo una su-
gerencia del mismo Amartya Sen, nos parece poder afirmar que los
resultados conseguidos en Bangladesh puedan ser interpretados en
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la 6ptica del modelo dirigido a la capacitacion. Tal modelo —po-
niéndose como alternativa a la impostacién formal de la tradicion
contractualista, dirigido a la distribucién equitativa de bienes y a la
tutela de los derechos— dirige el objetivo de la acciéon politica a la
realizacion de condiciones econémicas, culturales y sociales que
permitan a las personas realizar concretamente “aquello que son y
aquello que son capaces de hacer”. «la idea de capacitacion (definida
como la posibilidad de alcanzar una valida combinacién de aquello
que constituye el funcionamiento de un ser humano o bien aquello
que una persona es capaz de ser y de hacer) puede ser de mucha
ayuda en la comprension de los aspectos conexos al rol jugado por
la oportunidad en el ejercer las libertades y los derechos humanos.
A decir verdad, el concepto de oportunidad es invocado frecuente-
mente sin darle ninguna elaboracién significativa; por este motivo
la idea de capacitacion puede sernos de ayuda para aclarar mejor su
significado. Por ejemplo, interpretar la oportunidad en términos de
capacitacion nos permite distinguir en modo adecuado: 7) el caso
de una persona que es efectivamente capaz de hacer las cosas que
considerarfa de valor hacer, de la situacion y ) de una persona que
posee simplemente los medios, los instrumentos o tiene el permiso de
perseguir aquello que le gustarfa hacer (su habilidad efectiva de
perseguir tal objetivo puede depender de muchas circunstancias
contingentes)» [29, p. 153].

Tal modelo parece describir en modo adecuado cuanto es realizado
en Bangladesh por parte de algunas ONG’s, que han configurado
su accion, antes que sobre el directo y exclusivo sustento econémi-
co de las franjas pobres de la poblacion, sobre el empowerment (empo-
deramiento) politico y cultural —en particular de las mujeres— como
medida de transformacién social y para la equidad de género. Tales
iniciativas han tenido en su conjunto un efecto sobre el desarrollo
econémico mayor y mas duradero respecto de las acciones dirigi-
das exclusivamente al sostenimiento de las actividades productivas a
través del instrumento del microcrédito, demostrando indirecta-
mente la eficacia de las concepciones de politica econémica dirigi-
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das al desarrollo humano ademas de al crecimiento.” Un ejemplo
en este sentido esta representado por las actividades de Nzjera Kori,
una de las pocas ONG’s de Bangladesh que ha mantenido el com-
promiso original de la trasformacion social a través de lo que puede
ser descrito como «un radical acercamiento dirigido a la capacita-
cion: reforzar las capacidades individuales de las mujeres y de los
hombres pobres, sus conocimientos, su consciencia critica y de
analisis de contexto a fin de desarrollar su competencia politica en el
pensar y actuar como ciudadanos. En consecuencia, mientras Sen
ha puesto en evidencia cémo los derechos humanos puedan ser in-
terpretados como afirmacion de capacidades particulares, el acerca-
miento de NK puede ser entendido como dirigido al desarrollo de
capacidades para poder reivindicar derechos humanos fundamen-
tales» [31, p. 48].

El haber realizado las condiciones sociales y de empowerment (ens-
poderamiento) politico y cultural de las mujeres, ha hecho posible la
adquisicién de capacidades determinantes también respecto del
mejoramiento de las condiciones de salud de la poblacién, como es
evidenciado por los resultados obtenidos por los programas de
educacion sanitaria, entre los cuales esta en primer lugar el de ins-
truir a las madres en el uso de la rehidratacion para tratar los efec-
tos de la diarrea infantil realizado por la ONG BRAC [1, p. 1741; 21,
p. 2035], o las campanas de educacién reproductiva promovidas
por el gobierno: «los programas de planificaciéon familiar han sido
capaces de aumentar la aceptacion social y de crear una cultura de
la contracepcion incluso en la areas mas pobres. A partir de los
afios 90 casi todas las mujeres han sido contactadas por lo menos
una vez por la asistente familiar y mas de un tercio han sido atendi-
das en casa cada seis meses. El haber asegurado el contacto directo
ha sido particularmente importante en una época en la cual los
condicionamientos culturales limitaban mucho la movilidad de las
mujeres» [21, p. 2032].

Amerita concluir estas breves observaciones refiriendo un testi-
monio directo, particularmente significativo: «Las relaciones con
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Grameen Bank (una ONG especializada en el microcrédito N.d.R.)
estaban basadas en los préstamos. Aun si se te habia muerto un fa-
miliar, debias pagar la mensualidad. Al momento del acuerdo para
el préstamo, habfan dicho claramente que incluso si se te hubiese
muerto un hijo recientemente, debfas pagar la cuota del préstamo. Si
te parecfan bien estas condiciones, podias obtener el préstamo. No
se ocupaban de como podiamos cambiar de modo de pensar, de
cémo podriamos mejorar. Con Nijera Kori no se trata de dinero.
Ellos no nos dan dinero, sino consejos sobre cémo podemos me-
jorar nuestra vida, y sobre qué cosa podemos hacer para crear un
futuro mas positivo para nosotras mismas. Antes éramos ignoran-
tes, ahora nos hemos vuelto sabias» [31, p. 62] E incluso: «Si mi
marido me corre, si me amenaza diciendo que se quiere divorciar
aun si yo quiero estar con ¢l, yo voy al grupo de ayuda (samity).
Ellos hacen algo por mi, estoy segura. [...] Si alguien va al grupo
de ayuda (sazzty) de NK y les informa de casos como éstos, ellos
protestan. Las personas que trabajan para Grammen no lo hacen.
Ellos no vienen a ayudarte, las relaciones estan basadas sélo en los

préstamosy [31, p. 63].

7. Interpretacion de los resultados y cuestiones éticas

¢Es posible obtener un modelo de gobernance (gestion) de las NTDs®
de la experiencia de Bangladesh?

Ha sido observado que el éxito de Bangladesh parece demostrar
que «es necesario comenzar con los problemas mas relevantes y que
pueden ser mas facilmente resueltos; extender las soluciones a fin de
alcanzar a todos; agregar nuevas estrategias, una a la vez, en la me-
dida en que los sujetos a los cuales son dirigidas sean conscientes de
sus necesidades y de los medios que son oportunos para poderlas
afrontar. Esta es la leccion que se puede obtener de Bangladesh
para todos los paises. Los éxitos alimentan otros éxitos porque
aportan renovada confianza, esperanza y determinacion. Viceversa,
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el deberse enfrentar al mismo tiempo con multiples retos al inte-
rior de un programa que quiere ser exhaustivo puede tener como
resultado una insuficiente cobertura de la poblacién, desmotiva-
cién y un persuasivo sentido de derrota. Los logros concretos ob-
tenidos en Bangladesh contra toda probabilidad estan basados en
la voluntad de afrontar un problema a la vez y con el compromiso
de alcanzarlos todos. Si esto puede definirse un “programa verti-
cal” entonces que asi sea. Sin embargo, ejemplos de esfuerzos para
el desarrollo que hayan conseguido un éxito de tan amplia escala
no son tan frecuentes como para ignorar un acercamiento que in-
dudablemente ha funcionado» [32, p. 1037].

De las reflexiones expuestas hasta aqui es quiza posible derivar
un modelo teérico para la governance (gestion) de las intervenciones
dirigidas a asegurar la cobertura sanitaria y la lucha contra las en-
fermedades por descuido y la pobreza. Nunca como el caso de
Bangladesh se ha visto evidente coémo una contraposicion eficaz
contra las enfermedades por descuido pueda ser conseguida a tra-
vés de un acercamiento socio-sanitario integral dirigido, por un
lado, a eliminar los determinantes socio-econémicos de las enfer-
medades y, por otro lado, a integrar los programas que tienen
como objetivo la eliminacién de patologias concretas. Bangladesh,
en otras palabras, representa un ejemplo positivo de la revolucion
del acercamiento a la lucha contra las enfermedades por descuido,
que ha llevado a la superacion del modelo exclusivamente biomédi-
co a favor del acercamiento dirigido a intervenciones capaces de
modificar los determinantes socio-econémicos de las enfermeda-
des [33-34].

Queriendo proponer una lectura sobre un plano mas estricta-
mente tedrico, es posible identificar algunos criterios que parecen
haber guiado, si bien implicitamente, la accién del gobierno y de
las organizaciones locales en la lucha contra las enfermedades. En
primer lugar, la decision de elegir preliminarmente los problemas y de
establecer su prioridad. Un factor innovador al respecto, como se ha
mencionado, parece estar dado por el haber elegido como criterio
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para establecer las prioridades el balance entre urgencia y resoluti-
vidad. Las mayores inversiones en términos de recursos economi-
cos, humanos y técnicos, en otras palabras, han sido destinadas a
los problemas que, con igual gravedad, muestran una mayor posi-
bilidad de ser resueltos. Este criterio podtia ser, con buenas razo-
nes, considerado una ampliacién del principio de optimizacion de
los recursos, no sélo econémicos.

Una ulterior direcciéon que resulta evidente es la adopcion de
una politica dirigida a la expansion gradual de los servicios sanita-
rios hacia todos los ciudadanos. Tal politica parece haber aplicado
el principio de universalidad de los tratamientos, a través de una
impostacién fuertemente pragmatica, que ha preferido la consoli-
dacion de algunos resultados antes de extender el servicio a las zo-
nas rurales mas dificilmente alcanzables, como esta demostrado
por el proceso de realizacion de las community-clinic (clinicas comu-
nitarias).

Un elemento que merece ser evidenciado, ademas, ha sido la
atencion a la reducciéon de las inequidades. Como lo mencionamos,
la eficacia de tales intervenciones en el sustento a la pobreza y en la
promocién del desarrollo econdémico en Bangladesh no es medible
en términos de bienes econémicos adquiridos, o de simple circula-
cion de los capitales al interior del pafs, cuanto mas bien, en el me-
joramiento integral de las condiciones de vida de los ciudadanos, a
la par del desarrollo econémico con otras naciones del Asia meri-
dional parangonables por cultura y caracteristicas sociales y demo-
graficas [35, p.3].

Una observacion conclusiva, en fin, se hace respecto de la capa-
cidad demostrada en las intervenciones realizadas en Bangladesh
de proponer soluciones adecuadas no soélo a la naturaleza de los
problemas, sino a la comprension de los mismos y a la aceptabili-
dad cultural de las soluciones propuestas. Un ejemplo particular-
mente significativo, como se ha ilustrado en las paginas preceden-
tes, esta constituido por la modalidad de realizaciéon del acerca-
miento community-driven (impulsado por la comunidad) que ha visto una
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fuerte participaciéon por parte de la comunidad, tanto en la com-
prension de los problemas como en la colaboracion efectiva en los
programas.

Una udltima consideracion, por desgracia de signo inverso, es en
cambio hecha sobre la escasisima transparencia de los mecanismos
del poder politico y de redistribucion de los recursos puablicos que
caracteriza al pafs, el cual ha tenido por afios y tiene todavia una
elevada tasa de corrupcion, colocandose en el 26° lugar entre los
176 paises examinados por Transparency International (Transparencia
Internacional) en 2016. Una organizacién social caractetizada por
una limitada movilidad social —a causa de un sistema de clases so-
ciales derivadas de las tradicionales castas— unida a un ingreso en la
economia de mercado que ha favorecido casi exclusivamente las
clases sociales predominantes, de los mecanismos de gestion de los
recursos pubicos poco transparentes y, en fin, una escasa cultura
democratica en la poblacién, son algunos de los elementos mas
evidentes. No obstante tales limites, sin embargo, el pafs esta ac-
tualmente en fase de transicion epidemioldgica de la prevalencia de
enfermedades infecciosas y agudas hacia la prevalencia de patolo-
gias cronicas y degenerativas. Dicha transicion y la creciente solici-
tud por parte de los ciudadanos de tratamientos y cuidados sanita-
rios, sobre todo en el contexto utrbano, han llevado a la oferta en el
mercado, de prestaciones pagadas, frecuentemente de escasa calidad
y econémicamente onerosas [36]. El nuevo desafio para Bangladesh
es, por tanto, el de asegurar un fuerte incentivo a mecanismos ca-
paces de asegurar transparencia y responsabilidad en las politicas
sanitarias y en la gestion de las instituciones [37]."

8. Actualidad de los principios éticos
de la Declaracién de Alma Ata

Cuanto hasta ahora se ha examinado puede ser interpretado como
un ejemplo concreto de la actualidad y de la centralidad de algunos
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principios éticos puestos como fundamento de las declaraciones
internacionales sobre la cobertura sanitaria universal. Es significati-
vo observar como tanto la Declaracion de Alma Ata sobre la asistencia
sanitaria primaria |39], como los mas recientes pareceres de la Orga-
nizacion Mundial de la Salud sobre la cobertura sanitaria universal
[40], reatirman con fuerza el rol que los principios éticos tienen en
toda planificacion de las prioridades de las intervenciones y en la
programacion de las actividades en el territorio. La filosoffa sobre
la cual se inspira la Declaracion de Alma Ata, basada en una fuerte
acentuaciéon de la asistencia sanitaria como factor de justicia social,
ha sido recientemente revalorada precisamente por la importancia
atribuida a la participacion de las comunidades locales en la defini-
ci6on misma de los objetivos y de las prioridades sanitarias, y por la
previsora indicacion de la necesidad de integrar los planos sanita-
rios con una accién mas integral sobre los determinantes sociales
de la salud [34]. A este respecto, la experiencia de Bangladesh es
mencionada como ejemplo de buen funcionamiento de tal estrate-
gia de intervencion integrada: «la colaboracion entre instituciones
relativas a sectores diversos del de la salud, es generalmente consi-
derada un aspecto no relevante de la asistencia sanitaria primaria,
sobre todo porque tales sectores tienen sus prioridades y responsa-
bilidades, y no consideran de su propia competencia las cuestiones
sanitarias. [...] El mejoramiento de la salud de la poblacion de paises
como Srti Lanka, Cuba, Costa Rica, y Bangladesh ha de atribuirse a
la realizacion de obras publicas, al acceso a la educaciodn, al desa-
rrollo de la agricultura, al otorgamiento de microcréditos y a la
creacion de puestos de trabajo, asi como a las iniciativas en el ambito
sanitario. Las politicas nacionales pueden facilitar tal colaboracion,
pero solo la accién en el territorio puede logar que las sinergias se
realicen efectivamente» [34, 924].

Merece mencionar como la misma Organizacion Mundial de la
Salud, recientemente ha reafirmado el rol que los principios éticos
tienen en el orientar la acciéon de los programas para la realizacion

394 Medicina y Etica 2019/2



El programa de eliminacion de la filariasis linfatica en Bangladesh

de la cobertura sanitaria universal. Tal cuadro de principios puede
ser sintetizado como sigue:

— disponibilidad: todo recurso significativo (instrumental, pro-
gramas, recursos humanos, materiales y productos) necesario para
la erogacion de prestaciones y servicios sanitarios debe estar dispo-
nible en cantidad suficiente para las necesidades de la poblacion, y
debe ser provisto lo mas cerca posible de los usuarios;

— accestbilidad: los servicios de salud deben ser accesibles a to-
dos aquellos que muestren tener necesidad. La accesibilidad debe
abarcar el alcance fisico, la disponibilidad de informacion, la equi-
dad y la no discriminacion;

— sustentabilidad econdmica: las prestaciones sanitarias deben ser
econémicamente sostenibles por la poblacion, sobre todo en los
paises de bajo rédito, contextos en los cuales también una modesta
contribucién econémica puede desanimar una solicitud de aten-
cion;

— calidad: todos los recursos significativos para la salud deben
ser de calidad apropiada;

— adecnacion: la organizacion de los servicios de salud debe te-
ner en cuenta las peticiones de los individuos, y tomar en conside-
racion las condiciones de salud, el ambiente y las caracteristicas
personales de los usuarios (edad, género, estilo de vida, etc.);

— aceptabilidad: las personas deben estar activamente incluidas
en todas las fases del proceso de tratamiento a fin de poder tomar
decisiones y mantener el control sobre las opciones que les atafien.
Esto significa también que quien eroga los servicios de salud debe
responder a las exigencias de las personas;

— equidad: la equidad en el acceso requiere que todas las perso-
nas puedan obtener los servicios de salud que necesitan sin sufrir
por esto un inconveniente econémico [40, p. 9].

Algunos objetivos alcanzados por Bangladesh son ciertamente co-
herentes con los principios éticos en los cuales se inspiran la Decla-
racion de Alma Ata y el programa para la cobertura sanitaria universal
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promovido por la Organizacion Mundial de la Salud. Ha de obser-
varse como la realizaciéon practica de tales principios requiere,
como es evidente, intervenciones “de sistema” dirigidos a crear es-
tructuras, a activar servicios y a formar z /oco (en el lugar) personal de-
dicado. Leidos en esta perspectiva los éxitos en el ambito sanitario
obtenidos en Bangladesh, si bien absolutamente relevantes, apare-
cen mas bien como la consecucion de objetivos definidos dirigidos
a grupos especificos y franjas de poblacion, en la 6ptica pragmatica
y gradual evidenciada mas arriba. El logro de tales objetivos ha te-
nido de hecho un impacto positivo en todo el grupo social, como
se ha demostrado por los programas dirigidos a la educacion sanitaria
de las mujeres y a la salud materno infantil. Se trata, sin embargo,
de intervenciones todavia no estructurales y sobre todo no orienta-
das a asegurar una efectiva equidad en el acceso a la asistencia sani-
taria para todos los ciudadanos.

Existen ademas otros aspectos mas directamente relacionados
con el crecimiento econémico y con la “transiciéon epidemiologica”
que crean nuevos riesgos de empobrecimiento y emergencias sani-
tarias para amplias franjas de poblacion, sobre todo en las areas ur-
banas. Este fenémeno de transformacion social requiere la capaci-
dad, por parte de las instituciones gubernamentales, de consolidar
los resultados alcanzados, extendiéndolos al grado de incluir a “los
mas pobres entre los pobres” y, al mismo tiempo, hacer frente a la
creciente demanda de cuidados para las enfermedades croénicas y
degenerativas. Tales nuevas necesidades de atenciéon han generado
una oferta de servicios sanitarios privados, frecuentemente de es-
casa calidad y con costos econémicos relevantes para muchos ciu-
dadanos. Los éxitos obtenidos corren el riesgo de ser en parte banali-
zados por el surgimiento de nuevas formas de inequidad en el acceso a
los tratamientos. Realizar concretamente cuanto es requerido por
los principios de calidad de los servicios y de equidad en el acceso, re-

presenta para Bangladesh un reto ético y politico mas que nunca ac-
tual.
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Abstract

The lymphatic filariasis elimination program in Bangladesh: an ex-
portable model?

In 1971, at the end of the bloodstained separation war with
Pakistan, Bangladesh appeared as a country without hope. The
intense spopulation growth —one of the highest in the world— natural
disasters such as flooding and typhoons, acute and diffuse pover-
ty— with a percentage of population below poverty line of 30% —the
internal political scenario, with social instability and underlyin
gethnical conflicts— made this situation less likely to improve. 40
years later, Bangladesh succeeded in disproving such prevision,
with a significant growth in economic development, public healthcare
and social conditions. Birth control, countermeasures against “big
killers” such as (TBC)' tuberculosis and diarrhea in babies, impro-
vement of hygienic conditions and the implementation of local
emergency units (community-clinic), effective sanitary campaigns
and prevention of endemic diseases have been accomplished
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thanks to the coordinated use of sanitary measures in international
programs. Results obtained through a sanitary policy based on
fruitful collaborations among the Ministry of Health and Family
Welfare, NGOs, international health organizations, international
institutions and foundations. This way Bangladesh achieved the
result of an almost total elimination of neglected endemic disease
in the country (visceral leishmaniosis, lymphatic filariasis, dengue,
plague, and intestinal parasitizes helminth infections). The article
analyses the factors contributing to the success of the Lymphatic
Filariasis Elimination Program. The study of such factors permitted to
identify a governance model for fighting neglected diseases in
endemic regions with similar geo-political environments.

Keywords: lymphatic filariasis, Bangladesh, community based appro-
ach, capability approach, equity, Alma Ata Declaration.

1. Introduction

Bangladesh has provoked an increasing interest by economists, and
by the experts on health policies, in as much as, being a country
until few years ago extremely poor, an still very poor, has been
capable to achieve very important results in the health field, and to
accomplish a remarkable social transformation. In fact, jointly with
a slow but constant economic growth —with positive effects in life
conditions, even though not yet in all the population sections— has
achieved remarkable results in the sanitary assistance area, and in
schooling, up to the point to nearly reach the key objectives of the
Millenninm Development Goals |1, p. 1734]. It has been observed, for
example, how the country now “enjoys a greater life expectancy, the
lowest rate of fertility and infant mortality among the South Asian
countries, notwithstanding that the health expense as a whole, be
lesser than their surrounding countries” [2, p. 1531].

An ulterior and remarkable success is represented, by the almost
complete elimination of the endemic tropical diseases, through a
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national program, which has been developed taking advantage of
the well-known presence in the land, of non-governmental organi-
zations, provided of a consolidated experience in health education,
and in the direct contact with the local communities. The effectiveness
of the health policies that were implemented is due to in a large
part, to the fact of having carried out a correct epidemiologic
preliminary assessment, aimed to establish the prevalence of endemic
pathologies in each sanitary district, in such a way to allow a rational
collocation of drugs, medical devices, services and human resources.
The elimination program has besides hired personnel with experience
in very large network of the non-governmental organizations
(around 23,000) [3] —constituted by physicians, paramedics and
voluntary personnel with a health training base— also for the gathering
of epidemiologic data, the mass drug distribution by the Mass
Drug Administration-MDA, health education, the Case Management
and post treatment Screening [4]. In the following pages, will be
closely examined, the program about the elimination of the lym-
phatic filariasis, which actually is in an epidemiologic control pha-
se, that has followed to the interruption of the mass drug treat-
ment (MDA) [5], the foregone by an indication by the World Heal-
th Organization [6].

2. The Global Program of Elimination of
the Lymphatic Filariasis

Recent estimations asses in 68 million, the affected people by
lymphatic filariasis in the world (40 million people present chronic
manifestations of the disease: among which mainly appear hydro-
cele and lymphedema) [7, p. 538]. The disease is present in Asia,
and Sub-Sahara Africa, in South America and in Oceania. In Asia,
India is the mostly endemic country, followed by Indonesia, Nige-
ria, Bangladesh, and Myanmar. Data of 2013 [8, p. 414] of the
World Health Organization related to Bangladesh, estimated in
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49°660,000 people in need of drug treatment, datum which actually,
thanks to the success of the elimination program, is adjusted to
3°211,000 [9, p. 445].

The lymphatic filariasis is a parasite disease caused by nematodes
(worms), belonging to the Wiuchereria banerofti (filariasis of Bancroft),
Brugia malayi and Brugia Timori (brugian filariasis) species. The vector
of the human infection is the mosquito that injects the larvae of
the parasite during the biting: these are introduced at the point
of inoculation and migrate through the lymphatic vessels. Therefore,
they settle in the lymphatic vessels and in the lymphatic glands
where they become an adult worm in a period of 6 to 12 months.

The transmission from person to person is cause by the ingestion
of the larvae by an insect that has bitten a subject in whose blood
stream are present the larvae (microfilariac) and for the transmission
to an ulterior individual during an afterwards blood feeding, The
infection leads to microfilariae, a condition in which no clinical
manifestations are evident. These, are caused by the progressive
obstruction of the lymphatic vessels, caused by the development
of the microfilariae in adult worms, with the consequent edema,
ascites, hydrocele, lymphedema: manifestations that can also show
up years after the first infection. The hypertrophy of the sub-skin
tissues, especially in the lower limbs (lymphedema/elephantiasis),
and of the scrotum in men (hydrocele), has serious disabling
effects. The deformity in the limbs, due to the abnormal swelling
of legs and feet (reason why the sickness, is also known as
elephantiasis), one a certain degree of severity is reached, it tends
to continue also after the drug treatment, making the disability hardly
reversible.

Filariasis besides, causes an intense and recurrent pain, a reduc-
tion in walking, secondary bacteriological infections and fever, the
psychological suffering with the consequent compromise of labor
capabilities, limitation in day by day activities, and the interruption
of assistance to school. The deformities of the limbs also are a
motive for stigmatization, social isolation, and for women, a reduc-
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tion in the marriage perspectives. It is estimated that the produc-
tivity of the affected persons, could be reduced up to 88% [10, pp.
1 and ss].

Already in 1997, The General Assembly of the World Health
Organization launched a Reso/ution about the elimination of the
lymphatic filariasis, in which it asked the member countries, to
adopt specific programs of action. The resolution especially com-
mitted countries to:

— take advantage of the advancement in the knowledge of the
lymphatic filariasis, and of the recent opportunity to defeat
the disease performing national plans for elimination, and
monitoring measures and of assessment of the effectiveness
of such activities;

— to promote local programs, and integrate the action with the
sanitary activities and the interventions already acting in
the area, in such a way as to carry out measures easily perfor-
mable, sustainable and culturally acceptable. To carry on,
wherever possible, also the control of the vectors, by means
of measures taken for the improvement of the sanitary-hy-
gienic conditions;

— to promote the formation, research, laboratory diagnostics,
the development of specific competences about the sick-
ness, and data analysis for the purpose of improving clinical
practices and organizational capabilities;

— to give an impulse to the participation of the communities
affected by the sickness, an support of the non-governmen-
tal organizations and of all the relevant participants [11].

In the year 2000, the World Health Organization, giving follow-up
to the Resolution launched by the World Program of lymphatic filariasis
elimination [12]. The program has been carried out thanks to a
PARTNERSHIP between the World Health Organization, the World
Bank, pharmaceutical companies, non-government organizations,

Medicina y Etica 2019/2 405



E. Mancini

and local government’s representatives. The innovating feature of
the program has been to adopt a model based on direct collaboration
of the local governments: all the countries members of the Allian-
ce have chosen a group of representatives with different EXPERTISE,
and capable of thinking about the peculiar positions of each country.
The adopted approach, based on a Governance model “from the
vertex on” it leads to consider the elimination global program of
the lymphatic filariasis, a program called “vertical”. The most re-
cent literature has shown with clarity the limits of the vertical pro-
grams, such as the treatment discontinuity, the exclusive focusing in a
single illness with an inefficient use of resources, for the system’s
interventions. In addition, the careless epidemiologic assessment
and posttreatment surveillance, lack of integration and coordina-
tion of the activities with programs mostly financed with a risk of
intervention duplication and of resources, and even result’s falsifi-
cation for satisfying the donors’ expectations [13]. The performing
of programs so called “horizontal”, on the other hand, requires
health systems with good quality services, and spread out in the
area, and above all the presence of a percentage of specialized
health operators. The World Health Organization in around 23
personnel units per each 10,000 inhabitants [14] has estimated
this that represent conditions very frequently hard to perform in
developing countries, among which is Bangladesh in particular that
is in the threshold of 6 units of medical and paramedic personnel per
each 10,000 inhabitants. The use of personnel, who already are
officials of the NGO has and of the voluntary people members of
the local communities in Bangladesh, as it also happens in other de-
veloping countries, is aimed precisely to furnish to such lack of
services and of sanitary personnel. [3, p. 2012 and ss.]. Therefore,
nevertheless, that the global program of elimination of the filariasis
is considered a “vertical” program, one of its strengths has been in-
deed, the success in the participation of the organizations present in
the area, and the contact with local communities, in accordance
with an equivalent model to the Community-Driven approximation.
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3. The lymphatic filariasis elimination program
in Bangladesh

The government of Bangladesh has joined the global program of
elimination of the lymphatic filariasis postponing his own national
plan for the elimination of the sickness, to before the end of 2015
[15]. The national program has been developed with respect to
three main guidelines:

— Mass provision of drugs;
— Control of the morbidity rate at local communities levels;
— Sensitivity and health education campaigns

In the performing of the three points of the national program,
preventive measures have been experimented (control of infection
vectors), the case-management (diagnosis and treatment case by case),
the provision of drugs of single dose, for all the population of the
endemic areas (preventive chemotherapy) and, finally, information
and sanitary education campaigns. Not all the measures have
demonstrated a satisfactory ratio cost/efficiency. As an example of
the previous statement, we have the infection vector control whose
concrete performance in economic and organizational terms mostly is
as follows: the difficulty to integrate the existing measures to the
environmental prevention, in order to control the malaria vectors
for both diseases in the endemic zones. [3; 16].> Equally, the
diagnostic and the treatment case by case, in as much efficient in
the clinical level, they have shown hardly sustainable in the economic
level, given that, the individualization of the ill people would have
required, even being limited to the endemic districts, a SCREE-
NING of population performed in millions of individuals [4, p. 14
and ss.|. The true breaking point in the control, firstly, and in the
elimination of the sickness, afterwards, has been the development
of preventive chemotherapy treatment to a single dose. The drug
distribution by local volunteers at the work and educational sites,
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the worship sites, the establishments, the markets and even door
by door. All the above together have become, consequently, the
clective strategy with a level of coverage and of effective intake
of the drugs that in 2010 had already reached between 77 and 90
percent of the population, on the basis of several assumptions and
estimations. [15, p. 18].

Fifteen years after the beginning of the program, the penetration
of the infection by lymphatic filariasis, is below the threshold of
risk of diffusion throughout the population [5]. Bangladesh has
also completed the two ulterior provision of necessary drugs
added up, to satisty the assessment criteria of the transmission risk
(Transmission Assessment Survey- TAS) [17, p. 453]. After these successes,
the country has carried out the post treatment assessment, performed
based on whatever is disposed by the World Health Organization
guidelines [6]. Today’s objective for the program of elimination of
the lymphatic filariasis is to establish an epidemiologic surveillance
mechanism, that would allow its unfolding in the field of the ordinary
activities foreseen by the National Health System.

4. The Community-Driven approximation
(promoted by the community)

The Community-Driven approximation (promoted by the community) has
demonstrated to be a particularly efficient strategy in the control of
tropical diseases due to carelessness, the lymphatic filariasis included.
The results of a study performed in Ghana and in Kenya, for
example, have shown that the provision of drugs through direct
contact with local communities, has reached a 75% to 88% level, a
threshold considered sufficient to lead the countries towards the eli-
mination of the disease [18, p. 235].

The efficiency of the Community-Driven approach is given by the
capability of doing the entire treatment program (prevention, diagno-
sis, drug provision, epidemiologic surveillance) understandable and
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culturally acceptable. This objective has been mainly achieved
through the inclusion of the community itself. It is required for
the community, to point out among its own components, the
people considered capable of assuming the job of taking care of
withdrawal and distribution of the drugs, and of the control of their
correct intake.* The launching of the program begins with the
information regarding the disease, and the discussion with
the members of the community about all the aspects of the program,
including the drug donors, the government contribution, the role
of the local health organizations, and the eventual forms of incentive
for the volunteers. [18] Furthermore, the community population
of has a way, to indicate the drug distribution modalities, which
suit better to the life and word rhythms, to the social roles, and to
the religious practices of the town [20].

The volunteers chosen by the community receive a basic sanitary
training that ensures the necessary competences for the selection
of the sick people, for the provision of drugs, and for the
transmission of clinical data to health personnel. The government
and the non-governmental organizations have formed and actively
supported the volunteers of the local communities as a function
of the organization and management of the basis sanitary assistance.
The support of the organization and management are based on
the 70-decade campaigns for the vaccination against small pox, the
interventions in the area for the diffusion of rehydration therapy
against infant diarrhea, and afterwards the sexual and reproductive
education campaigns [3, p. 2014; 21].

Another central element of the Community-Driven approach is
the role acknowledgement to the direct participation of the local
community, also with respect to the treatment. The community is
encouraged to perform its own monitoring of the results of the
drug provision, and to inform to the sanitary personnel about even-
tual problems found, which has indeed favored the spread out in a
wide scale up to cover the national territory [3. P. 2013].
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The larger contribution in terms of personnel hired for the
health assistance, the prevention and the education in the local
communities, is indeed attributable to the non-governmental
organizations, especially the BRAC,” the main NGO of the country.
The experience of the NGO’ volunteers has been in fact, determi-
nant especially in the contact with the communities living in rural
zones highly difficult to reach, deprived of infrastructure and of
services, favoring the cultural acceptance of the treatments, and
prophylaxis and prevention measures. An ulterior positive charac-
teristic is the capability to conduct a frequent and constant visit to
the sick people’s domicile that has ensured, in addition to an effective
sanitary coverage, also the verification of the drug intake, and the
proper use of sanitary devices, of the preparations and the
instruments for the control of the infection vectors.

The experience, matured since the 70’s, beside, has shown the
motivational importance for the higher personnel, represented by
having received a proper training, and by the presence of a cons-
tant supervision. Meanwhile, the possibility or not to foresee an
economical compensation or a material incentive for the volun-
teers in so far a retribution, remains controversial, even though it is
minimal, because it is hardly sustainable from the economic point
of view, for countries of low output.

The motivation and the training of volunteers has demonstra-
ted essential for the purposes of the efficiency in the Community-
Driven approach. As an example, a recent study with data regarding
Uganda and Nigeria has linked the extreme difficulty found when
contrasting in an efficient way the spreading of schistosomiasis,
plus the very high cost of treatment (praziquantel), which strongly
limits its availability [22]. The above with a low investment by the
governments, in the training of volunteers. A blocking element for
the proper investment of resources in the training of medical per-
sonnel and in the sanitary education of the population is represen-
ted by the practically exclusive occupation by them, in the activities
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that foresee the objective achievement in a short term, in a way to
answer the requirements of drug donors and economic assistance.

To conclude, it can be claimed that the Comzmunity-Driven approach
presents several highly positive elements. Besides ensuring an effective
and efficient pharmacological coverage of the population, it has been
shown capable of including even the most remote communities,
activating the resources of people and of family groups, in the use
of preventive measures, in the management of sicknesses, and in
motivating and adopting habits and daily prophylaxis behavior.
Thus, performing a first form of Empowerment, of the most vulnera-
ble levels of the population [23].

5. The local clinics

Another key factor in the success of the Community-Driven appro-
ach has been the building of local sanitary references —the so-ca-
lled Commmunity-Clinie— capable to offer basic assistance to the popu-
lation® and a wider access to drugs and to primary care [24]. The
community-cinics, if so built beginning the 2000/2001 years, as a part
of the public health service, have been properly financed for a
long time, and they have been rarely used in the drug distribution.
The current sanitary policy, has recognized its role, and has foreseen
specific financing for the empowerment of the local clinic net-
work, in a way to ensure the presence of a clinic for each 6,000
inhabitants [24; 25].

A feature that has been shown to be significant for the contri-
bution to the efficiency of the community clinics, in terms of
prevention, of Compliance of the population, and the contention of
pathologies of higher penetration is the quality perceived in the
services and the relationships in therapies by the users. «The expe-
rience of Bangladesh, as well as the one of China, of Nepal and the
other countries, provides a substantial evidence of the fact that, the
perceived quality in health services has a remarkable impact in the le-
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vel of usage. The insufficient use of the sanitary facilities of pri-
mary assistance, and the resources to the volunteers, is due to the
disaffection and to the perception of a low quality in the care [...]»
[26. p. 2]. «A factor that contributes in a significant way to the per-
ception of proper quality in the assistance, including an efficient orga-
nization of services, is the about the relationship skills and the capa-
bility of care of the hired personnel, especially in the interventions
which cover aspects of the private life, particularly sensitive as the
sexuality and the reproduction» [26, p. 13].

For what is concerned with the subject matter of our paper, it
deserves to be noticed that in 2001, was built in Nilphamari, one
of the sanitary districts with more penetration of the disease, a
hospital capable of treating hundreds of sick people every year.
This was an action of the elimination program of the lymphatic
tilariasis.

6. Equality and training

As Amartya Se observes [27], the message that can be obtained
from the Bangladesh experience is very important for comparable
countries, from the socio-political point of view, and that suffer a
devastating poverty condition. Sen identifies some determining
factors of the social transformation process that have enormously
contributed, to the net improvement of the population’s life and
health conditions. In the first place, they have reduced the gender
inequity in some fundamental areas. The schooling of girls and
teenage girls, with a frequency rate currently above the male, the
spreaded participation in productive activities, (among which in
the first place the textile industry and clothing manufacturing)
jointly with efficient campaigns for the reproductive health and
family planning. These have certainly had a significant impact in
the reduction of gender inequalities, with positive consequences to
health and to the quality of life of all the community. An ulterior
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factor that has characterized in a peculiar way the development
process in Bangladesh has been the adoption of a «pragmatic and
pluralistic model» [28]. This factor has allowed integrating to the
inner part of the common programs, public and private sectors,
and non-governmental organizations, preventive regulation instru-
ments and interventions in the territory, wide spread among them-
selves. Amartya Sen himself, puts in evidence the importance of
having done an innovated approach aimed to the contact with the
Community-Driven tertitory.

According to our analysis, the second and third factor show a
particular interest in as much they are more directly related to the
success obtained in the diseases control, among which the lymphatic
filariasis is. Following a suggestion from Amartya Sen himself, it
seems to us that we can affirm that the results achieved in Bangladesh
could be interpreted through the optics of the model aimed at
training. Such model, setting it as an alternative to the formal
imposition of the contractual tradition, aimed to the equal distribution
of goods, and the tutelage of the rights. it sets the objective of the
political action to the performing of economic, cultural, and social
conditions, that would allow people to concretely perform «that
what they are, and what they are capable to do». «The idea of training
(defined as the possibility to reach a valid combination of that
which constitutes a human being’s functioning, or else that which a
person is capable to be and to do) can be of great help in the
understanding of the aspects related to the role played by the
opportunity to perform the liberties and human rights. Truthfully,
the concept of opportunity is frequently invoked, without giving it
any significant elaboration; for this reason, the idea of training can
be of great help, to clear out better its meaning, For example, to
interpret the opportunity in terms of training, allows us to distinguish
in a proper way. i) the case of a person who is effectively capable
of doing the things that it would be considered of value doing
from the situation; if) of a person that simple possesses the means,
the tools, or has the permission to pursue that which he would like
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to do (its effective ability to pursue such objective, can depend on
many contingent circumstances)» [29, p. 153].

Such model seems to describe in a proper form how much is
done in Bangladesh, by some NGO’s, which have set their action,
previously to the direct and exclusive economic support of the
poor levels of the population. About the Empowerment both politi-
cal and cultural, particularly among women, as a measure of social
transformation, and for the equity of gender. Such initiatives have
had altogether a larger and more lasting effect over the economic
development, with respect to the actions exclusively aimed to the su-
pport of the productive activities by means of the microcredit. By
this, indirectly showing the effectiveness of the concepts of eco-
nomic policy, directed to human development, besides growth.’
An example related to this matter, is represented by the activities
of Nijera Kori, one of the few Bangladesh NGO’, which has kept
the original commitment of social transformation by through what
can be described as «a radical approach aimed at training». This
means to reinforce the individual capabilities of poor men and wo-
men; to improve and enhance their critical awareness and situation
analysis; and find ways to develop their political competence, in thin-
king and acting as citizens. Therefore, «while Sen has stated openly,
how the human rights could be interpreted as an assertion of par-
ticular or personal capabilities, the NK approach can be understood
as specially oriented towards the development of capabilities, in order
to be able to vindicate fundamental human rights» [31, p. 48].

By having achieved better social conditions for women, and the
political and cultural Empowerment of women, they had made possi-
ble the acquiring of driving capabilities, also with respect to the
improvement of health conditions of the population. As an exam-
ple of this last one, are the results obtained by the sanitary educa-
tion programs, among which, firstly there is, to give instructions to
mothers on the use of rehydration, as a means to treat the infant
diarrhea, performed by the NGO BRAC [1, p. 1741; 21, p. 2035],
or the reproductive education campaigns, promoted by the gover-
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nment. «The family planning programs have been capable to in-
crease social acceptance, and have been able to create a contracep-
tion culture, even in the poorest areas». Starting at the early 90°s,
almost all women have been contacted at least once by the family
assistant, and almost one third have been taken care of at home,
every six months. «Having secured the direct contact has been par-
ticularly important at a time when the cultural constraints limited
much the mobility of women» [21, p. 2032].

It is worth to conclude these brief observations by stating a
particularly significant direct testimony. «The relations with Gra-
meen Bank (an NGO specialized in micro-credit), were based in
loans. Even if a relative had passed away, you were accountable to
pay the monthly payments. At the time of the agreement for the
loan, they had clearly stated, that even if a child would have recent-
ly died, you were accountable to pay the loan’s quota. If these con-
ditions were agreeable for you, you would be able to get the loan.
Nobody took care of how we could be able to change the way of
thinking, of how we could improve ourselves. With Nijera Kori, it is
not about money. They do not give us money, but advice about
how we can improve our life and about what we can do to create a
better more positive future for ourselves. Before, we were igno-
rant, now we have become wise women» [31, p. 62]. Even if «my
husband kicks me out from home, if he threatens me saying that
he wants to get a divorce, even if I still want to be with him, I go
to the support group (samity). They can do something for me I am
sure. [...] If somebody goes to the support group (samity) of NK,
and informs them of cases like these, they protest. The people
who work for Grammen do not do that. They do not come to help
you; the relationships are solely based on the loans» [31, p. 63]

7. Interpretation of results and ethical issues

Is it possible to obtain a Governance of the NTD’s® from the Bangla-
desh experience?
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It has been observed that the success of Bangladesh seems to
demonstrate that «it is necessary to begin with the most relevant
problems, which can be more easily solved. To enhance the solutions
in a way to reach everybody. To add new strategies, one at a time, in
the extent necessary in which the subjects to whom they are
aimed, be aware of their needs, and the means that are necessary
to be able to address them. This is the lesson that can be obtained
from Bangladesh for all the countries. Successes feed other successes
because they provide renew trust, hope and determination. Vice
versa, by having to confront at the same time multiple challenges
to the inner part of a program that wants to be thorough, can have
as a result an insufficient coverage of the population, demotivation
and a persuasive sense of defeat. The concrete achievements
obtained in Bangladesh against every probability, are based on the
will to address one problem at a time, with the commitment to
reach them all. If this can be defined as, “a vertical program” then
so be it. Nevertheless, examples of efforts for the development,
that would have achieved a success in such a wide scale, are not as
frequent as to ignore an approach that undoubtedly has worked»
[32, p. 1037].

From the reflections exposed up to here, is maybe possible to
derive a theoretical model for the governance of the approaches
aimed to ensure the sanitary coverage and the struggle against di-
seases caused by negligence and poverty. Never before, as in the
case of Bangladesh, has it been shown evident, how an efficient coun-
ter position against illnesses for negligence, could be achieved
through an integral socio-sanitary approach. This approached was
aimed on one hand, to eliminate the socio-economic determinants
of the illnesses, and on the other hand, to integrate all the programs
that have as an objective the elimination of concrete pathologies.
In other words, Bangladesh represents a positive example of the
revolution in the approach to the struggle against illnesses by
negligence. This has led to the overcoming of the exclusively
biomedical model, in favor of the approach aimed at actions capable
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to modify the socio-economic determinants of the illnesses
[33-34].

By wanting to propose a reading on more strictly theoretical
plane, it is possible to identify some criteria that have been guided,
if implicitly, the government action and of the local organizations,
in the struggle against illnesses. In the first place, the decision to
preliminary choose the problems, and establish their priority. An
innovating factor with respect to this issue, as it has been mentioned
before, seems to be given by having chosen as a criterion to establish
priorities, the balance between urgency and effectiveness. The
majority of investments in terms of economic, human and technical
resources, in other words, have been dedicated to the problems,
which have the same severity, show a higher possibility to be solved.
This criterion could be, under good reasons, considered an enhan-
cement of the principle of resources optimization, and not only
the economic ones.

An ulterior direction, which results evident, is the adoption of a
policy aimed to the gradual expansion of the sanitary services
towards all the citizens. Such policy seems to have applied the
principle of universality of the treatments, through a highly pragmatic
setting, that has preferred the consolidation of some results before
extending the service to the rural zones, which are more difficult
to reach, as the performance process of the Community-Clinies de-
monstrates it.

An element that deserves to be presented, furthermore, it has
been the attention to the reduction of inequalities. As we mentioned
before, the effectiveness of such approaches in support of poverty,
and in the promotion of the economic development in Bangladesh, it
is not measurable in terms of the acquired economic goods. It is
also not measurable in terms of the simple flow of capital to the
inner part of the country, or better stated, in the integral improvement
of life conditions of the citizens, parallel to the economic develop-
ment with other South Asian countries comparable by culture and
by social and demographic characteristics [35, p.3].
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In the end, a conclusive observation is made regarding the capa-
bility shown by the approaches performed in Bangladesh, to propose
proper solutions not only to the nature of the problems, but also
to the understanding of the same, and to the cultural acceptability
of the solutions proposed. A particular significant example, of
how it has been exposed in the preceding pages, is constituted by
the modality of the performance of the Community-Driven appro-
ach, which has seen a strong participation by the community, both,
in the understanding of the problems, as well as their effective colla-
boration in the programs.

On last consideration, unfortunately of an inverse sign, is instead in
contrast made over the scarce transparency of the political power
mechanisms, and of the re-distribution of public resources, which
characterizes the country. The foregone has been gone for years,
and it still has a high rate of corruption, positioning it in the 26™
place among the 176 countries that were examined by Transparency
International in 2016. It is a social organization characterized by a
limited social mobility; this is caused by a social classes system, de-
rived from the traditional castes, jointly with an income within the
market economy, which has favored almost exclusively the predo-
minant social classes. The scarcely transparent public resources
management mechanisms, and lastly, a scarce democratic culture in
the population, are some of the most evident elements. Notwiths-
tanding such limits, nevertheless, the country is currently in an epi-
demiologic transition phase, of the prevalence of infectious and
acute diseases, towards the prevalence of chronic and degenerative
pathologies. Such transition, and the increasing requirements by a
part of the citizens, regarding treatments and sanitary care, espe-
cially in the urban context, have led to an offer in the market, of
paid benefits, frequently of low quality and economically very ex-
pensive [36]. The new challenge for Bangladesh is, therefore, to ensu-
re a strong incentive to mechanisms capable of ensuring transpa-
rency, and responsibility in sanitary policies in the management of
the institutions [37]."
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8. Current status of the ethical principles
in the Alma Ata Declaration

What has been examined up to now can be interpreted, as a concrete
example of the current situation and the centrality of some ethical
principles laid as a basis for the international declarations on the
universal sanitary coverage. It is significant to observe how, both the
Alma Ata Declaration on primary sanitary assistance [39], as well as
the most recent agreement of the World Health Organization, on the
universal sanitary coverage [40]. Both reaffirm strongly, the role
that the ethical principles have in every planning of the priorities of
the scopes, and in the programming of activities in the territory. The
philosophy based on which #he Alma Ata Declaration is inspired, is
based on a strong accent on the sanitary assistance as a factor of
social justice. This has recently been reassessed, precisely because
of the importance conferred to the participation of the local
communities. This participation has been mainly on the definition
itself of the objectives and of the sanitary priorities, and by the
farsighted indication of the necessity to integrate the sanitary levels,
with an integral action on the social determinants of health [34].
In this regard, the experience of Bangladesh is mentioned as an
example of the good functioning of such strategy of integrated
approach. «The collaboration among institutions linked to various
sectors of health, is usually considered a non-relevant aspect of
the primary sanitary assistance. The foregone, especially because
such sectors have their own priorities and responsibilities, and they
do not consider the sanitary issues as matters of their own compe-
tence. [...] The improvement in health of the population in countries
such as Sri Lanka, Cuba, Costa Rica, and Bangladesh must be
attributed to the public works achievement, to the access to education,
to the development of agriculture, to the granting of microcredits,
and to the creation of jobs, as well as the initiatives in the sanitary
field. The national policies can facilitate such collaboration, but
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only the action in the territory, can achieve that the synergies be
done effectively» [34, 924].

It is worthwhile to mention how the World Health Organization
itself, has recently reaffirmed the role that the ethical principles in
guiding the action of the programs for the performance of the
universal sanitary coverage. Such frame of principles can be
synthetized as follows:

— Availability: every significant resource (instrumental, progra-

ms, human resources, materials and products) necessary for
the expenditure of benefits and sanitary services, must be avai-
lable in sufficient quantity to cover the population’s needs,
and must be furnished the nearest possible to the users.

— Accessibility: the health services must be accessible to all tho-

se that would show to have a need. The accessibility must
cover the physical scope, the availability of information, the
equality and the non-discrimination.

Economical sustainability: the sanitary benefits must be economica-
lly sustainable by the population, especially in countries of
low income, context in which a modest economical contri-
bution can also disappoint a request for attention.

— Quality: all the significant resources for health must be of a

proper quality.

— Adaptations: the organization of health services has to take

into account the petitions of individuals, and to take into
consideration the health conditions, the environment and
the personal characteristics of the users (age, gender, life
style, etc.).

— Aweptance: People must be actively included in all the treatment

process phases, in such a way as to be able to make decisio-
ns, and keep control over all the options concerning to
them. This also means that he, who disburses the health ser-
vices, must address people’s demands.
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— Equity or Justice: Equity in the access requires that all the
people can get the health services they need, without suffe-
ring for this, an economical inconvenience [40, p. 9].

Some goals reached by Bangladesh, are indeed coherent with the
ethical principles on which, The Alma Ata Declaration, and the program
for a universal sanitary coverage promoted by The World Health
Organization are inspired. We must observe how the practical
execution of such principles requires, as it is evident, “system
interventions” aimed to create structures, to activate services, and
to form 7z loco (locally), dedicated personnel. Under this perspecti-
ve, reading about Bangladesh achieved successes in the sanitary field,
although they are relevant, they look more as the fulfilment of de-
fined objectives aimed at specific groups and at population levels,
through the pragmatic and gradual optics shown above. The achie-
vement of such objectives has had, in fact, a positive impact in the
entire social group, as the programs aimed at the sanitary educa-
tion of women, and the ones oriented towards the jointly mother
child health, have showed it. However, it still has to do with not
yet structured operations and interventions, and above all, not yet
oriented to ensure an effective equity in the access to sanitary assis-
tance, for all the citizens.

Moreover, there exist other aspects, more directly related to
economic growth and to the “epidemiologic transition” that create
new risks of impoverishment and sanitary emergencies, for larger
levels of population, especially in the urban areas. This social
transformation phenomenon, requires from the government insti-
tutions, the capacity to consolidate the achieved results, spreading
and enhancing them so that, to include “the poorest among the
poor”, and at the same time, to address the ever increasing
demand for care of chronic and degenerative diseases. Such new
needs for attention and care have generated an offer of private
sanitary care services, frequently of low quality, and with high and
sometimes not affordable economic costs, for many citizens. The
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success achieved, runs the risk of partially be reduced to banality,
by the rise of new forms of inequity, in the access to medical
treatments. To perform actually, whatever is necessary as required
by the principles of quality in the services, and of equity in the access,
represent to Bangladesh an ethical and political challenge, more
than ever, present.
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Resumen

En julio de 2017, el Comité de Derechos Humanos realiz6 el pro-
yecto de Observacion General No. 36, sobre el articulo 6, del
Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos sobre el dere-
cho humano a la vida. A partir de lo cual se envié un documento
con un amplio comentario transdisciplinario sobre dicho derecho,
enfocandolo desde las ciencias bioldgicas, antropologia filoséfica
y biojuridica, conforme al corpus iuris de los derechos humanos;
dando una estructura ontoldgica y deontolégica acorde con la ac-
tual evidencia cientifica sobre el derecho a la vida humana; en
particular en su inicio y final, desde una visidon humana inclusiva y
objetiva, a fin de que se tomara en cuenta dentro de los miem-
bros del comité, para reformular posicionamientos que vulneran
dicho derecho.

Palabras clave: Derechos Humanos, embrion humano, vida humana,
cuidados paliativos, persona humana.

Introduccion

El Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos (PIDCP) sur-
210, junto con el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos,
Sociales y Culturales (PIDESC), para hacer frente a la falta de obli-
gaciones en la Declaracién Universal de los Derechos Humanos.

Los Pactos fueron elaborados en una primera fase en el ambito
de la Comisién de los Derechos Humanos de la ONU v, luego, en
el ambito de la Tercera Comision de la Asamblea General.

Los Estados que han ratificado el PIDCP tienen que nombrar a los
18 miembros del Comité de Derechos Humanos. El Comité puede
examinar las comunicaciones en las cuales un Estado Parte se queje
del incumplimiento de otro Estado Parte respecto a una obligacién
contemplada en el Pacto. En este caso, el Comité puede promover
investigaciones y proponet, con el consenso de los Estados intere-

428 Medicina y Etica 2019/2



Comentarios al proyecto de Observacion General No. 36

sados en la queja, una comision de conciliacion ad hoc para llegar a
una solucién amistosa de la cuestion, sin perjuicio de las normas y
las tutelas previstas en el Pacto.

El Protocolo facultativo, por su parte, prevé que el Comité pueda
ejercer una serie de facultades, entre las cuales estan: 1) examinar
comunicaciones de los ciudadanos que asuman ser victimas de vio-
laciones cometidas por parte de un Estado Parte del mismo Proto-
colo, en orden al gozo de unos de los derechos contemplados en el
Pacto; 2) formular recomendaciones con caracter general en
la materia de los derechos humanos; 3) promover la adopcion
de medidas internacionales para que los Estados Parte garanticen
la efectiva actuacion de los derechos enunciados en el Pacto. En el
ambito de esta ultima competencia, puede inscribirse también la
iniciativa actual del mismo Comité para llegar a una re-interpreta-
ci6n del contenido del articulo 6, mismo que establece la tutela del
derecho a la vida humana, iniciativa que es objeto de las considera-
ciones criticas que aqui se establecen.

La interpretacion de un tratado o de un acuerdo internacional
consiste en la determinacién del significado exacto que es necesa-
rio atribuir a las expresiones utilizadas por las partes en el texto,
con vistas a solucionar los eventuales contrastes que pueden surgir
en la fase aplicativa del tratado o del acuerdo. La interpretacion de
los tratados internacionales esta en la Convencién de Viena sobre
el Derecho de los Tratados, en los articulos 31, 32 y 33, normas
que configuran la hermenéutica en esta materia.

No hay duda de que el fenémeno mas relevante de la ciencia ju-
ridica moderna, que ha generado la reflexion jus-filoséfica en la
base del movimiento constitucional del siglo XX, ha sido el desarrollo
doctrinal y normativo de la teorfa de los derechos fundamentales, de-
sarrollo que ha favorecido poner en el centro la realidad juridica de
la persona humana, con su dignidad inviolable. Hemos asistido a la
progresiva toma de conciencia acerca de la necesidad de estructu-
rar los sistemas legales haciendo de la persona humana el funda-
mento y el fin de la vida social, cuya organizaciéon pacifica es el
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solo objetivo que la ley puede tener. En la Declaracion de 1948, sin
embargo, no ha sido definida claramente la cuestién de la identifi-
cacion exacta del sujeto al cual atribuir la titularidad de los derechos
fundamentales que la misma contempla, aunque en el Preambulo
venga designado, de este modo, cada “miembro de la familia hu-
mana” y venga utilizada expresamente la locuciéon “persona huma-
na”. Si bien en el mismo articulo 1 se establezca que: “Todos los
seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos, y do-
tados como estan de razén y conciencia”, y en los articulos 2y 3 se
hable respectivamente de “persona” (como sujeto de derechos en
general) y de “individuo” (como sujeto titular del derecho a la
vida); sin embargo, no estan bien claros los limites de lo atribuible
de la dignidad de “persona”.

La esencia de los derechos fundamentales de la persona humana
y, entre éstos, el derecho primario a la vida, consiste, desde siempre, en
el hecho de que éstos no pueden venir atribuidos ni derogados por
parte de ningin poder politico, ya que no estan fundados en un
acto de la voluntad humana, sino mas bien en la misma naturaleza
y dignidad del hombre. Ya en la antigliedad pre-cristiana aparecia
claro que la democracia puede existir solamente si la mayoria acepta
algunas premisas basicas del ordenamiento social, entre las cuales
estan los principios de derecho; es decir, los derechos humanos in-
violables que en esos principios encuentran su fundamento.

Hubo en el mundo hasta la mitad del siglo XX una sustancial
homogeneidad legislativa en orden a la tutela de la vida humana,
incluso de la del concebido no nacido, asi que tanto en la esfera del
derecho romano-germanico, cuanto en la de los sistemas de com-
mon law, el aborto y la eutanasia han sido sistematicamente prohibi-
dos ya que son considerados como delito.

Cuando, a lo largo del siglo XX, los pueblos latinoamericanos
conquistaron la independencia del dominador espafiol y constitu-
yeron nuevos Estados, realizaron una convergencia de estas dos lineas
de pensamiento en los textos de las nuevas Cartas fundamentales
de aquellos pueblos, llegando a la creacién de una perspectiva in-
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édita, universalista y propiamente latinoamericana, claramente fun-
dada sobre la filosofia del derecho natural de inspiracién tomista,
escuela de pensamiento que se habia difundido en aquellas regio-
nes gracias a la reflexién y la obra de Bartolomé de las Casas, el
cual, en contra de las violencias perpetradas por algunos de los
conquistadores, propugnaba la idea de la liberacion de la esclavitud
de los indios, en razén de la comun y natural pertenencia a la unica
familia humana.' Esta fue la base para fundar una visién del derecho
natural completamente libre de cualquier implicacion metafisica y
unicamente fundada sobre una tradicion juridica, de inspiracion
aristotélica, que deducia los derechos y la misma ley natural de la
racionalidad humana; vision que habrfa transitado en la Cartas fun-
damentales de los recién nacidos Estados latinoamericanos y que
habria constituido el modelo esencial en la redaccién del borrador
primitivo de la Declaraciéon Universal, cuyo nucleo dispositivo ha-
bria sido, de este modo, protegido de las ideologias tanto del indi-
vidualismo libertario cuanto del colectivismo soviético.?

La realizacion humana integral, que es el bien de toda persona y
de toda comunidad humana, unida y sincronicamente considera-
das, es el fin supremo de la ley. Tal realizacién humana integral
pide el respeto de los principios primos de la ley natural, aquellos
principios de la razén practica llamados a dirigir nuestras acciones
hacia las fuentes primarias del bien humano; bienes primarios son
la vida, el conocimiento, la amistad, el matrimonio el mismo bonum
rationis. En cuanto indemostrables y autoevidentes, estos bienes se
conocen intuitivamente. Sin embargo, en el momento en el cual los
conocimos mediante la intuicion, su directiva aun no es moral,
sino que se convierten en algo moralmente vinculante cuando, diri-
gidos por el principio que hace de la razén practica un bien en si mis-
mo, que pide ser realizado, se considera lo que tenemos que elegir
mirando a la direccién ofrecida por todos los principios que con-
ciernen tanto el bien individual, cuanto el de los demas. ?

En este sentido, deberfamos optar por aquellas soluciones cuya
actuacion aparece compatible con el objetivo de la realizacion hu-
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mana integral, que, es el bien de toda persona, considerada como
individuo y como comunidad. Nuestro “set”, de hecho, es siempre
un ser comunitario, un “ser-con”. El dato meramente empirico re-
cibe un sentido mas profundo mediante un analisis fenomenologi-
co que muestre que la reflexién del yo sobre si mismo comporta
siempre el reconocimiento de la presencia de un otro, que es un
alter ego, un “como yo”. Esto significa que la relacionalidad empirica,
comprobada fenomenolégicamente, se apoya sobre una paridad
ontologica de las personas, que es la paridad en la realizaciéon de
los bienes fundamentales, por la cual ningun hombre puede negar
dignidad y valor a otro, sin negarse a si mismo. La potencialidad en
el gozo de estos bienes fundamenta la dignidad personal ontoldgica de
los hombres. Sin embargo, 1a persona tiene integra conciencia de si
s6lo como ente-en-relacion. Tal relacionalidad no es el producto ni
de la voluntad personal, ni de la imposicién politica, sino mas bien
es una determinacidén ontoldgica y por tanto es condiciéon de la
existencia humana.

El derecho, por su parte, reconoce estas relaciones co-existenciales
bajo el modo de una regularidad y objetividad sincrénica y diacro-
nica, que es garantia del ser y del hacer de la persona. Tal objetiva
regularidad de las relaciones juridicas en si, en su estructura esen-
cial, es potencialmente universal. La #niversalidad a la cual el dere-
cho aspira tiene que ver con lo que es “justo”; es decir, apropiado a
la dignidad de cada ser humano, 7z primis el “vivir”. El derecho a la
vida supone, de hecho, junto con la dignidad, la contingencia tam-
bién del vivir efectivo del sujeto titular del mismo derecho, mas alla
de la posible amenaza a la misma vida. En este sentido, el derecho
a la vida se configura como un especial tipo de derecho, que no
nos atribuye el poder de disponer libremente de nuestra vida y que,
sin embargo, aparece inseparable de la obligacién de preservarla.
Mas alla del derecho a la vida, la persona posee una dignidad abso-
luta presente también cuando estén ausentes las condiciones en las
cuales poder ejercer personalmente el derecho a la vida.
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Por lo cual, el derecho fundamental a la vida, violado cada vez
que un inocente viene intencionalmente matado por otro, esta co-
nectado con el valor de la dignidad humana y encuentra en ésta su
condicién de existencia y de ejercicio. El ataque en contra del dere-
cho a la vida se arraiga i primis en una cultura que niega la distin-
cion esencial entre el hombre y el animal, obedeciendo a una con-
cepcion evolucionista y biologista de la vida humana. Una segunda
razon para rechazar el derecho de cada ser humano a la vida perso-
nal, se sienta en la reduccion del hombre al conjunto de sus perfor-
mance personales, ausentes en los embriones y en otros seres huma-
nos que padecen condiciones graves de discapacidad. La posicion
actual y la reduccion de la persona a su actividad consciente estan
conectadas con una tercera razon utilizada para negar el derecho a
la vida: la introducciéon de una distinciéon entre ser humano y per-
sona humana, atribuyendo en este sentido la dignidad “personal”
exclusivamente a los seres humanos conscientes y capaces de ac-
tuar como personas y excluyendo a los embriones o fetos y a las
personas que se encuentran en un estado permanente de incons-
ciencia. Otras negaciones de la universalidad de la dignidad huma-
na y del derecho a la vida se basan en el desconocimiento de la
existencia de la ley natural y de unos derechos fundamentales que
estan sentados en ella, aceptado como fuentes del derecho sola-
mente las leyes positivas implementadas en los ordenamientos
estatales.”

El antidoto en contra de esta mentalidad que niega el derecho a
la vida de algunos seres humanos esta en el reconocimiento publi-
co y juridico de la dignidad personal de cada ser humano, desde la
concepcién hasta la muerte. Como, a lo largo de la historia, la abo-
licién de la discriminacion entre libres y esclavos, blancos y negros,
hombres y mujeres, ha representado un paso adelante en las con-
quistas civiles de las naciones y de los Estados, en el mismo modo
sera necesario superar la discriminacién entre los seres humanos
nacidos y los concebidos, y superarla juridicamente, porque la ley
es también un medio de disuasiéon potente con una radical funcién
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pedagodgica y social. También es necesario ampliar este discurso a
las personas cuyas condiciones de vida son tan precarias que pare-
cerfa natural complacer sus deseos de muerte. El reto, pues, es pri-
mariamente cultural: como el feto no puede considerarse un mero
cuerpo viviente sin dignidad, en el mismo modo no puede consi-
derarse como un ser impersonal un hombre que, debido a una pa-
tologia u otras razones, esté en las condiciones de ya no poder
explicar las funciones mas sencillas y propias del vivir.

No es posible imaginarse un derecho que legitime una mentali-
dad que pretenda atribuir “cartas de dignidad” segun las circuns-
tancias y la calidad de la vida de los sujetos. Una de las principales
conquistas de la modernidad ha consistido exactamente en el obje-
tivo de limitar, por el medio de declaraciones solemnes, el arbitrio
del poder politico en orden al reconocimiento de la titularidad del
derecho a la vida y de la dignidad personal. El poder publico,
entonces, tiene que limitarse a reconocer el derecho a la vida, no
pudiendo absolutamente atribuir derechos en ambitos que no le
pertenecen directamente.

Del mismo modo, la eleccién de la eutanasia, que un marco re-
gulatorio nacional acogiera como legitima y practicable, no parece
admisible por el mismo principio de la indisponibilidad absoluta de
la vida, en particular si nos referimos a sujetos que estén en una
condicién objetiva de fragilidad, debilidad y vulnerabilidad psicol6-
gica y fisica.

La libertad humana, de hecho, se puede entender tanto como
potestas absoluta, que incluye el derecho de alienarse a si mismo,
cuanto como derecho del hombre, excluyendo en tal sentido dicha
facultad auto-dispositiva. Hay un nuicleo de derechos co-esenciales
a la persona humana que no pueden ser alienados, ni violados, sim-
plemente porque el hombre no dispone de ellos. Importante es re-
marcar la diferencia que hay entre inviolabilidad e inalienabilidad. La
primera concierne a los demas, la segunda esta dirigida hacia el ti-
tular del derecho, el cual no puede perder su derecho, aunque haya
realizado actos que van en esta direcciéon (por ejemplo, vender sus
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6rganos), ni puede ser obligado a sacrificar o a renunciar a esa titu-
laridad.” Se trata de defender la dignidad de la persona no sélo en
contra de amenazas ajenas, sino también en contra de eventuales
actos de autolesion, como en el caso de la eleccién de la eutanasia.

Antecedentes:

Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos. Entrada
en vigor: 23 de marzo de 1976.

Preambulo

Los Estados Partes en el presente Pacto,

Considerando que, conforme a los principios enunciados en
la Carta de las Naciones Unidas, la libertad, la justicia y la
paz en el mundo tienen por base el reconocimiento de la dig-
nidad inherente a todos los miembros de la familia humana y
de sus derechos iguales e inalienables,

Reconociendo que estos derechos se derivan de la digni-
dad inherente a la persona humana,

(...)

Considerando que la Carta de las Naciones Unidas impone a los
Estados la obligacién de promover el respeto universal y efecti-
vo de los derechos y libertades humanos,

Comprendiendo que el individuo, por tener deberes respecto
de otros individuos y de la comunidad a que pertenece, tiene
la obligacién de esforzarse por la consecucion y la observan-
cia de los derechos reconocidos en este Pacto,

Convienen en los articulos siguientes:

(...)

Art. 6:

1. El derecho a la vida es inherente a la persona humana.
Este derecho estara protegido por la ley. Nadie podra ser privado
de la vida arbitrariamente.

(.)

Medicina y Etica 2019/2 435



A. A. Herrera Fragoso, A. Casciano, C. M. Guerra Galicia, S. Haddad Rios

5. No se impondra la pena de muerte por delitos cometidos por
personas de menos de 18 afios de edad, ni se la aplicara a las
mujeres en estado de gravidez.

(..r)

Destaca que, esta observacion general sustituye a las observa-
ciones generales anteriores No. 6 y 14:

16° periodo de sesiones (1982), Observacion general N° 6, De-
recho a la vida (articulo 6)

1. (...) Se trata del derecho supremo respecto del cual no se
autoriza suspension alguna, ni siquiera en situaciones excepcio-
nales que pongan en peligro la vida de la nacién (art. 4). (...) Se
trata de un derecho que no debe interpretarse en un sentido
restrictivo.

(...)

5. Ademas, el Comité ha observado que el derecho a la vida
ha sido con mucha frecuencia interpretado en forma excesi-
vamente restrictiva. La expresion «el derecho a la vida es in-
herente a la persona humana», no puede entenderse de ma-
nera restrictiva y la proteccion de este derecho exige que los
Estados adopten medidas positivas. A este respecto, el Comité
considera que serfa oportuno que los Estados Partes tomaran to-
das las medidas posibles para disminuir la mortalidad infantil
y aumentar la esperanza de vida, en especial adoptando me-
didas para eliminar la malnutricién y las epidemias.

(...)

23° periodo de sesiones (1984), Observacion general N° 14, El
derecho a la vida (articulo 0).

1. En su Observacion general N° 6 (16), adoptada en su 378*
sesion, celebrada el 27 de julio de 1982, el Comité de Derechos
Humanos hizo observar que el derecho a la vida enunciado en el
primer parrafo del articulo 6 del Pacto Internacional de Derechos
Civiles y Politicos es el derecho supremo respecto del cual no
se permite suspension alguna, ni siquiera en situaciones ex-
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cepcionales. Ese mismo derecho a la vida esta también con-
sagrado en el articulo 3 de la Declaraciéon Universal de Dere-
chos Humanos aprobada por la Asamblea General de las Na-
ciones Unidas el 10 de diciembre de 1948. Es fundamental
para todos los derechos humanos.

(...)

Como se aprecia, se realizaran comentarios y precisiones por lo
que corresponde al punto 6.1 y 5.1, toda vez que tienen impreci-
siones y falta de objetividad.

Interpretacion en materia de Derechos Humanos

a) Convencion de Viena, sobre el Derecho de los Tratados:°

Interpretacion de los tratados.

31. Regla general de interpretacion. 1. Un tratado debera in-
terpretarse de buena fe conforme al sentido corriente que haya
de atribuirse a los términos del tratado en el contexto de estos
y teniendo en cuenta su objeto y fin.

2. Para los efectos de la interpretacion de un tratado. El con-
texto comprendera, ademas del texto, incluidos su preambu-
lo y anexos:

a) todo acuerdo que se refiera al tratado y haya sido concertado
entre todas las partes con motivo de la celebracion del tratado;

b) todo instrumento formulado por una o mas partes con moti-
vo de la celebracion del tratado y aceptado por las demds como
instrumento referente al tratado;

3. Juntamente con el contexto, habra de tenerse en cuenta:

a) todo acuerdo ulterior entre las partes acerca de la interpreta-
cion del tratado o de la aplicacion de sus disposiciones:

b) toda practica ulteriormente seguida en la aplicacién del trata-
do por la cual conste el acuerdo de las partes acerca de la interpre-
tacion del tratado:

Medicina y Etica 2019/2 437



A. A. Herrera Fragoso, A. Casciano, C. M. Guerra Galicia, S. Haddad Rios

c) toda forma pertinente de derecho internacional aplicable en
las relaciones entre las partes.

4. Se dara a un término un sentido especial si consta que tal fue
la intencién de las partes.

32. Medios de interpretacion complementarios. Se podran
acudir a medios de interpretaciéon complementarios, en particular a
los trabajos preparatorios del tratado y a las circunstancias de
su celebracién, para confirmar el sentido resultante de la aplica-
cion del articulo 31, o para determinar el sentido cuando la inter-
pretacion dada de conformidad con el articulo 31:

I) deje ambiguo u oscuro el sentido;

IT) conduzca a un resultado manifiestamente absurdo o
irrazonable.

b) Convencion Americana de Derechos Humanos:”

Articulo 29. Normas de Interpretacion. Ninguna disposicion
de la presente Convencion puede ser interpretada en el sentido de:
a) permitir a alguno de los Estados Partes, grupo o persona, supri-
mir el goce y ejercicio de los derechos y libertades reconoci-
dos en la Convencioén o limitarlos en mayor medida que la
prevista en ella; b) limitar el goce y ejercicio de cualquier de-
recho o libertad que pueda estar reconocido de acuerdo con las le-
yes de cualquiera de los Estados Partes o de acuerdo con otra con-
vencién en que sea parte uno de dichos Estados; c¢) excluir otros
derechos y garantfas que son inherentes al ser humano o que
se derivan de la forma democratica representativa de gobierno, y
d) excluir o limitar el efecto que puedan producir la Declaracién
Americana de Derechos y Deberes del Hombre y otros actos inter-
nacionales de la misma naturaleza. Articulo 30. Alcance de las Res-
tricciones. Las restricciones permitidas, de acuerdo con esta Con-
vencioén, al goce y ejercicio de los derechos y libertades reconoci-
das en la misma, no pueden ser aplicadas sino conforme a leyes
que se dictaren por razones de interés general y con el propdsito
para el cual han sido establecidas.
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¢) Convencion Europea de Derechos Humanos: *

Articulo 53. Proteccion de los derechos humanos reconoci-
dos. Ninguna de las disposiciones del presente Convenio se inter-
pretara en el sentido de limitar o perjudicar aquellos dere-
chos humanos y libertades fundamentales que podrian ser
reconocidos conforme a las leyes de cualquier Alta Parte
Contratante o en cualquier otro Convenio en el que ésta sea
parte.

Argumentos:

1. Cientificos

Primero que nada, la vida no sélo se puede ver desde la parte juridica
(deontologia); es un deber abordarla también desde la perspectiva
cientifico-biolégica (ontolégica), toda vez que somos vivientes hu-
manos, con diferencias propias con otras especies, derivadas de
nuestra esencia y existencia:

En este particular, es propio acotar la realidad como lo sefiala la
Corte Interamericana de Derechos Humanos (en adelante Corte
IDH):

“Para efectos de la interpretacion del articulo 4.1, la definicion
de persona esta anclada a las menciones que se hacen en el tratado
respecto a la “concepcion” y al “ser humano”, términos cuyo al-
cance debe valorarse a partir de la literatura cientifica.’

Con lo cual estamos totalmente de acuerdo, ya que muchas cit-
cunstancias se van transformando cuando la evidencia cientifica va
develando la realidad, ya que la ciencia va estableciendo criterios
solidos, sin la posicién de consenso, como se han establecido en
algunas resoluciones (caso 1o. V5. Francia," caso A, B y C vs. Irlan-
da,"' y la postura tomada en la sentencia del Caso Artavia Murillo y otros
(fecundacion in vitro) vs. Costa rica), ni la creencia sobre la base de con-
cepciones intelectuales mas o menos logicas o ideologias subjetivas,
sino sobre hechos contrastados experimentalmente y demostradas
empiricamente.
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Caso que erréneamente realizé la Corte IDH, en la resolucién en
el caso Artavia Murillo y otros vs. Costa Rica, en la que interpreto,
entre otras cosas, el articulo 4.1 de la Convencion Americana, don-
de se establece el derecho a la vida desde la concepcion, por la cual
determiné:'

“la “concepcion” en el sentido del articulo 4.1 tiene lugar
desde el momento en que el embriéon se implanta en el tutero,
razon por la cual antes de este evento no habria lugar a la
aplicacion del articulo 4 de la Convencion.”"

“no es procedente otorgar el estatus de persona al em-
brio’n;,,14 y

“el embrion no puede ser entendido como persona para
efectos del articulo 4.1 de la Convencion Americana”.

Sin embargo, éstas afirmaciones causan ambigiiedad e inconsis-
tencias con relacién a la ciencia y tecnologia actual, ya que si bien
es clerto en un supuesto acotado a la fecundacion que se efectua
dentro del cuerpo de la mujer (fertilizacion intracorporea), también
lo es que actualmente se puede realizar extracorpéreamente, y el
embrion, producto de alguna técnica de fertilizacion humana asisti-
da, queda al arbitrio de terceros, mismos que al no contar con re-
gulacion alguna que delimite su actuar, pueden intervenir de forma
arbitraria, como puede ser: manipular genéticamente, realizar esci-
siones, hibridos interespecificos, clonaciéon y otras intervenciones
que permita la ciencia y tecnologia que pueda afectar o destruir esa
nueva realidad de la especie humana. Y en su esencia bioldgica, es uno
mas de los nuestros en su etapa mads incipiente, y dada su naturale-
za humana, nada debe impedirle tener un reconocimiento juridico.

Ahora bien, el término concepciéon se utiliza desde tiempos in-
memoriales en el lenguaje coloquial, y describe el momento en que
inicia la vida de un ser humano; posteriormente el término pasé al
lenguaje médico-cientifico. William Harvey'® y Riesgo Le-Grand!
previos al descubrimiento de la fertilizacion, se refieren al inicio de
la gestacion con este término.
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El proceso de fertilizacion se describié con detalle en 1852;
Nelson fue el primero que reporté haber visto espermas en un
ovocito, en la especie de Ascaris.”® En 1875 Richard Hertwig tet-
mino de describir otros detalles de la fertilizacion, y aunque poste-
rior a esto se siguid utilizando el término concepcion, éste se des-
plazo por fertilizacion, que es técnicamente mas especifico, por lo
que las referencias directas, en especial la definicién de concepcién
en la literatura médico-cientifica del siglo XX son mas bien escasas.

Pero en los articulos cientificos posteriores al descubrimiento de
la fertilizacién donde se compara concepcién con fecundacion, cla-
ramente los asocian. En 1876 el Dr. Ernst Haeckel afirmaba:
“Mientras que debemos considerar al espermatozoide como una
célula tan real como un 6vulo y el proceso de la concepciéon como
la fusion de ambos, debemos considerar la nueva célula resultante,
como un organismo independiente y nuevo. La mezcla de ambas
células es el germen del nifio o nuevo organismo que ha sido con-
cebido”. “El reconocimiento de que cada ser humano inicia su
existencia individual como una simple célula es una solida base
para investigar la génesis del ser humano”."

En 1980, Ricardo Cruz Coke asi lo define: “Por tanto, la idea de
la concepcion de un ser humano esta directa e inequivocamente re-
lacionada con el comienzo de su vida. La concepcién es un acto,
un momento, donde se efectiia un proceso bioldgico denominado
tecundacién. La fecundacion se define como la fertilizacion de un
6vulo mediante un espermio. Es decir, la unién de un gameto mas-
culino con otro femenino”.*

Este articulo escrito apenas 11 afios después de la Convencion
Americana de Derechos Humanos refleja bien el pensamiento de
la época. Igualmente se opina en publicaciones recientes: “Este
proceso que se ha llamado fertilizacion, representa el inicio de la
vida de un nuevo individuo humano”.*!

La definicién concepcién es un término utilizado en la ciencia;
tan sélo en la base de datos del PubMed* en los titulos de ar-
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ticulos médico-cientificos, aparecen mas de tres mil referencias, y
no digamos sus términos derivados.

También es esclarecedor su significado etimolégico del verbo
concebir: “Unir dos o mas entidades para crear una tercera distinta
a las anteriores”.” La respuesta es evidente y demuestra de manera
literal que la concepcién se da al momento de la fecundacion, pues
en la implantacién ya no se crea nada nuevo.

En general la bibliograffa médica—cientifica establece como si-
nénimo concepcion, fertilizacion y fecundacion.®

Si buscamos inicio de vida humana en libros de embriologfa, to-
dos coinciden en que el inicio es la fecundacion; citamos de modo
literal:

— “El desarrollo de un individuo comienza con la fecundacion,
fenémeno por el cual el espermatozoide del varén y el ovoci-
to de la mujer se unen para dar origen a un nuevo organismo, el
cigoto”.*

— “El embarazo humano comienza con la fusiéon de un huevo y
un espermatozoide”.*

— “El desarrollo humano es un proceso continuo que se inicia
cuando el ovocito de una mujer es fecundado por un espet-
matozoo del varén”.”’

— “La fertilizaciéon es el momento que marca el inicio de una

nueva vida”.?®

Tal y como se enfatiz6, nunca como en la actualidad se tiene mas
seguridad de que el embrién es un nuevo individuo de la especie a
la cual pertenece, y para el caso es la humana.

Actualmente la embriologfa,” la genética, la epigenética, la pro-
tedmica y la biologfa del desarrollo nos muestran de forma irrefutable
que desde la interacciéon de los gametos (singamia) nos encontra-
mos ante una nueva realidad ontolégica, un nuevo individuo de la
especie humana™ en desarrollo.” Sostener lo contrario no se so-
porta lo mas minimo desde un punto de vista cientifico y por lo
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cual negar su humanidad al embrién humano, también lo serfa para
una semilla de una planta o un huevo de mamifero, mismos que en
muchas ocasiones se encuentran protegidos por la normatividad
desde ese mismo estadio, por lo cual serfa ilégico desproteger al
embrién humano y no reconocerle su derecho a la vida.

Tampoco se puede establecer que la vida humana empieza con
la implantacién en el atero, puesto que pueden presentarse emba-
razos extrauterinos (ovaricos, tubaricos o peritoneales), o a través
de técnicas i vitro,** con desarrollo embrionario varios dias mas
alla de la fecha en que se da la implantacién bajo condiciones nor-
males 7 vivo, en la cual intervienen terceras personas, donde se de-
ben brindar los medios adecuados para su desarrollo, previo a su
implantacién, hecho que confirma al embriéon humano como una
nueva corporeidad humana perfectamente identificable, y que no
es parte del cuerpo de la mujer gestante,” develando el craso error
cientifico de la resolucion de la Corte IDH.

Recientemente, diversas investigaciones han establecido con
evidencia cientifica reproducible y verificable la comunicacién que
existe entre la madre y el embriéon que atn no se ha implantado; es
decir, inmediatamente después de la fecundacion durante los pri-
meros tres dias previos a la anidacion. Esta comunicacion se da a
través de vesiculas embrionarias que son captadas por el endome-
trio materno, demostrando que existe comunicacion madre-embrtion.
Esta comunicacion es parte de la independencia del embrién humano,
confirmaciéon de que cuenta con una individualidad identificable a
nivel microscopico y molecular, y por lo tanto es un individuo dife-
rente de la madre.’* También se ha observado que el embrién —en
su fase previa a la implantacién—, modula a través de sefales de
alta especificidad la activacion de genes en las trompas uterinas y
en el endometrio materno (como el HOXA10),” lo que lo identifica
con una capacidad como un regulador maestro de genes (waster re-
gulator), mostrando su capacidad de acciones y respuestas autbnomas
que ordenan instrucciones especificas al genoma de la madre,™ asi
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como una modulacién inmunolégica que genera tolerancia del sis-
tema inmune materno a la presencia del embrion 7z utero "

La ciencia estipula teorias o hipotesis contrastables a nivel expe-
rimental o en algun nivel de la realidad empirica. Hace que la re-
producibilidad de los experimentos (método) y sus resultados sean
una constante, cuyos enunciados han resistido pruebas de refuta-
cién mas severas o no han podido ser refutadas, corroborando sus
enunciados en multiples experimentos capaces de refutarlo. Enun-
ciados zesteables “Iestability” (empirical hypothesis) a nivel de la realidad
empirica y reproducible.

Por otro lado, todavia nos encontramos en un momento donde
la ciencia juridica avanza con estandares decimonénicos en su ana-
lisis a través de peritajes y amicus curiae, que en muchos sentidos
conlleva intereses de una ideologia. En ese sentido y siguiendo los
principios de exhaustividad y evolutivo, se tiene que corroborar
con lo que la ciencia actual ya tiene cémo un estandar solido y con-
solidado.

En esta linea, y toda vez que sobre el derecho a la vida en su
inicio la Convencién Americana es la mas proteccionista, ya que
establece su salvaguarda desde el momento de la concepcién y de
conformidad con las reglas de interpretacién, primero se tiene que
abordar qué se entiende con el término “concepcion”, ya sefiala-
do lineas atras, desde la bibliograffa médica y biologica.

Es de aclarar que la Convencién Americana no defini6 el térmi-
no concepcioén, sin embargo, fue un tema ampliamente debatido.
Los delegados de Brasil y Costa Rica proponfan eliminar este pun-
to del documento final, sin embargo el Presidente de la Conven-
cion, Sr. Gonzalo Garcfa Bustillos, en su calidad de representante
de Venezuela, defendio el tema afirmando que: “en cuanto al derecho
a la vida, desde el momento de la concepcién del ser humano, no
puede haber concesiones, y que juzga inaceptable una Convencién
que no consagre dicho principio”. Al final, el punto fue aceptado
pot mayoria sin modificaciones.”

444 Medicina y Etica 2019/2



Comentarios al proyecto de Observacion General No. 36

El ciclo vital del nasciturus tiene un comienzo y un final defini-
dos. Y cada uno requiere, a lo largo de su existencia, de diferente
manera y con intensidad diferente, los nutrientes necesarios y la in-
teraccion con el medio en que se desarrolla.

Es un hecho conocido en todos los libros de biologia del desa-
rrollo, estudiados en las carreras de Ciencias de la Salud en todo el
mundo, que el inicio de la vida humana se encuentra en la forma-
cion del cigoto; asf lo encontramos en el libro de referencia en la
materia de Moore y Persaud,: “Cigoto: célula totipotente de gran
especializaciéon que constituye el inicio de todos los seres humanos,
como individuos tnicos. Contiene cromosomas y genes que se de-
rivan de la madre y el padre”. O en otro libro de referencia obligatoria,
el Carlson: “Todos los animales superiores comienzan sus vidas a
partir de una sola célula, el 6vulo fecundado (cigoto). El cigoto re-
presenta el punto inicial en la historia de la vida u ontogenia del
individuo. En su sentido mas amplio, la ontogenia se refiere a la
duracién total de la vida de un individuo™.

La simple légica nos afirma que cada viviente es necesariamente
individuo de la especie que le dio origen; por tanto, el ser que pro-
viene de un hombre y una mujer humanos tiene que ser un ser hu-
mano. La ley ontogénica también apunta que en los organismos
pluricelulares el inicio es unicelular y que el desarrollo siempre va
de lo simple a lo complejo. Asi, todo ser humano inicia de esta forma.

Cada ser vivo tiene una vida suya y propia, con un inicio y un
final; y un desarrollo temporal en el que se completa, crece, se
adapta a diversas circunstancias y transmite vida. Desde esta pers-
pectiva, el inicio de la vida de un individuo se puede definir como
un proceso constitutivo.*

El embrién temprano puede distinguirse por marcadores que
ademas sefialan el destino que seguira. Ademas de las moléculas
que interconectan las membranas de modo especifico en las dife-
rentes etapas, cada una de las células del embrién temprano posee
una historia espacial y temporal como células diferentes de un uni-
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co organismo. Es un crecimiento acompafiado de diferenciacion, y
ese crecimiento organico es la funcidn vital unitaria que hace de
ese conjunto celular un organismo.

La condicién del organismo supone un ser vivo que funciona de
una manera organizada e integral, de manera que el todo es mayor
que la suma de sus partes.* Desde el momento de la fecundacion
se desencadena una serie de procesos en el embrién que se caracte-
rizan por su independencia y autonomia fisiologica; entre estos se
incluye la expresion de genes que regulan el desarrollo armoénico y
dirigido de todo el desarrollo embrionario, que son absolutamente
no dependientes de la madre.*

Austriaco integra las perspectivas filoséficas y biolégicas en una
definicion del concepto: “Filoséficamente, un organismo puede
ser definido como una sustancia viva completa, con su propio
principio interno de movimiento y cambio, que la dirige hacia su
perfeccion natural, y cientificamente, como una unidad discreta de
la materia viva que de si misma sigue un camino de desarrollo ro-
busto, que a su vez se manifiesta la auto-organizacion especifica de
sus especies”. ¥ Goodwin* tiene una concepcion similar. Con la
fertilizacion y la formaciéon del cigoto, la vida de un nuevo indivi-
duo en la especie humana comienza con un desarrollo continuo y
predecible que termina en la formacién completa del organismo.
Dicho lo cual y de acuerdo con lo vertido con antelacion, el cigoto
dentro de su informacién genética ya es un organismo direcciona-
do a desarrollarse dentro de sus caracteristicas de su propia identi-
dad, que en el caso de proceder de gametos humanos, es en conse-
cuencia un organismo de la especie humana.

Tan es acertada esta aseveracion que ya esta siendo aplicada en
la seleccién embrionaria para técnicas de reproduccion asistida.
Tres parametros definen qué morfologia se corresponde con el
grado de viabilidad intrinseca del blastocisto 7z vitro; y se refieren,
como es obvio, a la organizacion segun los ejes disefiados con la
polarizaciéon del cigoto: a) una cavitacion iniciada en el dia 4, que
origina una cavidad excéntrica; b) la cavidad se expande y se alinea
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con la region de la masa celular interna delimitada por una capa de
trofoectodermo, y ¢) la morfologia de la masa celular interna pre-
senta un unico foco. Por el contrario, el grado de viabilidad dismi-
nuye drasticamente si antes de la expansion se forman vacuolas y
mas adn si se forman focos degenerativos en esta zona.

Incluso, la “definicién del secretoma embrionario humano tiene
el potencial para expandir nuestro conocimiento de los procesos
celulares embrionarios, incluyendo el complejo didlogo entre el de-
sarrollo del embrién y su ambiente materno”.®

Si bien es cierto que se establecen definiciones sobre la misma
realidad humana: embrion, feto, nifio, adolescente, joven, adulto,
etc., es sélo y exclusivamente para determinar un rango de desarro-
llo dentro del mismo individuo, pero es para establecer un parame-
tro de estudio, ya que la vida es un continuo, no puede haber un
salto ontolégico de pre-humano a humano, siempre somos los
mismos, pero manifestando las condiciones propias de cada etapa
de desarrollo, y para que dicho desarrollo sea lo mas humano y
congruente, se debera ofrecer los medios mas adecuados para su
salud.

En este sentido y siguiendo el principio médico “primun non noce-
ré’ (primero no hacer dafio), la medicina ha ampliado su ambito de
cuidado desde el claustro materno; actualmente la programacion
fetal y la teorfa de Barker,* establecen que hay suficiente evidencia
que avala el concepto de que: “la salud, que disfrutamos el resto de
nuestra vida, esta determinada, en gran medida, por las condicio-
nes en las que nos desarrollamos dentro del claustro materno”.
Donde “Programacion” es la palabra clave para determinar: salud
o enfermedad, durante nuestra estancia en el ttero materno.*’

Hay evidencias suficientes para considerar que la programacion
de la salud para el resto de la vida, se realiza de acuerdo a las con-
diciones en que se da nuestra estancia en el utero materno, siendo
esto igual de importante que nuestra carga genética que determinara
nuestro desempefio mental y fisico del resto de la vida.* Actualmente,
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incluso, se esta viendo que se deben establecer una homologacion
de nutrientes en las placas de Petri para el desarrollo embrionario
in vitro.

Ahora bien, sobre la viabilidad® (que tiene probabilidades de
llevarse a cabo o de concretarse gracias a sus circunstancias o ca-
racteristicas) del ser humano, es circunstancial mientras se le otorguen
los medios necesarios para su correcto desarrollo, salvo factores
ajenos y naturales que la puedan condicionar (patologia incompati-
ble con la vida extrauterina), pero el intervenir por medio de un
acto humano es un abuso en caso de que no sea racional y propor-
cional, en particular arbitrario, actualizandose el injusto legal del
Pacto que nos ocupa.

Aun mas, en medicina donde se salvaguarda la salud, la integri-
dad personal y la vida de todas las personas se avanza en la medici-
na fetal, donde la introduccién de ultrasonidos permiten ver al feto
y considerarlo como un paciente.

Coémo ejemplo, se puede ver que desde 1963 se consigue con
éxito la primera transfusién de sangtre directamente al feto.”” Fue la
primera vez que se demostré que el feto era susceptible de diag-
nostico y tratamiento y, por tanto, con derecho a ser considerado
un paciente. En 1970, Scrimgeour introdujo el concepto de fetos-
copia en la medicina prenatal.”’

The Fetal Treatment Program at the University of California,
dirigido por Harrison, Golbus y Filly, trabajé durante los afios se-
tenta para establecer las directrices que se debian tener en cuenta
en todo procedimiento prenatal.”

En 1992, la Internacional Fetal Medicine and Surgery Society
(IFMSS), un foro para cirujanos, perinatdlogos y otros profesionales
de la salud, orientado a compartir experiencias de trabajo, se hace
cargo de la revista Fetal Diagnosis and Therapy.

En la Revista Journal of American Medical Association, que lleva
por titulo “The fetus as patient: Ethical issues”,”* donde se sugiere
una lista de 33 enfermedades congénitas susceptibles de tratamien-
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to en la fase fetal, siete de la cuales se resolverfan con cirugfa intra-
uterina.”

El manual de obstetricia Williams Obstetries define al feto como
paciente, con total derecho a ser tratado.”®

En resumen, se define al feto como paciente, no en términos de
viabilidad, sino como aquel individuo susceptible de observacion
cientifica cuyas dolencias son pasivas o susceptibles de diagndstico
y tratamiento.”’

El avance de la ciencia revela una mejor atencién desde el inicio
de la vida humana; esto se actualiza con los estudios que se hacen
ahora de los elementos bioquimicos que contienen las placas de
Petri, buscando que los nutrientes sean los que necesita el embrion
preimplantatorio, para el adecuado desarrollo en esa etapa de su
existencia.

El negar lo que la evidencia cientifica revela, sobre un criterio
idealista, es completamente falso y voluntarista. Con el adjetivo vo-
luntarista nos referimos a la mentalidad de los que, con su conduc-
ta y con sus palabras, estan gritando: esto es asi porque lo digo yo,
y ademas estoy orgulloso de carecer de argumentos racionales.

De lo anterior se desprende que el embrién y el feto humano es
uno mas de nuestra especie, Homo sapiens, en su situacién mas inci-
piente, mismo que merece el debido respeto y reconocimiento de
su humanidad, es ilégico que ni siquiera se quiera cuidar como es-
pecie protegida que tienen otras especies en su mismo estadio de
vida, como semillas, larvas o huevos, cuando el ser humano tiene
un valor especial denominado dignidad humana.™

Por otro lado, en ninguna parte de la observacién se ve el am-
pliar la protecciéon de la vida humana; sin embargo, se minusvalora
la vida humana del feto como un “producto” (parrafo 9%), cosifi-
cando a la realidad humana como si fuera una cosa o producto, e
incluso dejando ambigiiedad en los criterios, para desencadenar
una posicién eugenésica o de no permitir seguir con la vida a algu-
na persona con discapacidad.
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El falaz argumento de provocar la eugenesia para tener una vida
digna (parrafo 2 ), o para evitar el suftrimiento o dolor de las mujeres
para llegar a un embarazo a término (parrafo 9) o de no permitir que
nazcan personas con discapacidad, por no tener una opciéon de vida
digna, ademas de ser un mecanismo de defensa psicologica de
quien lo aduce, tienen una premisa falsa. Las personas con discapaci-
dad, per se, no nacen infelices, ni se hacen infelices por su discapacidad,
especialmente st es genética. Es la predisposicion psicologica adulta a
que la sentencia de infelicidad se cumpla. Si se parte aun incons-
cientemente de ser infeliz, se acaban realizando actos que haran
que, efectivamente, esa persona sea infeliz. Este hecho esta bien
constatado en toda la psicologia del desarrollo infantil.®! En cam-
bio, la actitud de aceptacién incondicional, esto es, amorosa, parte
donde se hace todo lo que pueda para que seas feliz y con ello,
apoya significativamente al desarrollo de una personalidad fuerte y
madura de estas personas.

El que se elimine o discrimine una persona previo a su implan-
tacioén, con sindrome de Down (trisomia 21), con sindrome de
Turner® (monosomia X), o Klinefelter® (Trisomia XXY), donde la
mayotia de los pacientes llevan una vida normal y productiva;*
mas aun, los humanistas Nicholas James Vujic y Hirotada Ototake,
con el sindrome de tetra-amelia, nacieron sin piernas y brazos, y
segun la ideologia de perfeccion, serian candidatos perfectos para
el aborto; sin embargo y a contrario sensu, siguiendo la lex artis ad hoc,
se deben de brindar los tratamientos y apoyos necesarios para su
inclusion.

El querer fundamentar la muerte de estas personas en la prime-
ra etapa de su existencia, es otorgar un falso derecho, son mero
ejercicio de la ley del mas fuerte, que bien puede ser una mayoria
de consensos, de expertos, parlamentaria democraticamente elegi-
da o una decision jurisdiccional de uno o unos cuantos. Es puro
arbitrio de los que ostentan el poder, que sancionan su supuesto
derecho a pisotear al mas débil, que en este caso carece de toda po-
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sibilidad de defensa. Representantes que no pueden ser la fuente
ultima del bien y del mal.

El actual modelo social, considera que el problema no esta en la
persona con discapacidad, sino en los factores sociales que generan
su exclusién. En la medida en que desaparecen las barreras que im-
piden a las personas con discapacidad llevar una vida auténoma y
tener las mismas oportunidades que el resto de ciudadanos, la dis-
capacidad deja de ser un factor de exclusion. Asi entendida la dis-
capacidad, deja de percibirse como una desgracia y se contempla
como una manifestacion mas de la fragilidad humana que no debe
impedir, en tanto sea posible, tener una vida plena. Aceptar el
aborto por el riesgo de una futura discapacidad, supone la regre-
sion a una concepcion de la discapacidad anacroénica y, sobre todo,
discriminatoria.

Sobre este criterio, en 2011 cinco agencias de Naciones Unidas®
elaboraron conjuntamente un informe para denunciar la practica
de seleccionar el sexo de las personas que van a nacer mediante
abortos selectivos, extendida en muchos paises del mundo. En el
mismo afio, el Comité de Derechos de las Personas con Discapaci-
dad hizo publicas unas consideraciones sobre el informe presenta-
do por Espafa acerca del grado de cumplimiento de la Conven-
cioén, donde reprocha a Espafa el tratamiento que hace de la disca-
pacidad en la regulacién vigente sobre el aborto. Sostiene que cada
Estado es libre para establecer su propia regulacion sobre el abor-
to, pero rechaza que una razon para considerar licito el aborto sea
la discapacidad.®

Aunado a lo anterior, los pocos diagnosticos fetales disponibles
son tan caros que so6lo los pueden usar algunas personas con un
estandar econémico desahogado. Como consecuencia, un numero
desproporcionado de nifios con el sindrome de Down u otras pa-
tologfas, nacen casi con seguridad en las familias menos pudientes,
y el que los beneficios s6lo vayan a parar a los hijos de los padres
poderosos también puede ser una manipulacién y un nuevo tipo de
discriminacién.
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Y ya dentro de la esfera de la Unién Europea, no existe norma-
tiva comunitaria que, de modo explicito y concreto, se ocupe de la
planificacién de los bebés, mas alla de la Convencién sobre los De-
rechos Humanos y la Biomedicina, denominada Convencién de
Oviedo que, como es sabido, debe ser aprobada por los Parlamen-
tos nacionales como presupuesto para su entrada en vigor a nivel
interno.

Asimismo y en esa ampliacion del derecho a la vida, evitando la
muerte de cualquier miembro de la especie humana; cuando ac-
tualmente en muchos paises del mundo, al embrién temprano, pro-
ducto de la fertilizacién humana asistida o criopreservado, se esta
dando en adopcion para que las personas infértiles apoyen su con-
tinuidad de vida y sea un nifio o nifia nacidos socialmente, respe-
tando la naturaleza del embrién humano.

En Estados Unidos la primera donacién (deberia decir adop-
cién, ya que sélo se donan las cosas) programada de embriones
por una organizaciéon privada, dentro del programa Snowflakes,
promovido por la Nightlight Christian Adoption, se realiz6é en
1997. En Australia, funciona desde hace mas de dos décadas.®’

En Nueva Zelanda se aprob6 en 2005.% En Espafia, fue la clini-
ca Marqués de Barcelona, dirigida por la doctora Lopez Teijon, la
primera en oftrecer la adopcion de embriones,” para solucionar el
problema planteado por haber acumulado dicha clinica miles de
embriones congelados.

En Estados Unidos, de acuerdo con los datos ofrecidos por el
Centers for Disease Control and Prevention, en 2007, el 67% de
las 430 clinicas de fertilidad que hay en ese pais ofrecian la dona-
ci6n de embriones.

En cuanto al nimero de nifios nacidos como consecuencia de
esta practica no parece ser muy elevado. Nightlight manifestaba en
2010 que habfa 480 familias donantes con 378 familias adoptantes.
Los embriones donados congelados eran alrededor de 3075. En
ese mismo ano (2010), informaban que habian nacido ya 242 nifios
y que 19 familias adoptantes estaban actualmente esperando a
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otros 24 nifios.” Segun Collard, hasta 2008, en Estados Unidos, se
habfan realizado menos de 200 ciclos de adopcién de embriones, y
hasta 2010, el dltimo afio en que hay datos fehacientes de ese pafs,
se habfan donado menos de 1000 embriones. En Inglaterra, entre
1992 y 2009 nacieron 1218 nifios por donaciéon de embriones, y en
2010, 269 mujeres la utilizaron.

El Comité Nacional de Bioética del Consejo de Ministros italia-
no emitié un documento titulado “I’adozione per la nascita”,”
el que valora éticamente la adopciéon de embriones, destacando los
valores de solidaridad, generosidad y responsabilidad que deben
caracterizarla.

El Informe del Comité Etico de la Sociedad Americana de Me-
dicina Reproductiva (ASRM) del afio 2009-* se manifiesta favorable
a la donacién de embriones al expresar su bondad ética para la
construccién de familias, con lo que ademads estan de acuerdo
otros comités de Bioética.”” Esta misma Sociedad también mani-
festaba “que la venta de embriones es por si misma éticamente in-
aceptable”, pero puede ser licita la donacién altruista.

Fernando Pascual™ manifiesta que la adopcién de embriones
puede ser una alternativa licita para los que quieren y no pueden
tener hijos, solamente a condiciéon de que el proceso de adopcion
de un embrién congelado se realice como se hace en la adopciéon
de nifios sin padres. Si no fuera asi, se podria facilitar la adopcion
de embriones por catalogo, cuestiones de raza, gustos, sexo, etc.

Hechos que el Comité omite, haciendo un acto regresivo, sobre
este particular.

Ninguna cansa puede producir un efecto superior a si misma (0 como se
dice vulgarmente: lo menos no da lo mas; nada da lo que no tiene). Lo
que se da a entender claramente, es que el embrion ya es y tiene todo
para set, solo hay que brindatle el medio ambiente apto para su desa-
rrollo, mas no tiene transformacién ontologica de algo a alguien;
solo tiene sus transformaciones morfologicas y biolégicas de con-
formidad con su desarrollo y esencia.

en
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En este recorrido y como se desprende de la evidencia cientifi-
ca, el embrién es un nuevo individuo de la especie humana, y, ac-
tualizado bajo el principio agere sequitur esse (el acto sigue al ser), se
demuestra que el ser humano se va actualizando en su forma, pero
no asi en su esencia.

Es importante retomar que la biologia nos demuestra que du-
rante el proceso de formacion de un ser humano, no existe ningun
salto cualitativo, el cuerpo biolégico siempre es el mismo desde sus
inicios, lo unico que va cambiando es el grado de desarrollo. Por
otra parte, la antropologia filoséfica contemporanea afirma que lo
humano del hombre es inseparable de su corporeidad, lo que quie-
re decir que no se puede separar la vida biolégica de la vida huma-
na. No podemos decir que estamos frente a un cuerpo de un ser
de la especie humana, biolégicamente hablando, pero que éste no
es humano.

Por ultimo, es importante precisar quienes’ sostienen que el ini-
cio de la vida humana viene a existir en un determinado momento
posterior a la fertilizacion diciendo que:

— La anidacién es acto determinante del comienzo de la vida,
dado que un embrién no tiene ninguna posibilidad de super-
vivencia si la implantacién no sucede.”® Pero este no parece
un argumento aceptable porque la implantacién es un suceso
en el iempo del embrién para su desarrollo, mismo que pue-
de ser de forma natural o derivado de técnicas de fertilizacién
humana asistida, no el origen de la vida humana. Nadie pue-
de discutir que la primera célula que surge de la fertilizacion y
si proviene de la unién de gametos humanos, es de la especie
humana.

— Para otros,” el individuo humano comienza a setlo después
del dia 14, porque sélo después de estos dias se completa el
proceso de la anidacion y esta formada la estria primitiva con
sus sistemas de nutricion y protecciéon imprescindibles para el
posterior desarrollo del embrién y porque sélo a partir de
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esta fecha se estda seguro de que no se produzcan gemelos.
Parece indicar que hasta momentos anteriores no habria sufi-
ciente vida porque solo la estria primitiva permite que se for-
men 6rganos con funciones especificamente humanas. Para
responder a esta corriente debemos notar que la estria primi-
tiva forma parte de un proceso de desarrollo que comenzo
con la fertilizacién.” Y porque “el hecho de que un individuo
se vaya a dividir mas adelante en otros dos individuos, que se
vaya a duplicar, no obsta para que antes de dividirse sea uni-
co individuo”,” asi, también no existe razén para retrasar
hasta el dfa 14 la consideracién del individuo que no vaya a
dividirse. Seria generalizar excepciones y no tener en cuenta
que la gemelacién acontece en casos extraordinarios.

— Otros afirman® que no hay un individuo humano hasta que
no esté configurado el sistema nervioso central y realice sus
funciones. Asi se hace depender el inicio de la vida de las
funciones de estos 6rganos y porque el criterio cientifico de
la muerte humana, admitido con caracter general, es la muer-
te cerebral. Estos autores llegan a la conclusion de que sélo
aparece vida humana cuando estos 6rganos funcionan. Cabe
decir, que la propia formacién del sistema nervioso es una
demostracion de la continuidad del proceso del desarrollo
humano y que el ser humano se define por lo que es y no por
lo que puede hacer. También el hecho comprobable de la
continuidad organica nos ayuda a entender cémo el ser hu-
mano a lo largo de su biografia cambia fisicamente sin dejar
de ser el mismo individuo.

Por tanto, con la fundada aportacion de la ciencia, “hoy no hay ar-
gumentos para discutir la condiciéon de la vida humana a partir del
cigoto, simplemente porque no hay genes de primera, segunda, o tet-
cera categotia para definir la vida en funcién de unos o de otros”.*" El
cigoto es un ser humano actual en la primera fase de su existencia.
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Esta afirmacion es importante a la hora de valorar la vida humana
y su proteccién juridica.

Es de tomar en cuenta lo que sefialo Spaemann: La cuestion de
a partir de qué momento es protegible la vida humana es el segundo
tema a tratar. Y mi respuesta es la siguiente: No es plausible poner
un limite en el que pueda decirse: aqui comienza a ser protegible.
En este sentido, que todos aquellos que tratan de fijar tal comienzo
llegan a resultados muy diferentes.” Unos afirman que desde la
implantaciéon (sentencia de Artavia Murillo y otros VS Costa Rica),
otros dicen que desde el nacimiento (es el caso de Hoerster), otros
establecen que s6lo desde el momento en que el individuo alcanza
la autoconciencia (es decir, un nifio de dos afios no tendria todavia
derecho a la vida). El asunto de cuando comienza la vida a ser pro-
tegible se plantea caprichosamente. Mi respuesta a esto es la que
Kant da cuando dice: Por razones practicas, se nos presenta como
necesaria la idea de que la persona humana comienza desde la fer-
tilizacion. No se trata de una tesis metafisica sobre la inmortalidad
del alma, que empieza en ese momento —podria igualmente decirse
que empieza mas tarde— sino que la cuestion es la expresion de la
ignorancia. S6lo podemos afadir que la persona humana se identi-
fica con el ser humano mismo, por lo que, en el momento en que
la vida comienza, comienza a ser protegible. Todo lo demas es ar-
bitrariedad.

2. Dignidad humana

“Cuando seres humanos, en el estado mas débil y mas indefenso
de su existencia son seleccionados, abandonados, asesinados o usados
como puro “material biol6gico”, scémo negar que son tratados no
ya como un “alguien”, sino como “una cosa”, poniendo asi en dis-
cusion el concepto mismo de dignidad humana?”.*?

El tema que nos ocupa, es la piedra angular entre el plantea-
miento del valor de la persona y los derechos fundamentales, don-
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de se reconoce y da soporte a todos los instrumentos juridicos en
la materia.

“Si somos conscientes de que tenemos hambre, el hambre real-
mente empieza no con el llegar a tener conciencia de ella, sino con
el hambre misma que primeramente era inconsciente, y que des-
pués se convierte en hambre consciente. Analogamente, todos no-
sotros decimos: “Yo fui concebido en tal fecha, y después naci en
tal otra, en tal época y dfa”. Y los hijos preguntan a su madre:
¢Qué pasaba mientras me llevabas dentro? El pronombre personal
“yo” se refiere no a un yo consciente, que en el claustro materno
ninguno de nosotros tenia, sino a la vida incipiente del ser huma-
no, que mas tarde aprenderia a decir “yo” y, a decir verdad, porque
otros seres humanos le estan diciendo “td” antes de que pueda él
mismo decir “yo”. Aun cuando ese ser no aprendiera nunca a decir
“yo” por alguna invalidez, le pertenece el titulo de hijo, hija, de
hermano o hermana en una familia humana, y asi, en la familia de
la Humanidad, que constituye una comunidad de personas. Unica-
mente existe un criterio fiable respecto a la personalidad humana:
la pertenencia bioldgica a la familia humana”.*>4

Actualmente se puede decir lo mismo del embrién preimplanta-
torio, como es el caso de Noé Benton Markham, donde dieciséis
meses antes de su nacimiento (16 de enero de 2007), su vida habia
sido amenazada por los vientos y la lluvia del huracan Katrina.
“Atrapado en un hospital inundado de Nueva Orleans, Noé depen-
dia del trabajo contra-reloj de siete agentes de la policia de conser-
vacion de Illinois y de tres agentes de la policia del Estado de Loui-
siana, que utilizaron barcazas para rescatatlo y dejarlo fuera de peligro.
Aunque muchos habitantes de Nueva Orleans perdieron tragica-
mente la vida durante el huracan Katrina y los dias posteriores, el
relato del rescate de Noé es una de las muchas historias de herois-
mo en medio de ese desastre nacional”.* Noé tiene el honor de ser
uno de los habitantes mas jévenes de Nueva Otleans que fueron
rescatados del Katrina: cuando los agentes de policia entraron en el
hospital donde estaba atrapado, Noé era un embriéon congelado en
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recipientes de nitrégeno liquido junto con otros cuatro mil em-
briones, analogamente se puede decir de muchos embriones crio-
preservados hasta 12 afios antes.

Se es “alguien” y no meramente “algo”. “La dignidad humana
es un valor supremo, irreductible y absoluto, propio de la condi-
cion personal. En efecto, “dignitas est de absolute dictis”, la dignidad
corresponde a los que se afirma de manera absoluta, es decir,
aquello que es principio o punto de partida por surgir desde si mis-
mo, por apoyarse en si”.%

El ser que soy y que se auto revela como “digno”, como no ins-
trumentalizable, permite que mi razén practica descubra un impe-
rativo categorico concreto como norma primaria para la vida moral.
Este imperativo fue enunciado de manera explicita por primera vez
por Emmanuel Kant; con gran agudeza nos expone lo siguiente:

“Suponiendo que hubiese algo cuya existencia en si misma po-
sea un valor absoluto, algo que como fin en si mismo pudiera ser
un fundamento de un posible imperativo categobrico, esto es, de
una ley practica. Yo sostengo lo siguiente: el ser humano y en ge-
neral todo ser racional existe como un fin en si mismo, no simple-
mente como un medio para ser utilizado discrecionalmente por
esta o aquella voluntad, sino que tanto en las acciones orientadas
hacia si mismo como en las dirigidas hacia otros seres racionales el
ser humano ha de ser considerado siempre al mismo tiempo como
un fin. Todos los objetos de la inclinacién sélo poseen un valor
condicionado, si no se dieran las inclinaciones y las necesidades
sustentadas en ellas, su objeto quedaria sin valor alguno. Pero, en
cuanto a fuentes de necesidades, las inclinaciones mismas distan
tanto de albergar un valor absoluto para descartarlas por ellas mis-
mas, que mas bien ha de suponer el deseo universal de cualquier
ser racional el estar totalmente libre de ellas”.*’

Fijémonos en primer lugar en el embrién preimplantatorio o en
el neonato. Lo que muchos dirfan que solo son personas potencia-
les. A saber, que un cigoto o un recién alumbrado podran, o no,
llegar a ser personas. Pero esto sélo puede querer decir dos cosas:
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a) O bien hay una diferencia cuantitativa entre el embrién o el
neonato y la persona.
b) O bien la diferencia es cualitativa.

Si la diferencia es cuantitativa, nos encontrarfamos con que el ser
persona serfa una propiedad (accidental) del ser mismo del cigoto
o del recién nacido. Eso no querria decir mas que dicho ser tendria
que ser mas que persona “pluspersona”’ (podria proponerse este neo-
logismo) ya que nada da lo que no tiene. Y si fuera pluspersona setia
mas que persona por lo que tendria plusdignidad, mas que dignidad.
Ergo, estarfan reconociendo la dignidad de la propia vida humana
desde su origen. Si la diferencia fuera cualitativa, estarfamos afir-
mando una clara diferencia entre dos realidades radicalmente dis-
tintas. As{ el problema de que un embrién o un neonato llegaran a
ser personas serfa del mismo tipo que si nos plantearamos, por
ejemplo, la posibilidad de que un tomate llegara a ser un vehiculo u
otra cosa; desde luego serfa légicamente imposible.

Sobre lo senalado, es de resaltar la Recomendacién 1046 del
Consejo de Europa afirma que “el embrién y el feto humanos de-
ben ser tratados en todas las circunstancias con el respeto debido a
la dignidad humana”.®

En este sentido, la Declaracion Universal de Derechos Huma-
nos enlaza los derechos inalienables con la dignidad intrinseca del
hombre, al tiempo que el Pacto de Derechos Econémicos, Sociales
y Culturales, y el Pacto de Derechos Civiles y Politicos establecen
que los derechos humanos derivan de la dignidad inherente a
la persona humana.

En castellano, inherente significa para la Real Academia de la
Lengua,* lo que por su naturaleza esta de tal manera unido a otra
cosa, que no se puede separar; e inherencia, es la unién de cosas
inseparables por su naturaleza. En inglés tiene el mismo significa-
do segun “The Oxford English Dictionary”* el mas prestigioso de
habla inglesa. Mismo critetio que acontece con el francés.”
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En esa tesitura, y siguiendo el principio evolutivo de Derechos
Humanos, en la sentencia del Tribunal de Justicia de la Unién Eu-
ropea, de 8 de octubre de 2011,” resalté: “seria un grave atenta-
do contra la dignidad humana, que se reconoce presente en
el embrion”. Mas recientemente, el 27 de agosto de 2015 la Gran
Camara de la Corte Europea de Derechos Humanos emitié su fa-
llo en el caso Parrillo vs Italia (Pdto. nim. 46470/11), mismo que
tras revisar sus pronunciamientos previos, recordé que los em-
briones humanos no pueden ser reducidos a posesiones.

“Recapitulando que el embriéon humano es condicién necesatia
o sine gua non para la vida de un individuo humano adulto con una
dignidad inherente.”

No obstante, nos indica Michael Kloepfer: “Si en realidad la
cuestion de un bien constitucional al maximo nivel tiene sentido,
entonces éste es la vida y no la dignidad del hombre”.”” Sin embat-
go y como se ha descrito hasta ahora, y toda vez que es inherente,
van de una forma consubstancial.

Por tanto, la tematica especifica de los derechos humanos estara
en funcién de los valores constituidos en una comunidad historica
concreta y de los fines que ella misma pretende realizar, “siempre que
se respete como principio ineludible la propia esencia de la dignidad
de la persona humana como el fin de si misma, de otra forma no
podriamos hablar del ser humano sino de cualquier otra cosa, aun
cuando justa y util”.”* Sobre este particular se reafirma lo sefialado
como dignidad ontoldgica, asi mismo se coincide con Gémez
Maximo, al sefialar: “Con ello deseo manifestar que toda persona
humana posee derechos por el hecho de setlo y estos deben ser re-
conocidos y garantizados por el Estado sin ninguna discriminacién
social, econémica, juridica, politica, ideoldgica, cultural o sexual.
Pero, al mismo tiempo, quiero destacar que esos derechos son fun-
damentales, es decir, que se encuentran vinculados con la idea de
dignidad de la persona humana”.”

Sobre lo explicado, se intuye que se habla de una Dignidad obje-
tiva, éste es el punto de partida; es decir, la dignidad inherente a la
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persona humana. Por eso se trata de derechos inviolables. El em-
pezar a discriminar por cuestiones cualitativas o cuantitativas,
como es la capacidad, autonomfia, sentir, conciencia, podemos es-
tablecer criterios que discriminan a las personas, ejemplos histori-
cos y recientes sobran para ilustrar como a seres humanos adultos
y capaces se les ha negado todo tipo de derechos y hasta la consi-
deracién de seres humanos, de personas o de normales. A los es-
clavos, los judios, las mujeres, los pertenecientes a cierta religion o
raza, los nifios, etc., y actualmente se enfoca a los embriones, fetos,
personas que tienen una discapacidad severa o en el asi llamado es-
tado vegetativo, se les niega por distintos motivos, el calificativo de
normales o se tienden a considerar como cosas, de modo que no
son calificados como titulares de derechos. Reflexioén que el filoso-
fo R. Spaeman nos precisa: “El alguien nunca serd algo ™

3. Andlisis juridico

El reconocimiento explicito de un derecho humano, y maxime el
de la vida, es la actividad mas noble que puede realizar un Estado,
porque otorga esferas de proteccion a todas las personas y limites a
los poderes publicos.

El presupuesto indispensable de todo derecho es la vida; es la
base ontoldgica y condicién de todos los demas derechos. Resulta
que el Derecho en general y los derechos humanos en particular,
suponen la integraciéon normativa de las relaciones humanas den-
tro del contexto social, y en virtud de su contenido justo, supone
integrar los tres aspectos o elementos que se complementan en la
experiencia juridica, esto es, el aspecto normativo (el Derecho
como norma), el aspecto factico (el Derecho como hecho social) y
el aspecto axiolégico (el Derecho como justo). En este supuesto,
crear normas sin el fin de justicia, irracionales y justificantes s6lo
de nuestro actuar ,sin sentido de una vida acorde con nuestra natu-
raleza humana y sus fines, serfa como volver a la época de las cavernas
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donde imperaba la ley del mas fuerte, teniendo que considerar cua-
tro ejes esenciales en toda reflexion juridica: el derecho inalienable
a la vida, toda vez que de ella depende el ejercicio de los demas
derechos, la igualdad de todos los seres humanos en dignidad, su
condicién personal y desarrollo biologico adecuado a su estadio de
su existencia, y su autonomia para reflexionar y decidir libremente.
Todo aquello que conculque, limite o anule cualquiera de estos
grandes pilares, debe evitarse o contrarrestarse eficazmente.

En este contexto y siguiendo la linea argumentativa y substan-
cial del derecho a la vida, se pueden citar, entre otros, los siguientes
instrumentos que forman el corpus iuris de los derechos humanos
de conformidad con la Convencién de Viena sobre el Derecho de
los Tratados de 1969, donde es de destacar y tomar en cuenta que
el valor juridico de dichos instrumentos y su sentido no puede de-
ducirse s6lo de la letra de la ley, sino también de la interpretacién
que de ella hacen los tribunales ad hoc y del efecto util de la que
disfrutan, en esta guisa, se contextualiza dicho derecho, y se mar-
can las pautas y obligaciones a los Estados Parte para respetatlos,
promoverlos y protegerlos, tales como:

Declaracion Universal de Derechos Humanos

Articulo 3 ““Todo individuo tiene derecho a la vida, a la libertad
y a la seguridad de su persona.”

Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos (PIDCP)

Articulo 6

El derecho a la vida es inherente a la persona humana. Este de-
recho estara protegido por la ley. Nadie podra ser privado de la
vida arbitrariamente.

El Convenio Europeo para la proteccion de los derechos huma-
nos y de las libertades fundamentales.

El derecho de toda persona a la vida... (art. 2).

Para el Convenio de la Unién Europea.

Toda persona tiene derecho a la vida (art. 2-1).
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Declaracion Americana de los Derechos y Deberes del Hombre

Articulo I....Todo ser humano tiene derecho a la vida, a la liber-
tad y a la seguridad de su persona.

Convencion Americana sobre Derechos Humanos

Articulo 1 Para los efectos de esta Convencion, persona es todo
ser humano.

Articulo 4. Derecho a la vida

1. Toda persona tiene derecho a que se respete su vida. Este de-
recho estara protegido por la ley y, en general, a partir del momen-
to de la concepcion.

Nadie puede ser privado de la vida arbitrariamente.

Sobre el articulo 4.1 de la Convencién Americana, ya se preciso lineas
atras los errores ontoldgicos y cientificos de la Corte IDH, en el
caso Artavia, mismos que ya quedaron superados por los casos Pa-
rrillo y Oliver Briistle, sefialados con antelacion, donde se actualiza
el principio evolutivo y expansivo de los derechos humanos.

Es de destacar que incluso, la jurisprudencia constante y unifor-
me de la Corte IDH sobre el particular, se ha expresado en mas de
doce casos.” Incluso, en el ano 2012 ha sido reiterada en dos oca-
siones,” en especifico, en dos casos ha estimado a los no nacidos
como “hijos”™ y “bebé”,!"

Sobre el interés superior de la nifiez y para aclarar su defensa y
reconocimiento, la Corte IDH de forma expansiva establece el con-
tenido y alcance de los derechos humanos'' y de las obligaciones
contenidos en la Convencién Americana de Derechos Humanos
(CADH), a la luz de otras normas juridicas; excluir cualquier inter-
pretacion que conduzca a engrosar las limitaciones a los derechos
humanos permitidas en la CADH,'” y dotar de eficacia los mecanis-
mos procesales e institucionales interamericanos de proteccién de
los derechos humanos,'” sobre éste particular la UNESCO realiza
la Declaracion de Monaco: Reflexiones sobre la Bioética y los Dere-
chos del Nifio,'" donde en su Anexo 11, establece:
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“Los origenes del nifio

* Todo nifio es un ser singular y nuevo.

* Se debe velar por el respeto de la dignidad del embrion
constituido in vitro para permitir la procreacion en caso de esteri-
lidad de la pareja o para evitar la transmision de una enfermedad
especialmente grave, y después por el de la del feto.

Cuando se utilizan datos genéticos y de medicina fetal se debe
respetar el principio de no discriminacién y no se debe tener por
objetivo la reduccion o la eliminacion de la diversidad humana o de
los azares inherentes a la vida.”

Estableciendo una expansion del derecho de la nifiez desde la eta-
pa embrionaria (iz vitro), es importante resaltar, que la fertilizacion
asistida en humanos empez6 a tener efectos positivos tiempo des-
pués de la Declaraciéon Universal, Pacto de Derechos Civiles y Poli-
ticos, Pacto de Derechos Econdémicos, Sociales y Culturales, asi
como la Convencién Americana y la Europea, esto se puede cole-
gir con “el primer nacimiento de un bebe producto de la Fecunda-
cién zn vitro (F1V) que ocurri6 en Inglaterra en 1978” y “en Latino-
américa, el nacimiento del primer bebe producto de la Fecunda-
cion /n vitro y la transferencia embrionaria fue reportado en 1984
en Argentina”,'” por lo que “antes de la FIV no se contemplaba
cientificamente la posibilidad de realizar fertilizaciones fuera del
cuerpo de la mujer”, supuestos que todavia no se habfan actua-
lizado.

Por otro lado y mas actualmente dentro del contexto de los ins-
trumentos de derechos humanos y de conformidad con el princi-
pio de precaucion,'” mismo que se cita en el proyecto (parrafo 65)
y donde solo de forma limitativa lo aplica en el tema de medio am-
biente; debiendo pronunciarse también para la vida humana y la salud,
como en la declaraciéon de Asilomar y mas recientemente la confe-
rencia Synthetic Biology 2.0, Berkeley, California, referente al
“voto amplio de la comunida” sobre las resoluciones en torno a la
bioseguridad, que serin implementadas el 1 de enero de 2007,'
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asi mismo, se pueden citar los siguientes Instrumentos Internacio-
nales de derechos humanos:

Declaraciéon Universal sobre el Genoma Humano y los Dere-
chos Humanos.

Articnlo 1

El genoma humano es la base de la unidad fundamental de to-
dos los miembros de la familia humana y del reconocimiento de su
dignidad intrinseca y su diversidad. En sentido simbdlico, el geno-
ma humano es el patrimonio de la humanidad.

Articnlo 2

a) Cada individuo tiene derecho al respeto de su dignidad y de-
rechos, cualesquiera que sean sus caracteristicas genéticas.

b) Esta dignidad impone que no se reduzca a los individuos a
sus caracteristicas genéticas y que se respete el caracter unico de
cada uno y su diversidad.

Articnlo 11

No deben permitirse las practicas que sean contrarias a la digni-
dad humana, como la clonacién con fines de reproduccién de se-
res humanos. Se invita a los Estados y a las organizaciones interna-
cionales competentes a que cooperen para identificar estas practi-
cas y a que adopten en el plano nacional o internacional las medi-
das que corresponda, para asegurarse de que se respetan los princi-
pios enunciados en la presente Declaracion.

Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos.
Considerando que la UNESCO ha de desempefiar un papel en la
definicion de principios universales basados en valores éticos co-
munes que orienten los adelantos cientificos y el desarrollo tecno-
l6gico y la transformacion social, a fin de determinar los desafios
que surgen en el ambito de la ciencia y la tecnologia teniendo en
cuenta la responsabilidad de las generaciones actuales para con las
generaciones venideras, y que las cuestiones de bioética, que forzo-
samente tienen una dimension internacional, se deben tratar como
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un todo, basandose en los principios ya establecidos en la Declara-
cion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Huma-
nos y la Declaracion Internacional sobre los Datos Genéticos Hu-
manos, y teniendo en cuenta no solo el contexto cientifico actual,
sino también su evolucién futura.

Teniendo presente también que la identidad de una persona
comprende dimensiones bioldgicas, psicoldgicas, sociales, cultura-
les y espirituales.

Considerando que es conveniente elaborar nuevos enfoques de
la responsabilidad social para garantizar que el progreso de la cien-
cia y la tecnologfa contribuye a la justicia y la equidad y sirve el in-
terés de la humanidad,

Disposiciones Generales

Articulo 2. Objetivos

Los objetivos de la presente Declaracion son:

a) proporcionar un marco universal de principios y procedi-
mientos que sirvan de gufa a los Estados en la formulacion de le-
gislaciones, politicas u otros instrumentos en el ambito de la bioé-
tica;

b) orientar la accion de individuos, grupos, comunidades, insti-
tuciones y empresas, publicas y privadas;

¢) promover el respeto de la dignidad humana y proteger los de-
rechos humanos, velando por el respeto de la vida de los seres hu-
manos y las libertades fundamentales, de conformidad con el dere-
cho internacional relativo a los derechos humanos;

@) salvaguardar y promover los intereses de las generaciones
presentes y venideras;

Principios

Articnlo 8. Respeto de la vulnerabilidad humana y la integridad personal

Al aplicar y fomentar el conocimiento cientifico, la practica mé-
dica y las tecnologias conexas, se deberia tener en cuenta la vulne-

466 Medicina y Etica 2019/2



Comentarios al proyecto de Observacion General No. 36

rabilidad humana. Los individuos y grupos especialmente vulnera-
bles deberfan ser protegidos y se deberia respetar la integridad per-
sonal de dichos individuos.

Articulo 16. Proteccion de las generaciones futuras

Se deberfan tener debidamente en cuenta las repercusiones de
las ciencias de la vida en las generaciones futuras, en particular en
su constitucion genética.

Ahora bien, sobre ¢l interés superior de la nifiez, la Convencion
Americana en su articulo 19. Derechos del Nifio, establece: Todo
nifio tiene derecho a las medidas de protecciéon que su condicion
de menor requiere por parte de su familia, de la sociedad y del Es-
tado. La Corte IDH, también sefiala que nifias y nifios poseen los
derechos que corresponden a todos los seres humanos —menores y
adultos— y tienen ademas derechos especiales derivados de su con-
dicién, a los que corresponden deberes especificos de la familia, la
sociedad y el Estado.'®

La observacion General 5, Medidas generales de aplicacion de la
Convencion de los Derechos del Nifio; sefiala la necesidad de una
perspectiva basada en los derechos del nifio para garantizar la apli-
cacion de la Convencion, sobre la base de los principios Generales
identificados por este 6rgano: interés superior del nifio, no discri-
minacion, derecho a la vida, a la supervivencia y al desarrollo.

Por otro lado, destaca la omision del comité en el pronuncia-
miento del art. 6.5 del Pacto, que establece: “No se impondra la
pena de muerte por delitos cometidos por personas de menos de
18 afios de edad, ni se la aplicara a las mujeres en estado de gravi-
dez, “mismo que se adminicula con el Pacto Internacional de De-
rechos Econdémicos Sociales y Culturales (PIDESC), en su articulo
10: “Se debe conceder especial proteccion a las madres durante un
periodo de tiempo razonable antes y después del parto”.

En este instrumento internacional se da proteccion especial a la
madre por su estado de gestacion, para proteger de la mejor mane-
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ra posible al nasciturus y 1a conformacion de la familia, mismo que
se confirma con el acta UN. Doc. E/C.12/2000/4,'" relativa a la
aplicacion de dicho Pacto, Observacion General 14, El derecho al
disfrute del mas alto nivel posible de salud (articulo 12 del Pacto),
que en lo conducente establece:

“IL. Obligaciones de los Estados Partes... Obligaciones basi-
cas... 44. El Comité confirma asimismo que entre las obligaciones
de prioridad comparables figuran las siguientes: a) Velar por la
atencion de la salud genésica, materna (prenatal y postnatal) e in-
fantil; (...)”

Por su parte en los instrumentos de proteccion de la nifiez, se pue-
den observar lo siguiente:

Declaracion de los Derechos del Nifio

Reconociendo que el nifio es un ser humano que por su condi-
cién necesita incluso la debida proteccion legal, tanto antes como
después del nacimiento, de una proteccion y cuidados especiales, y
del reconocimiento expreso de sus derechos, los Estados iembros
de la ONU quisieron plasmar los Derechos del Nifio en una Decla-
racion dedicada especial, expresa y exclusivamente a los nifios,
como el grupo de seres humanos mas importante entre los hom-
bres y mujeres del mundo, instando a los padres, a los hombres y
mujeres individualmente y a las organizaciones particulares, autori-
dades locales y gobiernos nacionales a que reconozcan esos dere-
chos y luchen por su observancia con medidas legislativas adopta-
das progresivamente, proclamaron la Declaracién de los Derechos
del Nifio, que protege la vida humana de los nifios asf:
(...) Considerando que el nifo, por su falta de madurez fisica y
mental, necesita proteccion y cuidado especiales, incluso la debida
proteccion legal, tanto antes como después del nacimiento,

(.)
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Convencioén sobre los Derechos del Nifio

Prednmbulo

... Teniendo presente que, como se indica en la Declaracion de los
Derechos del Nifio, “el nifio, por su falta de madurez fisica y men-
tal, necesita proteccion y cuidado especiales, incluso la debida pro-
teccion legal, tanto antes como después del nacimiento.”

Articnlo 1

Para los efectos de la presente Convencion, se entiende por
nifio todo ser humano menor de dieciocho anos de edad, (...).

Articnlo 6

1 Los Estados Partes reconocen que todo nifio tiene el derecho
intrinseco a la vida.

2. Los Estados Partes garantizan en la maxima medida posible
la supervivencia y el desarrollo del nifio.

Por su parte el Convenio Europeo para la proteccion de los de-
rechos humanos y de las libertades fundamentales en su articulo 2:
“El derecho de toda persona a la vida...””.

En resumen, se puede desprender de los instrumentos internacio-
nales referidos que:

1. El derecho a la vida esta reconocido como un derecho funda-
mental de toda persona humana;

2. Es consustancial o inherente a toda persona humana;

3. Se puede tomar como analogo persona, individuo y ser hu-
mano;

4. En el caso de la nifiez, se establece textualmente el reconoci-
miento juridico desde antes del nacimiento, incidiendo para cual-
quier conflicto de derechos, prevalece su interés superior;

5. La Convenciéon Americana es el dnico instrumento juridico
que amplia el espectro de proteccion desde la concepceidn, y

6. Se prohibe la privacién arbitraria de la vida.'"
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Resalta sefialar que los tratados de Derechos Humanos son com-
plementarios entre si. Por ello la lectura debe ser unitaria, lo que
permite llegar a la interpretacién de cada derecho reconocido des-
de distintas perspectivas y con diferentes grados de acercamiento,
aun cuando siempre dentro de un sistema global. De lo contrario
estarfamos admitiendo la posibilidad de contradicciones entre los
mismos tratados, o bien la dispar incidencia de ellos sobre los de-
rechos y garantias constitucionales que vienen a perfeccionar o
complementar.

En tanto que complementarios entre si, los tratados se perfec-
cionan entre ellos mismos, en el sentido del reconocimiento mas
pleno y perfecto del derecho en cuestion en una circunstancia de-
terminada.

“La regla de la complementariedad de los tratados entre si y con
el texto constitucional es de especial trascendencia.”.'"!

Es de resaltar que sin lugar a dudas el derecho a la vida ocupa un
lugar especial en la némina de los derechos fundamentales de la perso-
na humana. Aun cuando la doctrina afirma que todos los derechos hu-
manos tienen igual valot,'* al momento de examinar casos conctetos
de violaciones de este derecho, los 6rganos internacionales competen-
tes no dudan en destacar el caracter especifico del derecho a la vida.

En su Observacion General sobre el articulo 6 del Pacto Inter-
nacional de Derechos Civiles y Politicos, el Comité de Derechos
Humanos lo calificé6 como:

“El derecho supremo respecto del cual no se autoriza suspen-
sién alguna, ni siquiera en situaciones que pongan en peligro la
vida de la nacion”.'??

Desde entonces el Comité ha reiterado textualmente la frase:
“El derecho a la vida es el mas esencial de estos derechos”.'"* Mis-
ma que también se sefiala en el proyecto.

Por su parte, la Corte Interamericana de Derechos Humanos
(Corte IDH), de manera recurrente sefiala en sus sentencias vincu-
ladas con este derecho, los parametros de proteccion que deben
adoptar los Estados Parte para hacerlo efectivo:
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“Este Tribunal ha sefialado que el derecho a la vida juega un pa-
pel fundamental en la Convencién Americana, por ser el corolario
esencial para la realizacion de los demas derechos. Los Estados tie-
nen la obligacién de garantizar la creacion de las condiciones que
se requieran para que no se produzcan violaciones de ese derecho
inalienable y, en particular, el deber de impedir que sus agentes
atenten contra ¢l. El cumplimiento de las obligaciones impuestas
por el articulo 4 de la Convencién Americana, relacionado con el
articulo 1.1 de la misma, no sélo presupone que ninguna persona
sea privada de su vida arbitrariamente (obligaciéon negativa), sino
que ademas, a la luz de su obligaciéon de garantizar el pleno y libre
ejercicio de los derechos humanos, requiere que los Estados adop-
ten todas las medidas apropiadas para proteger y preservar el derecho
a la vida (obligacion positiva). Esta proteccion activa del derecho a la
vida por parte del Estado no sélo involucra a sus legisladores, sino
a toda institucion estatal...”'"

La Corte IDH ha empleado un lenguaje mas sutil y cuidadoso al
abordar este tema, sefialando:

“Si el debido proceso legal, con su conjunto de derechos y ga-
rantias, debe ser respetado en cualesquiera circunstancias, su obser-
vancia es ain mas importante cuando se halle en juego el supremo
bien que reconocen y protegen todas las declaraciones y tratados de
derechos humanos: la vida humana”.'

De igual forma puntualiza que de la salvaguarda del derecho a la
vida depende la realizacion de los demas derechos. “Al no respetar-
se el derecho a la vida, todos los demads derechos desaparecen,
puesto que se extingue su titular”.'”

“El derecho a la vida es un derecho humano fundamental, cuyo
goce es un prerrequisito para el disfrute de todos los demas dere-
chos humanos. De no ser respetado, todos los derechos carecen
de sentido. En razén del caracter fundamental del derecho a la
vida, no son admisibles enfoques restrictivos del mismo”,'"® y que
“los Estados tienen la obligacién de garantizar la creacion de las
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condiciones que se requieran para que no se produzcan violaciones
de ese derecho inalienable”.'”

De no ser respetado, todos los derechos carecen de sentido. En
razén de dicho caracter, no son admisibles enfoques restrictivos
del mismo. De conformidad con el articulo 27.2 de la Convencién,
este derecho forma parte del nucleo inderogable, ya que se encuen-
tra consagrado como uno de los que no pueden ser suspendidos
en casos de guerra, peligro publico u otras amenazas a la indepen-
dencia o seguridad de los Estados Partes.'

Asimismo, es reiterado el parrafo siguiente en el cuerpo de la ju-
risprudencia emitida por la propia Corte Interamericana de Dere-
chos Humanos:

“En virtud de este papel fundamental que se le asigna en la
Convencion, los Estados tienen la obligaciéon de garantizar la crea-
cién de las condiciones necesarias para que no se produzcan viola-
ciones de ese derecho inalienable, asi como el deber de impedir
que sus agentes o particulares atenten contra el mismo. El objeto y
propésito de la Convencién, como instrumento para la proteccion
del ser humano, requiere que el derecho a la vida sea interpretado y
aplicado de manera que sus salvaguardas sean practicas y efectivas
(effet utile)”.'*!

Por otra parte, la Comisién Interamericana de Derechos Huma-
nos (CIDH) ha sido enfética en el reconocimiento del caracter es-
pecial del derecho a la vida. En una decision adoptada en 1996 de
manera expresa puntualiza:

(...) la Comision Interamericana de Derechos Humanos debe
destacar (...) que el derecho a la vida, entendido como un derecho
fundamental de la persona humana consagrado en la Declaracion
Americana y en diversos instrumentos internacionales a escala re-
gional y universal, tiene el status de jus-cogens.'*

“El concepto de jus-cogens” agrega la CIDH “se deriva de un
orden superior de normas establecidas en tiempos antiguos y que
no pueden ser contravenidas por las leyes del hombre o de las na-
ciones”.'” Segun la CIDH, en una decisién mids reciente:
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“El derecho a la vida es ampliamente reconocido como el dere-
cho supremo del ser humano y conditio sine qua non para el goce de
todos los demds derecho™'*

La interpretacion de conformidad por el articulo 31.1 de la
Convencion de Viena, del citado articulo 6.1 del PIDCP, consiste en
que “se respete...(la) vida” de su titular. Ese es el “objeto y fin” de
dicha norma, lo que significa que ella fue establecida para que real-
mente alcanzara lo por ella perseguida y no para que quedara sin
contenido.

En su segunda frase y luego de un punto seguido, “este derecho
estara protegido por la ley”. Y que “nadie puede ser privado de la
vida arbitrariamente”, es decir, de conformidad a lo que se enten-
dia por arbitrariedad en la fecha de la Convencién y a lo se entien-
de aun ahora, es decir, que no sea un «acto o proceder contrario a
la justicia, la razén o las leyes, dictado solo por la voluntad o el ca-

2 125

pricho”.

Particularidades sobre los paragrafos (9 y 10) inexactos, am-
biguos o incongruentes con el articulo 6.

Paragrafo 9:

“9. Aunque los Estados Partes pueden adoptar medidas destina-
das a regular las interrupciones del embarazo, tales medidas no
deben resultar en violacién del derecho a la vida de una mujer
embarazada ni de sus otros derechos en virtud del Pacto, inclui-
da la prohibicién de penas o tratos crueles, inhumanos o degra-
dantes. Por lo tanto, las restricciones legales a la capacidad de las
mujeres para solicitar el aborto no deben, entre otras cosas, po-
ner en peligro sus vidas ni someterlas a sufrimientos fisicos o
mentales que violen el articulo 7."% Los Estados Partes deben
proporcionar acceso seguro al aborto para proteger la vida y la
integridad fisica. la salud de las mujeres embarazadas y en situa-
ciones en las que llevar un embarazo a término causaria a la mu-
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jer dolor o sufrimiento sustancial, sobre todo cuando el embara-
zo es el resultado de la violaciéon o el incesto o cuando el feto
sufre de un deterioro fatal. Los Estados Partes no pueden regu-
lar el embarazo o el aborto de manera contraria a su deber de
garantizar que las mujeres no tengan que realizar abortos inse-
guros. [Por ejemplo, no deben tomar medidas tales como la cri-
minalizacién de embarazos por parte de mujeres solteras o la
aplicacion de sanciones penales a las mujeres que se someten a
un aborto o contra los médicos que las ayudan a hacerlo, cuan-
do se espera que aumenten significativamente el recurso a abor-
tos inseguros. Tampoco deberfan los Estados Partes introducir
requisitos humillantes o excesivamente onerosos para las muje-
res que desean someterse al aborto. El deber de proteger las vi-
das de las mujeres contra los riesgos para la salud asociados con
los abortos inseguros requiere que los Estados Partes garanticen
el acceso de las mujeres y los hombres, y en particular los ado-
lescentes, a la informacion y la educacion sobre las opciones re-
productivas ya una amplia gama de métodos anticonceptivos.
Los Estados Partes también deben garantizar la disponibilidad
de atencién prenatal y post-aborto adecuada para las mujeres
embarazadas.”

Al respecto, no se puede proponer que se realice el aborto, por de-
terminadas circunstancias del feto y de una forma ambigua, que
puede crear confusion y viola el principio de taxatividad penal.

Aunado con lo sefialado previamente con las personas con dis-
capacidad, este grupo (p. discapacidad) ha denunciado de manera
reiterativa, que la seleccion contra embriones con discapacidad
dafia directamente tanto a pacientes no nacidos, como a los adul-
tos y los ya nacidos. Esta comunidad ha calificado las medidas de
diagnostico prenatal y eliminacién de pacientes, no sélo como me-
didas eugenésicas en general, sino que las ha denunciado como un
genocidio genético.'”’
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La propuesta actual promueve el aborto sélo para casos de “dis-
capacidad severa”, este tipo de medidas suele ser un eufemismo
que puede llevar a posturas cada vez mas extremas que pueden ter-
minar por aplicarse y ain de manera casi obligatoria, en todos los
casos, de discapacidad mayor o menor en el no nacido, como lo
mostré Wasserman en 2012, utilizando técnicas avanzadas para
evitar su nacimiento.'*

Por el contrario, es importante reafirmar que los pacientes con
discapacidad contribuyen positivamente a la sociedad, a las fami-
lias, a sus amigos y aun a la economia. Contribuyen no por su dis-
capacidad, sino “...porque junto con sus discapacidades vienen
otras caracteristicas de personalidad, talento y humanidad que
vuelven a la gente discapacitada miembros plenos de la comunidad
moral y humana”.'®

Es importante mencionar que esta vision contra las personas
con discapacidad vulnera la Convencién de las Naciones Unidas
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, en particular:

El articulo 10 afirma que: “Los Estados partes reafirman que
todo ser humano tiene el derecho inherente a la vida y debera
tomar todas las medidas necesarias para asegurar el disfrute
efectivo por personas con discapacidades con base en una equi-
dad con otros”.

Articulo 25: “Los Estados partes reconocen que las personas
con discapacidades tienen el derecho de disfrutar el mejor es-
tandar de salud sin discriminacion con base en su discapacidad”.

El nasciturus, en sus distintas etapas, (cigoto, embrion, feto), a pesar
del grado de especializacién celular y de 6rganos, es vulnerable,
tragil y dependiente de otro para realizar sus funciones vitales, im-
posibilitado para ejercer plenamente su sensibilidad, intelecciéon y
locomocion, es decir, temporalmente discapacitado. (No se sabe si
alguna de estas discapacidades perdurara en el tiempo o sélo se re-
solvera tras una maduracién que conlleve tiempo). Por tanto, el
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nasciturus se hace merecedor de una proteccion legal por parte del
Estado dada su condicién (temporal o permanente) de discapacidad.

Al respecto, hay que decir que actualmente se muestra como un
éndoxa, como un lugar comun, al menos legal, en los marcos juridi-
cos internacionales vigentes. Hay un auge y una ola “pro-personas
con discapacidad” la cual, por muchos otros motivos, y que puede
ser aprovechada para argumentar a favor de los derechos del
nascituris.

Sin embargo, ¢es pertinente considerar al nasciturus como disca-
pacitado? Esto admite al menos dos enfoques. Uno estrictamente
antropologico y otro juridico. Respecto al terreno legal, la ley mexi-
cana vigente (Ley general para la inclusion de las personas con dis-
capacidad, del 30 de mayo de 2011), siguiendo casi a pie juntillas
las redacciones de la ONU, define a la persona con discapacidad
como: “XXI. Persona con Discapacidad. Toda persona que por ra-
z6n congénita o adquirida presenta una o mas deficiencias de ca-
racter fisico, mental, intelectual o sensorial, ya sea permanente o
temporal y que al interactuar con las barreras que le impone el en-
torno social, pueda impedir su inclusién plena y efectiva, en igualdad
de condiciones con los demas”. Bajo esta definicién, efectivamen-
te, el nasciturus es perfectamente una persona con discapacidad
temporal (sensorial, mental, locomotriz, sin libertad para alimen-
tarse o valerse por s{ misma), por lo que puede acogerse a la pro-
teccion que estos marcos ofrecen. Asi vista, toda practica eugenésica
se convierte en una practica formal de discriminacién, maxime
cuando el sujeto juridico en cuestion es atin mas vulnerable a causa
de su edad y su imposibilidad de autonomia e independencia indi-
vidual en los planos mas basicos de la supervivencia.

Pero entremos, si se me permite al menos brevemente, al pro-
blema antropolégico detras del problema juridico. Siguiendo muy
de cerca el iuspositivismo ctitico de Luigi Ferrajoli,'”” existe una
cuadruple relacion entre el Derecho y las “diferencias”: a) Hobbe-
siano, donde hay una indiferencia juridica de las diferencias no se
protegen ni se violan, simplemente se ignoran. b) diferenciacién ju-
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ridica de las diferencias. Unas se valorizan por sobre otros. ¢) ho-
mologacion juridica de las diferencias. Las diferencias se suprimen
en aras de mantener una igualdad abstracta que las desconoce. d)
valoracion juridica de las diferencias, donde las diferencias se pro-
tegen, se busca la «igualdad de derecho de todos a la afirmacién y a
la tutela de la propia identidad, en virtud del igual valor asociado a
todas las diferencias que hacen de cada persona un individuo diver-
so de todos los otros y de cada individuo una persona como todas
las demas.

El enfoque garantista de Ferrajoli se puede complementar asi
con la teorfa levinasiana de la vulnerabilidad y apuntalar que debe
haber una valoracion juridica de esta diferencia que acaece sobre el
nasciturus. En efecto, la persona antes del nacimiento y mucho
tiempo después es un organismo independiente pero sumamente
fragil."” Su diferencia radicada en la vulnerabilidad, lo vuelve un
sujeto especifico del derecho, le debe asistir una garantia especial,
ya que, en caso de potencial conflicto de derechos, su diferencia le
vuelve la parte mas débil, y por tanto, la parte privilegiada.

Para Levinas, la vulnerabilidad del otro es el anverso de la mis-
ma realidad cuyo reverso, para mi, es el imperativo cuya formula-
cion negativa es no matar'?? y la afirmativa es, en hebreo, hineni,
“heme aqui”, o sea, una responsabilidad permanente por hacer
todo lo que esté de nuestra parte por hacer que el otro viva.

Por otro lado, el efecto bueno no se debe conseguir a través del
malo; la presunta libertad -se actualiza con un componente de res-
ponsabilidad- de la madre no puede ser proclamada sin ambages,
dado que afecta a un tercero o, al menos, a un valor como es la
vida, distinto de los derechos, valores e intereses de la propia em-
barazada, entendiendo que lo no planeado se debe de abordar con
educacion y apoyos sociales. Asi mismo, las penas no deben ser cri-
minalizadas, sino con perspectiva de justicia restaurativa y apoyo
psicosocial.

“El vinculo natural del nasciturus con la madre, fundamenta una
relacién de especial naturaleza de la que no hay paralelo en ningun
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otro comportamiento social”, el aborto, se debe entender como un
fracaso social, familiar y de Estado; por su parte, el Parlamento
Europeo y la Asamblea Consultiva del Consejo de Europa estable-
cen que hay que erradicar el aborto.'”

El aborto tiene consecuencias irreversibles, cuya dimension so-
cial afecta a los cimientos de la coexistencia relacional. Pero tiene
también una dimensién biolégica por lo que debe ser considerado
desde la biologfa, la medicina y la salud.

Donde las instituciones de procuracioén de justicia, salud y aten-
cién a victimas deberan ser efectivas, en su actuacion, para evitar
toda consecuencia indeseable para la mujer, acompafiamiento mé-
dico y psicolégico integral.

Donde la Comision de Poblacién y Desarrollo '** sefialo:

“12...1a reduccién del recurso al aborto mediante el aumento y
la mejora de los servicios de planificacion familiar y, en los ca-
sos en que el aborto no sea ilegal, la capacitacion y el equipa-
miento adecuados de los proveedores de servicios de salud y
otras medidas para velar por que el aborto sea seguro y accesi-
ble, reconociendo que en ningin caso debe promoverse el abor-
to como método de planificacién familiar o de prevencioén y tra-
tamiento de las infecciones de transmision sexual...”

Como alternativa a estas politicas, serfa necesario llevar a cabo una
serie de politicas sociales de proteccion a la maternidad, asi como
ayudas especificas a aquellas mujeres que tienen dificultades para
llevar adelante la gestacion y se ven abocadas, en contra de sus de-
seos, a tomar la decisiéon de abortar por abandono, falta de recur-
sos O presiones que suponen una auténtica situacion de violencia,
aunado a la pericia en la persecucion de los delitos. Asi como del
acceso a la justicia, donde realmente se sanciona al delincuente,
dando el efecto util de los derechos.

El objetivo es proteger “la vida, tanto de la mujer como del no
nacido, asi como el buen desarrollo del embarazo y la resolucion
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de conflictos”. Este se lleva a cabo en un momento extraordinaria-
mente delicado para la mujer embarazada: cuando ya ha manifesta-
do su decisiéon de someterse a un aborto, bien porque parece que
su vida corre peligro, o bien porque el embarazo ha sido resultado
de una agresion sexual.

Por otro lado, conceptos como interrupcion legal o voluntaria
del embarazo, carecen de una definicién o contenidos propios de
una norma, dichos conceptos son un eufemismo, toda vez que al
establecer el término interrupcion (accion y efecto de interrumpir)
e interrumpir es cortar la continuidad de algo en el tiempo,'** que
para el caso es una suspension temporal del proceso que lleva el em-
barazo, y esto se actualiza con cualquier intervencién intrauterina
coémo es una cirugia de espalda bifida, megavejiga, transfusion in-
trauterina, etc., agregando la voluntad de la persona, misma que se
debe encontrar mermada por el acto de violencia sexual que haya
sufrido, re-victimizando a la mujer, por encontrarse en una situa-
ci6on muy vulnerable. De aqui se deriva una analogfa con el aborto,
sin embargo, no puede ser analoga una situacién perfectamente
identificable, en ese sentido crea una ambigliedad juridica y total-
mente distorsionado de la actual realidad médica, por otro lado, el
aborto figura juridica perfectamente identificada y que cumple con
el principio de taxatividad legal en la mayoria de los paises, debe
contemplar las eximentes o excluyentes de responsabilidad prove-
niente de una agresiéon sexual, y tampoco puede poner al aborto
como derecho toda vez que no existe como tal en ningun instru-
mento juridico convencional.

En general, la legislacién siempre debe tener en cuenta tres as-
pectos: garantizar la proteccién de todos los bienes juridicos en
cuestion, favorecer el bien posible y reducir el mal menor que es, a
veces, inevitable.

El justiciable también tiene el deber de un recto y responsable
ejercicio de equidad, prudencia, deliberacion sosegada y de auténti-
ca sabiduria practica.
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La Resolucion 1607/2008 adoptada en Asamblea Patlamentaria
por el Consejo de Europa, que advierte que la evidencia muestra
que las estrategias y politicas adecuadas de salud sexual y de dere-
chos, incluyendo la educacion para jovenes en el area sexual y de
relaciones, adecuada a su edad, lleva a recurrir menos al aborto.

La legalizacion del aborto junto con las presiones sociales e
ideologia de algunos grupos, pude ser un factor de presion a la mu-
jer y la maternidad, y al establecer un nuevo derecho, puede justifi-
car una amenaza para el nasciturus y los médicos que realizaran el
aborto.

Los médicos podran enfrentar presiones para recomendar estu-
dios genéticos prenatales e incluso el mismo aborto, ya que son
quienes pueden determinar las probabilidades de defectos congéni-
tos del nasciturus en sus primeras semanas de desarrollo, estos estu-
dios que no dejan de ser probabilisticos, combinados con la posibi-
lidad de abortar libremente en determinada semana, generan una
nueva problematica de presioén sobre el médico para recomendar el
aborto ante el mero riesgo de un error diagnostico. Entre el aborto
permitido, las probabilidades de los diversos estudios prenatales de
la situacion de salud de su hijo y los estandares sociales del hijo de-
seable bioldgicamente (eugenesia), se ve una presion ante los pa-
dres o mujer gestante y mds aun los médicos bajo una supuesta
mal praxis dentro del denominado “wrongful birth” (nacimiento
equivocado), reprochandole al médico, que al no haber recomen-
dado el estudio genético prenatal, los padres perdieron la oportuni-
dad de abortar al wasciturus, que ha nacido con malformaciones,
como fue el caso Perruche en Francia.

Por otro lado, la promocion de la salud materna ha sido una
preocupaciéon clave para los encargados de formular politicas de
salud publica a nivel mundial por recomendacion de la Organiza-
cién de las Naciones Unidas (ONU) que propuso los Objetivos de
Desarrollo del Milenio (ODM). El quinto, se centra en mejorar la
salud materna; la ONU solicito a todos los estados miembros redu-
cir la mortalidad materna en 75% para el 2015. Sin embargo, ya en
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el 2015, la reduccion de las muertes maternas no se ha logrado y
esta todavia lejos de esta cifra. Se han promovido nuevas politicas
sociales o de salud publica complementarias para apoyar una nueva
agenda post-ODM, pero para ser eficaces éstas tienen que estar
sustentadas con evidencia cientifica.

Por ejemplo, la mortalidad materna en México ha disminuido
globalmente 22% en la ultima década, desde 48.6 a 37.7 por
100,000 nacidos vivos. El aborto ha dejado de estar en el grupo de
las principales cusas de muerte. De hecho, en un estudio detallado
publicado en el International Journal of Women's Health, cerca del 98%
de las muertes maternas no tuvo relaciéon con un aborto inducido
ilegal, que tiene una ocurrencia de aproximadamente 1 por 100,000
nacidos vivos en la actualidad,' Las principales causas de mortali-
dad fueron la hemorragia, sindromes hipertensivos del embarazo,
causas indirectas y otras causas externas no relacionadas con el
embarazo. Respecto a las muertes maternas y el estatus legal del
aborto, recientemente se publicé en el British Medical Journal una in-
vestigacion detallada de las muertes maternas en los 32 estados
mexicanos divididos en dos grupos a partir de los cédigos penales
vigentes en cada estado: 14 estados (incluyendo Ciudad de México)
clasificados con una legislaciéon mas permisiva y 18 estados clasifi-
cados con una legislacién menos permisiva.””” Interesantemente, se
observo que los estados con una legislacion menos permisiva exhi-
bieron en promedio 27% menos muertes maternas totales y 47%
menos muertes por aborto inducido comparado con los estados
que exhibfan una legislacién mas permisiva para el periodo que va
desde 2002 a 2011.

A través de analisis estadisticos multivariantes, los autores de-
mostraron que antes que las leyes de aborto, las diferencias entre
estados se explicaron por otros factores conocidos por impactar en
la salud materna tales como el nivel de escolaridad de las mujeres
en edad reproductiva en cada estado, tasa de fecundidad estatal, ac-
ceso al cuidado prenatal, tasas de atencién profesional del parto,
disponibilidad de unidades de emergencia obstétrica, coberturas de

Medicina y Etica 2019/2 481



A. A. Herrera Fragoso, A. Casciano, C. M. Guerra Galicia, S. Haddad Rios

agua potable y alcantarillado, prevalencia de violencia de la pareja
intima contra la mujer y factores de riesgo individuales. Los auto-
res remarcaron la necesidad de controlar por estos factores en
otros estudios antes de concluir que las leyes de aborto puedan te-
ner algin efecto en las tasas de mortalidad materna.”® Ningun es-
tudio controlado por multiples factores de confusién ha demostra-
do que una legislacién del aborto mas permisiva tenga un efecto
independiente sobre la tasa de muerte materna.'” En las investiga-
ciones conducidas en México,' al igual que en otro acucioso expe-
rimento natural conducido previamente en Chile'* y publicado en
la revista PLoS One,'* se concluy6 que una legislacién del aborto
mas permisiva no tiene impacto directo en las tasas de mortalidad ma-
terna y tampoco las disminuye, siendo su efecto mas bien nulo.'*?

La mortalidad materna no aumenta por la restriccion legal del
aborto, sino en relacion a la falta de acceso a muchos servicios ba-
sicos y otros factores sociales que en la actualidad son desatendi-
dos en las politicas publicas impactando indicadores de desarrollo
humano como son:

— Falta de acceso de las mujeres a la educacion.

— Falta de programas de nutricién gratuitos para mujeres em-
barazadas en condiciones de pobreza.

— Falta de disponibilidad y cercanfa de unidades obstétricas de
emergencia.

— Falta de acceso al agua potable.

— Ausencia de alcantarillado.

Se sabe que el cuidado de estos factores es fundamental para gene-
rar las condiciones favorables para una disminucién de la mortali-
dad materna. Se ha confirmado cientificamente que estos factores
impactan seriamente las muertes maternas por lo que deben ser
abordados de manera integral por los responsables de crear ¢ im-
plementar politicas de salud publica tomando en cuenta estos indi-
cadores de desarrollo humano.
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En la elaboracién de politicas de salud puablica es muy impor-
tante tomar en cuenta que el szatus legal del aborto no es el tema
central para una discusion de vanguardia respecto al bienestar de
las mujeres, mas bien, es mas agresiva y no la solucion para todos
los casos; el tema central a tratar para tener un impacto en mejores
condiciones de salud para la mujer en edad reproductiva es la aten-
cion en diferentes esferas de desarrollo. En las investigaciones a las
que se hacen mencién, los autores, expertos en epidemiologia, sa-
lud publica, ginecoobstetricia, medicina, cirugia y sociologia pro-
ponen siete intervenciones de forma especifica:

— Aumentar el acceso al cuidado prenatal y la atencion profesional
del parto en instituciones de salud.

— Aumentar el nimero y acceso a unidades obstétricas de
emergencia.

— Expandir centros de diagnoéstico especializados y cuidado
prenatal para embarazos de alto riesgo, incorporando otras
especialidades médicas.

— Desarrollar programas de consejeria pre-concepcional para
promover embarazos saludables antes de los 35 afos.

— Expandir y fortalecer politicas publicas dirigidas a aumentar
los afios de educacion en la poblacién femenina.

— Mejorar la deteccion de la violencia contra la mujer embara-
zada durante los controles prenatales y la intervencién por
parte de profesionales de la salud.

— Disminuir las disparidades en indicadores de desarrollo hu-
mano aumentando el acceso al agua potable y alcantarillado.

Por ultimo, y tal y como se ha demostrado en lineas anteriores, se
pueden hacer las siguientes aseveraciones e incluso a través del
sentido comun respecto al embrién, su individualidad, diversidad y
diferencia con el cuerpo de la madre:

1. Posee un genoma humano diferente al de la madre y al del
padre. Posee un proteoma y condiciones epigenéticas indivi-
duales. Es un ser diferente a sus padres.
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SRR AN Sl N

10.

11.

12.

Puede ser de un sexo diferente a la madre.

Puede tener un grupo sanguineo diferente al de la madre.
Puede estar enfermo y la madre no.

LLa madre puede estar enferma y el embrién sano.

Otra evidencia de la incongruencia de considerar al em-
brién parte de la madre es el hecho de que cuando el
embrién nace, la madre no queda con ninguna deficiencia
funcional. Si el embrién fuera parte de la madre, después del
aborto o parto la mujer tendrfa alguna insuficiencia funcio-
nal, que deberia compensarse, o quedarfa con mutilaciéon o
descompensacién de por vida. Nada de esto ocurre, la fun-
cionalidad de la mujer es independiente de la existencia de
este otro ser humano, que es su hijo.

Médicamente existe la especialidad de ginecologia y obstetri-
cia para la madre y la de perinatologia para el embrién y feto,
ya que son personas diferentes, con diferentes caracteristicas
desde la medicina.

El embrién puede vivir fuera del cuerpo materno, como en la
tertilizacion asistida, cuyo recipiente es solamente un artefac-
to de vidrio.

El embrién puede vivir en un cuerpo ajeno al de la madre,
como en la reproduccién asistida con madre substituta.
Evidencia inmunolégica. El embrién es tan distinto de la ma-
dre que suele iniciarse una respuesta inmune contra el em-
brién. La mayorfa de las veces esa respuesta inmune se supri-
me por fendmenos complejos, donde se involucra la placenta
y todo el sistema inmunitario tanto materno como del em-
brion.

No parece légico otorgar al embrién la sustantividad de la
madre para sostener la insustantividad del embrién.'*
Incluso el embrién se puede mantener en criopreservacion
durante mucho tiempo e implantarse posteriormente.
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Paragrafo 10:

“10. [Si bien reconoce la importancia fundamental de la digni-
dad humana en la autonomia personal, el Comité considera que
los Estados Partes deben reconocer que las personas que plani-
fican o intentan suicidarse pueden hacerlo porque estan atrave-
sando una crisis momentanea que puede afectar su capacidad de
tomar decisiones irreversibles, tales como poner fin a su vida.
Por lo tanto,] los Estados deben adoptar las medidas adecuadas,
sin violar sus obligaciones en virtud del Pacto, para prevenir los
suicidios, especialmente entre los individuos en situaciones pat-
ticularmente vulnerables. Al mismo tiempo, los Estados Partes
[pueden permitir] [no deben impedir] que los profesionales de la
medicina proporcionen tratamiento médico o los medios médi-
cos para facilitar la terminacién de la vida de adultos [catastrofi-
camente]| afectados, como los mortalmente heridos o enfermos
terminales, que experimentan severos dolores y sufrimientos fisi-
cos o mentales y desean morir con dignidad. En tales casos, los
Estados Partes deben garantizar la existencia de salvaguardias
legales e institucionales solidas para verificar que los profesiona-
les médicos cumplen con la decision libre, informada, explicita y
sin ambigtiedades de sus pacientes, con el fin de proteger a los
pacientes de la presién y el abuso.”

El nuevo paradigma de positividad, es un objeto de reflexion en el
actual hundimiento de la sociedad, por la desapariciéon de la otre-
dad y la extrafieza.'*

La obesidad de los sistemas del presente, de los sistemas de in-
formacién, comunicacion, produccion'* y ahora del derecho, esta
perdiendo su cauce de lo humano, buscando justificar y alimentar
las pasiones humanas, enterrando la nobleza del espiritu personal
que limita a todas las personas de la autodestruccion individualista,
mas bien, debemos construir en la alteridad y empatia humana.
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Nos auto flagelamos, con la violencia de la disuasion, de la paci-
ficacidn, de la neutralizacion, del control, l1a violencia suave del ex-
terminio. Violencia terapéutica, genética, comunicacional: violencia
del consenso, que ahora impacta en ideologfas reflejadas en las leyes.
Esta violencia es virica, en el sentido de que no opera frontalmente
sino por consanguinidad, por contagio, por reaccion en cadena y
desde el primer momento atenta contra todo nuestro sistema in-
munologico.'"’

Donde ahora el hombre soberano de Nietzsche, esta a punto de
convertirse en una realidad de masa: nada hay por encima de él que
pueda indicarle quien debe ser, porque se considera el tnico duefio
de sf mismo. “Nosotros hemos inventado la felicidad dicen los dl-
timos hombres”.'*

De esta manera, solo esta sometido a si mismo y toda limitacién
a sus posibilidades inmanentistas es agresion e intolerancia, per-
meando ahora como supuestos derechos humanos, tratando de
cautivar como canto de sirenas, sutilmente sin mencionar que se
impulse como eutanasia o suicidio asistido.

Al respecto, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) la defi-
ne como aquella “accién del médico que provoca deliberadamente
la muerte del paciente”'® y, la Asociacion Médica Mundial en la
Declaracion sobre la Eutanasia la establece como el acto delibera-
do de dar fin a la vida de un paciente, aunque sea por su propio
requerimiento o a peticiéon de sus familiares, misma que es contra-
ria a la ética. Ello no impide al médico respetar el deseo del pacien-
te de dejar que el proceso natural de la muerte siga su curso en la
fase terminal de su enfermedad.” Trastocando a los médicos con su
posicionamiento deontolégico de la atencién del ser humano en
su vida, integridad personal y salud, con los mejores medios posi-
bles, paliando cualquier tipo de dolencias y aliviando a su humani-
dad y de sus personas mas allegas, bajo el respeto de su dignidad.

Y ahora se tendra que dejar a un lado su conciencia y subse-
cuente objecion, para pasar a transformarse en un verdugo certifi-
cado por la medicina, exigiéndole a su voluntad a transformarse en
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un automata de los deseos de un tercero y coaccionado por una
norma juridica, sin realmente analizar como todo cientifico de la
salud humana, o si existe un vicio en su consentimiento, derivado
de una depresion, discapacidad, abandono u otra circunstancia vul-
nerable, asi como de buscar una nueva terapia a su padecimiento
derivado de los avances de la medicina.

De esta guisa, se desprende que la eutanasia va en contra de la
vida humana, utilizando la intervencién de un tercero, siendo la an-
titesis del “Derecho a la vida”, reconocido como un derecho hu-
mano primigenio. En ese sentido fuerte de éste derecho humano,
viene a decirnos que la expresion “tener un derecho” significa que
otra u otras personas tienen un deber hacia su salvaguarda y lo
contrario serfa un injusto.

Para ponderar el grado de precisién de un derecho humano, no
s6lo pueden darse relaciones logico-deductivas, sino que aparecen
también relaciones justificativas o instrumentales que pertenecen al
mundo del razonamiento practico, y son imposibles de aprehender
en los lazos formales del razonamiento légico-deductivo. Raz'! 1la-
ma “derechos-nucleo”, que son aquellos derechos constituidos por
el sistema normativo, como diferenciables de los derechos-deriva-
dos que son aquellos que se pueden considerar implicados por los
derechos-nicleo y que, por tanto, son susceptibles de ser obte-
nidos deductivamente a partir de éstos, y el derecho a la vida es
uno de ellos, no asf el derecho a morir, que serfa la oposicién (anti-
nomia).

Para que un derecho tenga el caracter de Derecho Humano, se
necesitan unos rasgos formales estructurales, fuera del consenso.

El primero que se predica es la “universalidad”; significa que se
adscriben a todos los seres humanos y exige precisamente que se haga
caso omiso de alguna circunstancia, condicion y contexto, porque tales
derechos tienen vocacién de ser adscritos a todos. Basta que se cumpla
con el requisito minimo de ser “ser humano”, en ese sentido, tene-
mos que apartar a los derechos humanos del ambito del sistema ju-
ridico positivo. Porque, en efecto, no hablamos de unos derechos
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que unos tienen y otros no, en funcién del sistema juridico en que
vivan.

Por ello, lo caracteristico de los derechos humanos es funda-
mentar la presencia de obligaciones generales y no tanto de obliga-
ciones especiales, es decir, de obligaciones de todos y no tanto de
obligaciones meramente posicionales. Suelen diferenciarse las obli-
gaciones en negativas “no hacer, de omitir” y las positivas son
obligaciones de hacer, de realizar una accién y la primera de ellas
es la coexistencia relacional, basada en el bien comun.

El segundo rasgo formal, es su presunto caracter de “absolutos”.
Esta idea hace una directa referencia a lo que en términos genera-
les se ha llamado su importancia.” Y lo que late bajo esa condi-
cion es la idea de exigencia moral fuerte o, como dice Richards: el
cardcter urgente, exigente e intransigente de los derechos huma-
nos.”” Ahora bien, si se dice que el derecho a la vida no es absolu-
to, mas bien —sin analizar un caso concreto— es por su ponderacion
en el mismo plano, tal y como se ampara la legitima defensa, deri-
vado de un acto injusto, o el aborto terapéutico, cuando la vida de
la mujer esta en peligro.

Los derechos humanos son el tipo de exigencia fuerte que son,
no porque sus obligaciones reflejas lo sean, sino que al contrario,
las obligaciones son fuertes precisamente porque los derechos hu-
manos llevan en sf una fuerza constitutiva.”* Y si esa fuerza no de-
riva del componente obligacién, ha de derivar necesariamente del
otro componente, es decir, del bien, de la valoracién cualificada de
la situacién o estado de cosas que trata de protegerse.

Y el derecho a la vida va engarzado con el principio ontologico
del instinto de conservacion, mismo que se debe salvaguardar bajo
la base de coexistencia relacional humana, tal y como se amparan
en los cuidados paliativos.

El tercer rasgo formal, es que son “inalienables” que, para la
mayoria de los que se han ocupado del tema, quiere decir que no
puede ser arrebatado o sustraido de la persona, y los derechos eran
o pretendian ser inalienables porque todos sin excepcion, eran titu-
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lares de ellos (y por lo tanto nadie podia ser privado de ellos). Pero
esos dos rasgos que tienen que ver sobre todo con el caracter universal
y absoluto, y no con la idea de inalienabilidad en sentido estricto.

Cuando Grocio disefa el paso del estado de naturaleza a la so-
ciedad civil se plantea, iniciando una tradicién que sera legendaria,
el problema de qué derechos naturales renuncian los individuos al
entrar en tal sociedad. Para ¢l no cabe duda de que los individuos
renuncian al derecho natural de autodefensa o derecho natural a
castigar, pero situa el problema en el marco mas amplio de la re-
nuncia a la libertad.'”

Se trata del problema de renunciar a ciertos derechos por parte
de sus propios titulares. Lo que Grocio viene a sugerir es que, aun
cuando légicamente pueda pensarse en una posibilidad de renuncia
absoluta en la misma nocién de pacto voluntario y libre, no puede
sino elegirse la interpretacion suave, o como se la ha llamado usan-
do una idea de Quine, la interpretacion caritativa de que los indivi-
duos no podian hacer semejante barbaridad.

Si aceptaramos lo primero la idea de esclavitud vendria a poder
ser justificada por una teorfa de los derechos naturales. No pode-
mos, por tanto, interpretar el pacto de esa manera. Y de ahi surge
el tema de la inalienabilidad de los derechos basicos: su formulacion
significa que no podemos pensar en ellos como algo que pueda ser
renunciado por la propia voluntad del titular. Lo que los tedricos
americanos querfan hacer era establecer una restriccion absoluta a
la idea de consentir en ser privados de un derecho basico. Pensa-
ban, por el contrario, que no podria nunca hablarse de derechos en
ese sentido si un acto individual de consentimiento supusiera su
desaparicion.””® Y esto no puede identificarse, como apresurada-
mente se ha hecho, con la idea de que los derechos humanos no
puedan ser desplazados justificadamente.

El sentido formal aqui es como expresar la idea de que los dere-
chos humanos son irrenunciables hasta por sus propios titulares.

En ese sentido al hablar de universalidad, hemos visto como un
derecho humano suponia la afirmacién de un bien de tal importan-
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cia para el individuo que ello constitufa una razoén suficiente para
imponer obligaciones en todos los demas, y lo absoluto, es la fuer-
za que le da a ese derecho hacia todas las personas y la inalienabili-
dad como la aplicacion de la técnica normativa de la obligaciéon o
de la inmunidad al propio titular del derecho. Igual que todos tie-
nen la obligacién de respetar el derecho de cada uno o carecen de
la facultad de alterar ese derecho, el propio titular esta obligado a
respetar sus propios derechos o esta inmunizado normativamente
frente a si mismo.

Por ultimo y segun “Noélle Lenoir, la dignidad es la fuente de
todos los derechos, por ello es un concepto pre-juridico; puede
considerarse como el fundamento sobre el que se sustentan los de-
rechos del ser humano. En esa misma tesitura Jurgen Moltmann
sefiala La raiz y el lazo comun de los diversos derechos humanos
es la dignidad humana”.””” Valor inherente a la persona humana,
por su posicidn axioldgica.

El que se legalice la eutanasia y el suicidio asistido, dard como
consecuencia a estructuras injustas, mismas que consisten en la
distribucién y estratificacion de las personas, los grupos y las cosas
dentro de un organismo social, de modo que se consoliden unas
situaciones injustas. Situaciones de discriminacion, abusos, y justifi-
caciones sin anuencia de todos los co-implicados o por no estar en
condiciones de la correcta toma de decisiones en contra de la dig-
nidad humana y regresivo dentro de los derechos humanos, y también
estan creando un derecho no contemplado en ninguna convencion,
mas bien una antinomia por consenso de unos cuantos.

Adn mas, es contrario a la /ex artis ad hoc de la medicina, como
se observa, entre otros, en los siguientes instrumentos:

Principios de ética médica europea. Compromiso del médico
Ayuda al moribundo

Abrticulo 12°. La medicina implica en toda circunstancia el respeto
constante por la vida, por la autonomia moral y por la libertad de
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eleccion del paciente. En caso de enfermedad incurable y terminal,
el médico puede limitarse a aliviar los sufrimientos fisicos y mora-
les del paciente, administrandole los tratamientos apropiados y
manteniendo, mientras sea posible, la calidad de una vida que se
acaba. Es obligatorio atender al moribundo hasta el final y actuar
de modo que le permita conservar su dignidad.

Juramento hipocratico

APLICARE mis tratamientos para beneficio de los enfermos,
segun mi capacidad y buen juicio, y me abstendré de hacerles dafio
o injusticia. A nadie, aunque me lo pidiera, daré un veneno ni a na-
die le sugeriré que lo tome. (...)

Recomendacion 1418 (1999) Proteccion de los derechos hu-
manos y la dignidad de los enfermos terminales y moribun-
dos. El texto de esta Recomendacion fue adoptado por la Asam-
blea el 25 de junio de 1999 (24" Sesion).

En principio busca proteger la dignidad de las personas y de to-
dos los derechos que son irrenunciables. Se busca proporcionar un
medio adecuado que permita al ser humano morir con dignidad.
Esta recomendacién se da en razén de los avances tecnoldgicos
que se pueden aplicar sin tomar en cuenta la calidad de vida del pa-
ciente o de su decision sobre el tratamiento que le pueden ser apli-
cados, alargando la vida de forma innecesaria o retrasando la muer-
te, manteniendo con ello el sufrimiento tanto del paciente como de
los familiares.

En 1976 se dio una resolucion de la Asamblea en la que se afir-
ma que “prolongar la vida no debe ser, en si mismo, el fin exclusi-
vo de la practica médica, que debe preocuparse igualmente por el
alivio del sufrimiento”. Posteriormente la Convencion Europea
para la Proteccién de los Derechos Humanos y la Dignidad del Ser
Humano, sent6 los principios y afirmando las necesidades especifi-
cas de los enfermos en situaciéon terminal.
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Los derechos derivados de la dignidad del enfermo terminal, se
ven afectados por la dificultad de acceso a los cuidados paliativos,
falta de tratamiento de las necesidades psicoldgicas, sociales y espi-
rituales, prolongacion artificial y desproporcionada del proceso de
muerte, insuficiencia de apoyo y asistencia a los familiares, falta de
capacitacion a los operadores de los servicios de salud, insuficiente
asignacion de recursos econémicos para la asistencia y cuidado de
los enfermos terminales, la discriminacién y estigma hacia el en-
fermo.

Derivado de lo anterior, la Asamblea resolvié que los paises de-
ben incorporar proteccion legal y social a favor del enfermo termi-
nal, tales como: morir sometido a dolor, prolongacién del proceso
de muerte, asi como del aislamiento social, restriccion de los médi-
cos de soporte vital por cuestiones econdémicas.

En este sentido se recomendo que los miembros del Consejo de
Europa, deban respetar y proteger la dignidad del enfermo termi-
nal en todos los aspectos, adoptando medidas encaminadas a eli-
minar los derechos afectados anteriormente.

Declaracion de la Asociacion Médica Mundial sobre la euta-
nasia. Adoptada por la 39" Asamblea Médica Mundial, Madrid,
Espafa, octubre 1987.

La eutanasia, es decir, el acto deliberado de poner fin a la vida
de un paciente, aunque sea por voluntad propia o a peticiéon de sus
familiares, es contraria a la ética. Ello no impide al médico respetar
el deseo del paciente de dejar que el proceso natural de la muerte
siga su curso en la fase terminal de su enfermedad.

Declaracion de la Asociacion Médica Mundial sobre la aten-
cion de pacientes con fuertes dolores cronicos en las enfer-
medades terminales.!

Introduccion

La atencién de pacientes con enfermedades terminales con
fuertes dolores crénicos, debe proporcionar un tratamiento que
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permita a dichos pacientes poner fin a sus vidas con dignidad y
motivacion. Existen los analgésicos, con o sin opio, y cuando se
utilizan debidamente son eficaces calmantes de dolores en los pa-
cientes con enfermedades terminales. El médico y otro personal
que atienda a los pacientes con enfermedades terminales deben en-
tender claramente el funcionamiento del dolot, la farmacologia cli-
nica de los analgésicos y las necesidades del paciente, su familia y
amigos. También es imperativo que los gobiernos aseguren el su-
ministro de las cantidades médicamente necesarias de analgésicos
con opio, para su apropiada aplicacion en el control de fuertes do-
lores crénicos.

En ese mismo sentido estan los Principios del tratamiento clinico
de fuertes dolores cronicos, la Resolucion de 1a Asociacion Médica
Mundial sobre derechos humanos. Adoptada por la 42* Asamblea
Médica Mundial, Rancho Mirage, California, EE.UU., octubre
1990, y enmendada por la 45 Asamblea Médica Mundial, Buda-
pest, Hungria, octubre 1993. La 46" Asamblea General de la AMM,
Estocolmo, Suecia, septiembre 1994 y por 47* Asamblea Médica
Mundial, Bali, Indonesia, septiembre 1995, la Declaraciéon de Ve-
necia de la Asociacion Médica Mundial sobre la enfermedad termi-
nal. Adoptada por la 35* Asamblea Médica Mundial, Venecia, Italia,
octubre 1983, etc., y en ninguno habla de asistir al suicidio o eutanasia.

Mas bien, lo que se debe de impulsar, son los cuidados paliati-
vos, cuyo objetivo es la mejorfa de las circunstancias del enfermo,
en sentido pleno; es decir, comprendiendo no sélo la dimensién fi-
sica, sino también la psiquica y espiritual.

En este sentido, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
adoptd, en un documento clave para el desarrollo de los cuidados
paliativos publicado en 1990, la definicién propuesta por la Asocia-
ciéon Buropea de Cuidados Paliativos como el “cuidado total activo
de los pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento cura-
tivo. El control del dolor y de otros sintomas y de problemas psi-
colégicos, sociales y espirituales es primordial”. Destacaba que los
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cuidados paliativos no debfan limitarse a los ultimos dias de vida,
sino aplicarse progresivamente a medida que avanza la enfer-
medad y en funcién de las necesidades de pacientes y familias.

Posteriormente, la OMS ha ampliado la definicién de cuidados
paliativos: “Enfoque que mejora la calidad de vida de pacien-
tes y familias que se enfrentan a los problemas asociados con
enfermedades amenazantes para la vida, a través de la pre-
vencion y alivio del sufrimiento por medio de la identificaciéon
temprana e impecable evaluaciéon y tratamiento del dolor y
otros problemas, fisicos, psicolégicos y espirituales”.

Para los nifios, la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) los
define como: “Los cuidados integrales, totales, biolégicos, psicoso-
ciales y espirituales, que se les brinda a un nifio y su familia a partir
de que se realiza el diagnéstico de una enfermedad que potencial-
mente lo conducira a la muert”, y continia “independientemente si
el nifio recibe o no tratamiento dirigido a la enfermedad”.

Los cuidados paliativos son, ademas la respuesta organizada que
cubre las necesidades de los pacientes y familiares que pasan por
esta etapa de la enfermedad a la que llamamos terminal, momento
también en que la enfermedad deja de ser controlable y en el que
aparecen multiples sintomas somaticos y un deterioro progresivo
asociado a cambios emocionales propios de adaptacion a la pérdi-
da de funciones y de roles que afecta tanto a pacientes como a fa-
miliares.

Inicialmente los cuidados paliativos centraban su atencién en
pacientes oncolégicos, actualmente el modelo es aplicable a pa-
cientes con enfermedades cronicas avanzadas.

Los cuidados paliativos mejoran la calidad de vida de los pacien-
tes y las familias que se enfrentan con enfermedades amenazantes
para la vida, mitigando el dolor y otros sintomas, y proporcionan-
do apoyo espiritual y psicolégico desde el momento del diagnosti-
co hasta el final de la vida y durante el duelo.

En términos generales, los cuidados paliativos:
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— alivian el dolor y otros sintomas angustiantes;

— afirman la vida y consideran la muerte como un proceso
normal;

— no intentan ni acelerar ni retrasar la muerte;

— integran los aspectos psicolégicos y espirituales del cuidado
del paciente;

— ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vi-
Vvir tan activamente como sea posible hasta la muerte;

— ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a la familia a adap-
tarse durante la enfermedad del paciente y en su propio duelo;

— utilizan un enfoque de equipo para responder a las necesida-
des de los pacientes y sus familias, incluido el apoyo emocio-
nal en el duelo, cuando esté indicado;

— mejoran las condiciones de vida, y pueden también influir
positivamente en el curso de la enfermedad;

— pueden dispensarse en una fase inicial de la enfermedad, jun-
to con otros tratamientos que pueden prolongar la vida,
como la quimioterapia o la radioterapia, e incluyen las inves-
tigaciones necesarias para comprender y manejar mejor las
complicaciones clinicas angustiosas.

Los medios de comunicaciéon masivos exponen, de manera tacita,
el concepto de que una persona tiene el derecho a disponer de su
propia vida mediante la opcién de solicitar la eutanasia o el suicidio
médicamente asistido; lo identifica como maximo acto de respeto
a la individualidad y autonomia del hombre y, de esta manera, de la
dignidad humana. Adicionalmente, presenta la figura benevolente
de quien aplica el farmaco letal como la de alguien que, entendien-
do que nadie puede “...imponer la obligacion de seguir viviendo a alguien
que, en razon de un sufrimiento extremo, ya no lo desea...”"”, le otorga el
“don de la muerte”, como un alivio al sufrimiento en la vida, con-
virtiéndolo asi en un acto benevolente.

Existe en el argumento un error fundamental de concepto, al
identificar como valor central en este acto a la potencial capacidad in-
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dividual (y hasta cierto punto, el derecho) de decidir sobre la muerte, en
vez de fortalecer que el valor miximo del hombre es la vida'® y
que la muerte es parte de la vida misma. Este error de concepto
deriva en multiples acciones mediaticas para justificar este acto y
darle un aire de congruencia, acto percibido como de maxima be-
nevolencia.

Este enfoque pareciera dar un argumento solido e irrefutable de
la actitud de intentar controlar las condiciones de la muerte en los
pacientes terminales o en estado de sufrimiento extremo. Quizas
esta misma presion social y percepcion cultural ha generado que
paises como Holanda tengan a la eutanasia como una opcion legal
para poner fin a una vida considerada no digna a causa de un sufri-
miento extremo e incontrolable.'"!

En el afio 2012, el investigador holandés Bregje D. Onwuteaka-
Philipsen public6 un andlisis de la practica de la eutanasia en su
pafs.'® Encontré que, en el afio 2005, 1.7% de las causas de muerte
fueron por eutanasia, cifra que llegd a 2.8% en el 2012; 77% de los
casos fueron asistidos por médicos, 56% de los pacientes lo solici-
taron por un sentimiento de pérdida de dignidad y 47% por dolor
intratable.

El articulo anterior demuestra que este concepto del poder de
decision sobre el morir, interpretado como muerte digna, puede
convertirse en una practica médica al alcance, cotidiana, con argu-
mentaciéon y metodologia, influenciada claramente por el “impera-
tivo tecnolégico” que Jonas Hans describia en 1979'® de conside-
rar que es éticamente exigible todo lo que es técnicamente posible,
y con un claro peligro para la practica de la ética médica.

Otro autor holandés, Zylicz, estudié pacientes en etapa terminal
y situaciones limite, e identificé cinco causas por las que los pa-
cientes piden eutanasia,'* conocidas como el ABC de las solicitudes
de la eutanasia:

a) Afraid (wziedo)

b) Burn-out (desgaste emocional)
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c) Control of Death (desear controlar la nmerte)
d) Depression (depresion)
e) Excrutiating pain (dolor insoportable)

Todas estas causas tienen que ver con un estado emocional afecta-
do y una conducta consecuente a este desajuste emocional. Desta-
ca inmediatamente el punto C de la lista de Zylicz: desear controlar la
mmerte, ya que es el mismo argumento que utilizan las organizacio-
nes que apoyan la muerte digna y promueven la practica de la euta-
nasia. Como complemento a esta observacioén, no podemos dejar a
un lado la interesantisima contribucién al campo de los cuidados
del final de la vida de la Dra. Elisabeth Kiibler-Ross, psiquiatra sui-
zo-americana que definié a través del Modelo Kiibler-Ross, cinco
fases de las reacciones emocionales de los pacientes terminales.'®

1. Negacion y aislamiento.
2. Ira.

3. Pacto o negociacion.

4. Depresion.

5. Aceptacion.

A la luz de estas fases en el proceso de enfrentar la muerte, nueva-
mente se observa que los argumentos de las organizaciones men-
cionadas estan detenidos en el tercer punto, pretendiendo negociar
la situacion de la muerte, alegando la utépica capacidad de controlatla.

Es claro que la muerte es inevitable. No hay libertad de decision
en este acto, pues sucedera de todas maneras. Es claro también que el
argumento que aboga por un “derecho a morir” utilizando a la eu-
tanasia como herramienta, se basa en una reaccion emocional, la cual
es perfectamente normal en los pacientes que enfrentan la noticia
del fin de su vida, pero que se encuentra detenida en una etapa del
duelo. Esa base emocional es la que da pauta a la creatividad de los
libretos cinematograficos y que genera empatia en el espectador
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ante protagonista que sufre inexorablemente, nublando el analisis de
los argumentos fundamentales ante el proceso de muerte, donde
deberia entenderse que, en la muerte, .../ znico en que interviene la
libertad es la actitud que se adopte ante ella” .

El mismo Zylicz ha postulado que la eutanasia es una “salida fa-
cil”’, que disminuye la creatividad del médico para buscar solucio-
nes o nuevas opciones en pacientes terminales,'’ pero no sélo eso,
sino que dificulta también entender el verdadero papel de la liber-
tad personal frente a la muerte, aleja al médico de comprender a la
muerte como un evento personal, cultural y religioso,'® no como
un evento cientifico. En este punto, el concepto de acompafia-
miento en el proceso, aliviar el dolor, la angustia e integrar aspectos
psicolégico-espirituales del enfermo justifica que la herramienta
para la defensa de una muerte digna es, precisamente, la medicina
paliativa.'®’

Mas bien, se debe encausar una “exigencia ética” no del morir,
sino de la forma de morir."” Estas exigencias éticas buscan reafir-
mar la dignidad de la persona en esta etapa, segun LG Blanco,'
son: a) atencién al moribundo con todos los medios que posee ac-
tualmente la ciencia médica, para aliviar su dolor y prolongar su
vida humana; b) no privar al moribundo de morir en cuanto “ac-
cién personal”, morir es la suprema accioén del hombre; ¢) liberar a
la muerte del “ocultamiento” al que es sometida en la sociedad ac-
tual; d) organizar un servicio hospitalario adecuado a fin de que la
muerte sea un acontecimiento asumido en forma consciente por el
hombre y vivido en comunidad; e) favorecer la vivencia del miste-
rio humano-religioso de la muerte, la asistencia religiosa cobra en
tales circunstancias un relieve especial.

El debate cobra un rumbo 6ptimo partiendo del entender a la
muerte como un acto humano, en donde el individuo no permanece
pasivo ante ella, sino que emplea su libertad en cuanto a la actitud
para afrontar el proceso de muerte, esto es, el derecho a una muer-
te digna es el derecho a vivir la propia muerte. Este concepto tiene
fundamento en la tradicién judeo-cristiana, pero es perfectamente

498 Medicina y Etica 2019/2



Comentarios al proyecto de Observacion General No. 36

valido para entender el concepto de que la muerte es invariable-
mente una parte constitutiva de la vida y debe vivirse.

Por lo anterior, la corriente de la bioética personalista surge
como una herramienta fundamental en el reconocimiento de la
dignidad como persona con fundamento en sus derechos humanos,
mismos que no pueden negarse, que son universales y son inaliena-
bles. Esto es, nadie puede decidir atentar contra la vida, aunque sea
la propia: No existe pues, un “derecho a morir’.'”

En este contexto, la corriente principialista de la bioética no al-
canza a abarcar completamente la situacién ante el final de la vida
y puede mas bien ofrecer falsos argumentos, como se expuso al
principio de este texto. El fundamento bioético en estos casos va
ligado estrechamente a la biojuridica, ya que involucra al menos
cinco principios éticos en la atencién de estos pacientes,'” el pri-
mero es el principio de veracidad, como fundamento de la confianza
en la relacion médico paciente, y que representa el sustento para los
cuatro principios bioéticos clasicos (beneficencia al paciente y familia,
facilita la participacion en la toma de decisiones —autonomia—, puede
postergarse en caso de que el paciente no esté en condiciones de
recibir la noticia —no maleficencia—, pero deberd informarse con la
verdad —justicia—); el segundo es el principio de proporcionalidad tera-
péntica, donde se tiene la obligaciéon moral que implementar las me-
didas que tengan la debida proporcion entre los medios empleados
y el resultado global previsible;'™ el tercero es el principio de doble
¢fecto, ya que, al procurar mantener sin dolor al paciente puede co-
rrer el riesgo de sedacion profunda o inclusive, la muerte;'™ el
cuarto es el de prevencion, que es un deber médico para actuar pru-
dente y pertinentemente ante la aparicién de complicaciones o sin-
tomas potenciales; el quinto y dltimo es el principio de No-abando-
no, que evita que el médico evada confrontarse con la vida misma
ante la muerte, argumentando que “no hay nada mas que ofrecer”,
ya que, cuando no se puede curat, se puede acompafiar y consolar.'”

Un punto central en el tema de la eutanasia y el suicidio asistido
es el dolor que no se puede atender, al respecto es propio sefalar
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que el dolor se define como “una sensaciéon desagradable y una ex-
periencia emocional asociada con un actual o potencial dafio tisu-
lar”, de acuerdo a la International Association for the Study of Pain,
I ASP)."”” De modo que, el estimulo relacionado con lesion de un te-
jido activa circuitos dolorosos que, puede resolverse a lo largo de
varios dias o semanas, sin embargo, la resolucion al dafio puede no
darse del todo generando un estimulo persistente y un estado de
dolor crénico persistente. Todo lo anterior inmerso en una expe-
riencia subjetiva emocional de “desgaste” para quien lo vive.'”

El dolor crénico, entonces, es aquel cuya duracion se extiende
mas alld de 3 a 6 meses y que presenta un componente psicologico
severo.'””'® Existen teotfas actuales que evalian si el dolor crénico
es independiente de la lesion tisular, refleja una enfermedad créni-
ca o un estado doloroso crénico.'™!

La evaluacion del dolor permite dilucidar su etiopatiogenia y es-
tablecer una estrategia racional de tratamiento.'® Para esto, se
debe incluir las cualidades sensoriales y afectivas del dolor, asi
como su intensidad, su patrén temporal y efectividad de tratamien-
tos previos.'®

Los mecanismos de dolor crénico son complejos y en constante
estudio, sin embargo, en los ultimos afos han existido avances verda-
deramente significativos para el manejo del mismo, lo que ha reducido
de manera importante el grupo de pacientes con “dolor intratable”,
permitiendo estrategias mas efectivas de abordaje del dolor en es-
tos pacientes. A continuacion, se ofrece un panorama actual sobre
las intervenciones para manejo del dolor.

Al respecto, actualmente ya se ha avanzado en intervenciones
terapéuticas actuales para dolor. Existe una “escalera analgésica”
bien conocida en las clinicas de manejo del dolor, donde se escala
progresivamente de analgésicos hasta encontrar el efectivo, sin em-
bargo, es una practica con tendencia a desaparecer, ya que se busca
abordar el dolor por su mecanismo, mas que por su respuesta a
analgésicos.'™

500 Medicina y Etica 2019/2



Comentarios al proyecto de Observacion General No. 36

Adicionalmente, es bien conocido que los farmacos por si solos
no ofrecen los mejores beneficios,'® sino que requiere un enfoque
multimodal que incluya, ademas de medicamentos, rehabilitacién
fisica, cambios en el estilo de vida, terapia psicoldgica, cirugia y
medicina complementatia,'® como son:

a)

b)

Terapia fisica. Existe cierta evidencia del beneficio a corto y
medio plazo en el uso de las estrategias fisicas para el manejo
del dolot."®” Desde masaje hasta ejercicios especificos.

Terapias psicoldgicas. Fundamentales para el abordaje, ya que la
sensacioén de rechazo, las emociones y los comportamientos
frente al dolor crénico influyen directamente en la experien-
cia subjetiva del mismo, y asi, en su percepcién de severidad,
misma que se encuentra exagerada y en hipervigilancia.'® TLa
terapia cognitivo conductual es efectiva para afrontar esta si-
tuacion y auto-modular la experiencia del dolor de forma
adecuada.'"” Existe también una clara relacién entre depre-
sién y dolor crénico, por lo que este punto es fundamental
en el abordaje del paciente con dolor crénico.

Farmacoterapia del dolor cronico. Existe la terapia analgésica por
medio de distintos agentes, desde los antiinflamatorios no
esteroideos hasta los fairmacos opioides, estos ultimos los de
mayor accion analgésica por sus propiedades.”” El riesgo de
abuso y dependencia es una situacion preocupante, producto
del empleo pobremente vigilado de estas estrategias, siendo
potencialmente fatal."”! Son una herramienta muy utilizada y
de gran valor en pacientes terminales, con claro beneficio en
la mayoria de los casos.'” Otros firmacos adyuvantes son
los antidepresivos (triciclicos, inhibidores selectivos de la re-
captura de serotonina y antidepresivos duales) que modulan
las vias de percepcién nociceptiva permitiendo disminuir el esti-
mulo doloroso crénico,'”
duladores.

asi como otros farmacos neuromo-
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d) Terapia intervencionista cldsica. Las infiltraciones son técnicas in-
vasivas donde una inyeccién de medicamentos en las zonas
lesionadas permite una mejorfa radical en el manejo del dolor,
sin embargo, su efecto es temporal y a veces, su costo
elevado.'

e) Terapia intervencionista avanzada. Son técnicas neuromodulado-
ras avanzadas invasivas, que han tomado fuerza para consi-
derarlas de primera linea en problemas de dolor severo y
cronico. Estimulacion de la médula espinal (en inglés, Spinal Cord
Stimulation, SCS) Un estimulador eléctrico implantado quirir-
gicamente bajo la piel, envia sefiales eléctricas a la médula es-
pinal, mediante técnicas de minima invasion, originando una
leve y placentera parestesia en la regién dolorosa subyacente.
El paciente tiene control del dispositivo para la programa-
cion del estimulo eléctrico y con el que se tienen respuestas
muy favorables, con obvios riesgos quirtrgicos, que, en ma-
nos expertas, son menores. En estudios de costo-beneficio, a
pesar de su elevado precio, resulta favorable su empleo ver-
sus el gasto de otras terapias e internamientos repetidos para
manejo del dolor.'”

Dispositivos de Liberacion Intratecal de Farmacos (en inglés, Intrathecal
Drug Delivery Systems, IDDS) Bombas de infusiéon de medicamentos
al canal espinal que proporcionan la cantidad de medicamento
analgésico necesaria para el control del dolor, controlados por el
equipo médico y en ocasiones por el mismo paciente,'” muy efec-
tivos en manejo de dolor en pacientes oncoldgicos o pacientes con
dolor crénico.'”’

Por ultimo, se puede también ver las tendencias futuras en el
manejo del dolor. La mas fuerte es la de abordar el dolor no por
escala de farmacos o necesidad de procedimiento intervencionista,
sino mas bien por via neurofisiolégica del dolor. Asi, sera posible
modular, por ejemplo, a los canales de iones dependientes de vol-
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taje (Sodio, Calcio, Potasio), que son responsables de generar el
potencial de accién en células nerviosas de vias dolorosas. De igual
manera, canales y receptores dependientes de ligando (NMDA), o
receptor de potencial transitorio TPRV1, se estan investigando para
desarrollo de farmacos moduladores especiticos.

La inmunomodulacién de citocinas anti-inflamatorias ofrece
también un panorama prometedor en el manejo del dolor crénico,
como la interleucina 10, aunque la dificultad técnica y farmaco-
biolégica de los mismos todavia no ha permitido su empleo coti-
diano para el dolot."

También, se encuentran en investigacion estrategias terapéuticas
para reducir los niveles de neurotransmisores que potencias las vias
de dolort, en redes gabaérgicas,'” asi como sefializacion del acido
lisofosfatidico, relacionado con el dolor crénico en vias nocicepti-
vas y su modulacién mediante anticuerpos monoclonales o inhibi-
dores de su enzima moduladora, ATX.*" La terapia génica también
ha aportado propuestas para transferir “genes terapéuticos” por
vectores genéticos, para expresion de proteinas o péptidos en célu-
las diana de vias nociceptivas, como genes opioides, citocinas anti-
inflamatorias o sobre expresion/regulacion negativa de canales i6-
nicos,””! o bien, gracias a la reciente identificacion de “genes de do-
lor” (SCN9A, Navl.7, TRPA1, etcétera), se podria bloquear selecti-
vamente la expresion de estos genes facilitando el manejo de los
sindromes dolorosos cronicos y permitiendo un nuevo paradigma
en el abordaje del paciente con dolor crénico,”” para eliminar asi
el concepto “dolor croénico intratable”.

Por lo sefalado en el cuerpo del presente documento, el estable-
cer criterios contrarios al derecho a la vida, no es lo adecuado y
mucho menos proporcional, con los avances cientificos, la digni-
dad humana y la percepcion global sobre los que representa la vi-
sion del comité, debiendo ser prudentes de no crear antinomias en
su interpretacion y caos hacia el interior de muchos paises no com-
patibles con su posicion.
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trics. 19th ed. Philadelphia, Pa: Elsevier Saunders; 2011: chap 76, American As-
sociation for Klinefelter Syndrome Information and Support (AAKSIS):
www.aaksis.org. National Institute of Health, National Human Genome Research
Institute: www.genome.gov/19519068, consulta: 12-12-2016.

6 Se puede consultar en: http://www.zonapediatrica.com/www.sindrome
deklinefelter.es, consulta:12-12-2016.

8 OHCHR, UNFPA, UNICEF, Un Women and WHO, Preventing gender-biased sex se-
lection. An interagency statement, Ginebra, 2011.

8 “17. The Committee takes note of Act 2/2010 of 3 March 2010 on sexual and
reproductive health, which decriminalizes voluntary termination of pregnancy, allo-
ws pregnancy to be terminated up to 14 weeks and includes two specific cases in
which the time limits for abortion are extended if the foetus has a disability: until
22 weeks of gestation, provided there is “a risk of serious anomalies in the foetus”,
and beyond week 22 when, inter alia, “an extremely serious and incurable illness
is detected in the foetus”. The Committee also notes the explanations provided by
the State party for maintaining this distinction. 18. The Committee recommends
that the State party abolish the distinction made in Act 2/2010 in the period allo-
wed under law within which a pregnancy can be terminated based solely on disa-
bility”. Committee on the Rights of Persons with Disabilities. Sixth session, 19-23
September 2011: Consideration of reports submitted by States parties under arti-
cle 35 of the Convention.

5 Embryo donation IvF Australia 2013.

% GOEDEKE, S. PAYNE D. Embryo donation in New Zealand: a pilot study Human
Reprod 24, 2009, pp. 1939-1945

8 MARTOS, C. Se adopta embrién, elmundo.es, se puede consultar en: http://
www.elmundo.es/elmundosalud/2011/01/21/mujer/1295622563.htm| consulta:24-
01-2014.

0 Nightlight Christian Adoptions Snowflakes embryo adoption program. Frecuently
asked questions by adopting families.

" Presidenza del Consiglio dei Ministri. Comitato Nazionale per la Bioetica. L’ ado-
zione per la nascita (APN) degli embrioni crioconservati e residuali derivanti da
procreazione medicalmente assistita (P.M.A). consulta: 18-11-2005

2The Ethics Committee of the American Society for Reproductive Medicine. Ame-
rican Society for Reproductive Medicine. Defining embryo donation. Fertil Steril;
92, 2009, pp. 1818-1819.

3 National Institutes of Health. Report of the Human Embryo Research Panel. Na-
tional Institutes of Health, 1994. New York State Department of Health. Task For-
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ce on Life and the Law. Assisted reproductive technologies, analysis and recom-
mendations for public policy. New York: New York State, 1998.

™ PASCUAL, F. En Esparia: mayoria de embriones de fecundacién in vitro terminan
destruidos, |deas Claras. 15-12-2011.

s Entre otros, PETER SSINGER, J. HARRIS, ENGELHARDT, JOSEPH FLETCHER, HOERS-
TER, etc.

6 Caso Artavia Murillo y otros vs Costa Rica, parr. 187.

" Entre otros el Dr. JUAN RAMON LA CADENA

8 Ibidem p.256.

" Ibidem p.43.

8TapPIA, R., La formacién de la persona durante el desarrollo intrauterino, desde
el punto de vista de la neurologia, sif, s/e, publicado en www.colbio.org.mx Este
texto se encuentra de la exposicion que el propio Ricardo Tapia realizé para el
Seminario de bioética organizado por la SCJN, el dia 4 de diciembre de 2007, y
VALDES, M., El problema del aborto: tres enfoques, en VAZQUEZ, R. (comp.), Bioé-
tica y derecho. Fundamentos y problemas actuales, FCE, México, 2004, p. 136.

81 JouvE DE LA BARREDA NICOLAS, Entidad del embrion Humano. Una explicacion
genética del desarrollo embrionario y la macro evolucién, se puede consultar en:
http://www.bioeticaweb.com/content/view/4515/782/lang,es/, consulta: 26-11-
2007.

8 SPAEMANN, ROBERT. No existe el derecho a un hijo sano, entrevista realizada
por S. Kummer, publicada en su version castellana en Cuadernos de Bioética, vol
XV, nn. 51-52 (22-32), 2003, pp. 287-290.

8 Bioética, El ser humano no puede ser tratado como una cosa, se puede consul-
tar en: http://www.ewtn.com/vnews/getstory.asp?number=85702, consulta: 02-02-
08.

84 Cfr. SPAEMANN, ROBERT. ¢Son todos los hombres personas?, Articulo publicado
en la revista Communio, 1990, pp. 108-114 La traduccion castellana se publicé en
cuadernos de Bioética, viii: 31, 1997. pp. 1027-1033.

8 Cfr. GEORGE ROBERT P., y TOLLESEN, CHRISTOPHER, “Embrion. Una defensa por
la vida humana”. Madrid, Espafia RIALP S.A., 2012: p. 15.

8 Cfr. GUERRA LOPEZ RODRIGO, Bioética y norma personalista de la accion. Ele-
mentos para una fundamentacion personalista de la bioética, en TOMAS Y GARRI-
GO GLORIA MARIA, la bioética: un compromiso existencial y cientifico, fundamenta-
cion y reflexiones, textos de bioética, Universidad Catodlica san Antonio por Qua-
derna editorial, Espafia, 2005, p. 80 y ss.

8 Cfr. KANT, |. Fundamentacién para una metafisica de las costumbres, Trad.
Cast. R.R. Aramayo, Alianza, Madrid, 2002.

8 CONsEJO DE EUROPA, Recomendacion 1046 sobre el uso de los embriones y fe-
tos humanos con fines diagndsticos, terapéuticos, cientificos, industriales y co-
merciales, 382 Sesién Ordinaria, 1986, n.10.

8 RAE, Se puede consultar en: http://buscon.rae.es/drael/, 12-01-2012.

% vol. v, Oxford 1978.
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9 segun el “Dictionnaire de '’Académie Frangaise”, quiere decir: “Qui par sa natu-
re est joint inséparablement a un sujet”.

2 Sentencia en el asunto C-34/10 Oliver Briistle / Greenpeace eV, Se puede con-
sultar en: http://curia.europa.eul/juris/liste.jsf?language=es&jur=C,T,F&num=34/
10&td=ALL., 29-11-2015.

% M. KLOE P.F. er, grundrechtstatbestand und grundrechtsschranken in der rechts-
prechung der bundesverfassungsgerichts — dargestellt am beispiel der Mens-
chenwiirde, en Festgabe fiir das Bundesverfassungsgericht, vol. Il, 1976, p. 412.
% PERIS, MANUEL. Juez, Estado y Derechos Humanos. Editorial Fernando Torres.
Valencia 1976.

% GOMEZ MAXIMO, PACHECO. El concepto de derechos fundamentales de la perso-
na humana, en Liberamicorum, Fix-ZAMUDIO, HECTOR, Volumen |, Primera Edicion:
Corte Interamericana de Derechos Humanos, 1998.

% |bidem.

% Caso Myrna Mack Chang, Sentencia de 25 de noviembre de 2003, Serie C N°
101, parr. 152; Caso Juan Humberto Sanchez, Sentencia de 7 de junio de 2003,
Serie C N° 99, parr.110; Caso 19 Comerciantes, Sentencia de 5 de julio de 2004,
Serie C N° 109, parrs. 152 y 153; Caso de la Masacre de Pueblo Bello, Sentencia
de 31 de enero de 2006, Serie C N° 140; Caso Comunidad Indigena Sawhoya-
maxa, sentencia de 29 de marzo de 2006, Serie C N° 146, parr. 150; Caso Bal-
dedn Garcia, Sentencia de 6 de abril de 2006, Serie C N° 147, parr. 82; Caso de
las Masacres de Ituango, Sentencia de 1 de julio de 2006, Serie C N° 148, parr.
128; Caso Ximenenes Lopes, Sentencia de 4 de julio de 2006, Serie C N° 149,
parr. 124; Caso Montero Aranguren y otros (Retén de Catia), Sentencia de 5 de
julio de 2006, Serie C N° 150, parr. 63; Caso Alban Cornejo y otros, Sentencia de
22 de noviembre de 2007, Serie C N° 171, parr. 117.

% CASTILLO GONZALEZ y Otros Vs. Venezuela y Masacres de El Mozote y Lugares
Aledafios Vs. El Salvador, ambas sentencias de octubre de 2012.

% Caso del Penal Miguel Castro Vs. Peru, Fondo, Reparaciones y Costas, Senten-
cia de 25 de noviembre de 2006, parr.292.

%0 Caso de los Hermanos Gémez Paquiyauri Vs. Perl, Fondo, Reparaciones y
Costas, Sentencia de 8 de julio de 2004, parr. 67, x).

0 En esta linea de interpretacién expansiva, la Corte IDH ha entendido que el arti-
culo 29.b de la CADH expresamente obliga a un examen judicial que incorpore, al
momento de determinar el alcance de los derechos, todas aquellas normas juridi-
cas, tanto nacionales como internacionales, que hayan reconocido un derecho de
forma mas extensa. En este sentido, la Corte IDH se ha referido constantemente a
diversos instrumentos internacionales, ya sean regionales o universales, con el
fin de dar sentido a los derechos reconocidos en la CADH, pero atendiendo a las
circunstancias especificas del caso. Véanse, por ejemplo, Corte IDH, Caso Las
Palmeras vs. Colombia (Fondo), Sentencia del 6 de diciembre de 2001, serie C,
num. 90; Corte IDH, Caso Bamaca Velasquez vs. Guatemala (Fondo), Sentencia
del 25 de noviembre de 2000, serie C, num. 70 (alcance del derecho a la vida en
situaciones de conflictos armados no internacionales); Corte IDH, Caso de las Ma-
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sacres de ltuango vs. Colombia (Excepcion Preliminar, Fondo, Reparaciones y
Costas), Sentencia del 1 de julio de 2006, serie C, num. 148 (prohibicion del tra-
bajo forzado u obligatorio); Corte IDH, Caso Herrera Ulloa vs. Costa Rica (Excep-
ciones Preliminares, Fondo, Reparaciones y Costas), Sentencia del 2 de julio de
2004, serie C, num. 107 (relacion entre la libertad de expresion y la sociedades
democraticas); Corte IDH, Caso de los “Nifios de la Calle” (Villagran Morales y
otros) vs. Guatemala (Fondo), Sentencia del 19 de noviembre de 1999, serie C,
num. 63 (derechos especificos de los nifios y nifias, menores de 18 afos); y Cor-
te IDH, Caso Comunidad Indigena Yakye Axa vs. Paraguay (Fondo, Reparaciones
y Costas), Sentencia del 17 de junio de 2005, serie C, num. 125 (derecho a la
propiedad comunal de los pueblos indigenas), entre otros.

92 \/éanse, por ejemplo, Corte IDH, Caso Las Palmeras vs. Colombia (Fondo),
doc. cit., y Corte IDH, Caso Radilla Pacheco vs. México (Excepciones Prelimina-
res, Fondo, Reparaciones y Costas), Sentencia del 23 de noviembre de 2009, se-
rie C, num. 209 (interpretacion restringida del alcance del fuero militar, entendien-
do éste como una limitacion a ciertos derechos de la victima y al principio de uni-
dad jurisdiccional); Corte IDH, Caso Boyce y otros vs. Barbados (Excepcion Preli-
minar, Fondo, Reparaciones y Costas), Sentencia del 20 de noviembre de 2007,
serie C, num. 169; Corte IDH, Caso Benjamin y otros vs. Trinidad y Tobago (Ex-
cepciones Preliminares), Sentencia del 1 de septiembre de 2001, serie C, nim.
81; Corte IDH, Caso Constantine y otros vs. Trinidad y Tobago (Excepciones Preli-
minares), Sentencia del 1 de septiembre de 2001, serie C, num. 82; y “Voto razo-
nado del juez Sergio Garcia Ramirez en el caso Raxcaco Reyes vs. Guatemala.
Sentencia del 15 de septiembre de 2005”, en Corte IDH, Caso Raxcaco Reyes vs.
Guatemala (Fondo, Reparaciones y Costas), Sentencia del 15 de septiembre de
2005, serie C, num. 133, (interpretacion restringida de las condiciones bajo las
cuales se puede imponer la pena de muerte), entre otras decisiones.

103 Véanse, por ejemplo, Corte IDH, Caso Comunidad Indigena Sawhoyamaxa vs.
Paraguay (Fondo, Reparaciones y Costas), Sentencia del 29 de marzo de 2006,
serie C, num. 146 (si por una actuacion negligente del Estado no se puede esta-
blecer la fecha de la muerte de las presuntas victimas, para efectos de determinar
la competencia temporal de la Corte IDH, ésta podra conocer de las violaciones,
en aplicacién “procesal” del principio pro persona); y Corte IDH, Caso de la Ma-
sacre de Pueblo Bello vs. Colombia (Fondo, Reparaciones y Costas), Sentencia
del 31 de enero de 2006, serie C, num. 140, y Corte IDH, Caso Trabajadores Ce-
sados del Congreso (Aguado Alfaro y otros) vs. Peru (Excepciones Preliminares,
Fondo, Reparaciones y Costas), Sentencia del 24 de noviembre de 2006, serie C,
num. 158 (el no haber otorgado un poder formal de representacién ante la Corte
IDH no es un argumento para excluir a una persona como victima potencial de un
caso).

104 Bioética y los Derechos del Nifio, 31 C/12 18 de julio de 2001 Original: Fran-
cés, Conferencia General 312 reunion, Paris 2001, celebrado en Ménaco del 28 al
30 de abril de 2000, Anexo i, p. 2.
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%5 Parr.66.

%6 Entre otros en la Declaracion de Asilomar, la Nota N° 12/2000 del Parlamento
Europeo y la declaracion de Lowell.

97 Lista de organizaciones que firman la Carta Abierta: Accionn Ecologica (Ecua-
dor) - www.accionecologica.org - Elizabeth Bravo California for GE Free Agricultu-
re - www.calgefree.org - Becky Tarbotton Centro Ecoldgico (Brazil) - Maria Jose
Guazzelli Clean Production Action - www.cleanproduction.org - Beverley Thorpe
Cornerhouse UK - www.thecornerhouse.org.uk - Nick Hildyard Corporate Europe
Observatory - www.corporateeurope.org - Nina Holland Corporate Watch (UK) -
www.corporatewatch.org - Olaf Bayer EcoNexus - www.econexus.info - Ricarda
Steinbrecher Ecoropa - Christine Von Weisczacker Edmonds Institute -
www.edmonds-institute.org - Beth Burrows ETC Group - www.etcgroup.org - Jim
Thomas Farmers Link - www.farmerslink.org.uk - Hetty Selwyn Friends of the Ear-
th International - www.foe.org - Juan Lopez, Lisa Archer (UsA), Georgia Miller
(Australia) Foundation on Future Farming (Germany) - http://www.zs-I.de - Bene-
dikt Haerlin Fondation Sciences Citoyennes (France) -
www.sciencescitoyennes.org - Claudia Neubauer Gaia Foundation -
www.gaiafoundation.org - Teresa Anderson GeneEthics Network (Australia) -
www.geneethics.org - Bob Phelps Genewatch (UK) -www.genewatch.org - Sue Ma-
yer GRAIN - www.grain.org - Henk Hobbellink Greenpeace International -
www.greenpeace.org - Doreen Stabinsky Henry Doubleday Research Association
(UK) - www.gardenorganic.org.uk - Julia Wright Indigenous People’s Biodiversity
Network - Alejandro Argumedo International Center for Technology Assessment -
www.icta.org - Jaydee Hanson International Network of Engineers and Scientists
for Global Responsibility - www.inesglobal.com - Alexis Vlandas Institute for Social
Ecology - www.social-ecology.org - Brian Tokar International Center for Bioethics,
Culture and Disability - www.bioethicsanddisability.org - Gregor Wolbring Interna-
tional Union of Food and Agricultural Workers - www.iuf.org - Peter Rossman Lok
Sanjh Foundation (Pakistan) - www.loksanjh.org - Shahid Zia National Farmers
Union (Canada) - www.nfu.ca - Terry Boehm Oakland Institute -
www.oaklandinstitute.org - Anuradha Mittal Polaris Institute -
www.polarisinstitute.org - Tony Clarke Pakistan Dehgan Assembly - contact via
Lok Sanjh - see above. Practical Action - www.practicalaction.org - Patrick Mul-
vany Quechua Ayamara Association for Sustainable Livelihoods, (Peru) -
www.andes.org.pe - andes@andes.org.pe Research Foundation for Science, Te-
chnology and Ecology (India) - www.navdanya.org - Vandana Shiva Soil Associa-
tion - www.soilassociation.org - Gundula Azeez Sunshine Project - www.sunshine-
project.org - Edward Hammond Third World Network - www.twnside.org.sg - Lim Li
Ching.

1% Corte IDH, Condicidn Juridica y Derechos humanos del Nifio, Opinion Consulti-
va Oc-17/02, del 29 de agosto de 2002, Serie A No. 17, parr. 54.

1% Emitida durante el periodo de sesiones de dos mil y aprobada el once de mayo
de dicho afo.
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" Dentro de la locucién “nadie” se comprende todo ser humano, lo que supone
que ninguna vida humana puede ser privada arbitrariamente. La prohibicion de no
imponer la pena de muerte a las mujeres embarazadas revela la clara intencion
de proteger al nasciturus pues el compromiso de no aplicar dicha pena no se sus-
tenta en su calidad de mujer como tal, sino en su estado de gravidez, de lo que
deriva que una vez concluido este estado, ya no subsistiria la prohibicion.

" Cfr. RoDOLFO CARLOS BARRA. La Proteccion Constitucional del Derecho a la
Vida, Editorial Abeledo-Perrot, Buenos Aires, Argentina, 1996, pp. 41 y 42.

2| a Declaracién de Viena, adoptado por la segunda Conferencia Mundial sobre
Derechos Humanos, celebrada en Viena en 1993: “Todos los derechos humanos
son universales, indivisibles e interdependientes y estan relacionados entre si. La
comunidad debe tratar los derechos humanos en forma global de manera justa y
equitativa, en pie de igualdad y dandoles a todos la misma importancia.” (parr. 5).
3 Comité de Derechos Humanos, Observacion General No. 6, parr. 1 (1982), mis-
mo que se repite en la Observacion general N°14 Parr. 1 (1984).

14 Comité de Derechos Humanos, caso A.R.J. c. Australia, parr.6.8 (1997); G. T. c.
Australia, parr. 8.1 (1998).

5 Corte Interamericana, Caso de la Masacre de Pueblo Bello c. Colombia, parr.
120 y Caso del Penal Miguel Castro Castro c. Peru, parr. 237, entre otras.

16 Corte Interamericana de Derechos Humanos, Opinién Consultiva OC-16/99,
parr. 135.

"7 Corte Interamericana, Caso Comunidad indigena Yakye Axa c. Paraguay, parr.
161.

"8 Caso de los Nifios de la Calle (Villagran Morales y Otros), Sentencia de 19 de
noviembre de 1999, Serie C N° 63, parr. 144.

% Caso Familia Barrios Vs. Venezuela. Fondo, Reparaciones y Costas. Sentencia
de 24 de noviembre de 2011. Serie C No. 237, parr. 48.

120 Corte Interamericana, Caso comunidad Sawhoyamaxa c. Paraguay, parr. 150 y
Masacres de Ituango c. Colombia, parr. 128, entre otras.

21 Corte Interamericana, Caso Masacres de ltuango c. Colombia, parr. 129 y
Caso Zambrano Vélez y otros c. Ecuador, parr. 79.

22 CIDH, caso Remolcador 13 de marzo c. Cuba, parr. 79 (1996).

23 |pH, caso Remolcadora 13 de marzo, parr. 79. Ver también Sequieras Mangas
c. Nicaragua, parr. 145 (1997). La CIDH hace una exégesis de la relacién y las
diferencias entre los conceptos de Derecho Consuetudinario y de jus cogens en
los parrafos 43 a 50 de su decision de en el caso Dominguez c. Estados Unidos
(2002).

124 CIDH, caso Edwards y otros c. Bahamas, parr. 109 (2001).

25 Diccionario de la Real Academia de la Lengua, se puede ver: http://dle.rae.es/
?id=3QAUXFg

126 Articulo 7. Nadie sera sometido a torturas ni a penas o tratos crueles, inhuma-
nos o degradantes. En particular, nadie sera sometido sin su libre consentimiento
a experimentos médicos o cientificos.
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27 MILLER, PAUL STEVEN y REBECCA LEAH LEVINE. 2013. Avoiding genetic genocide:
understanding good intentions and eugenics in the complex dialogue between the
medical and disability communities. Genet Med. 15(2): 95-102.

128 N1IzAR, SMITHA, 2011. Impact of UNCRPD on the status of persons with disabili-
ties. Indian Journal of Medical Ethics. VIII (4): 223-229.

129 ASCH, ADRIANNE and DORIT BAVERLY. 2012. Disability and Genetics: A Disability
Critique of Pre-natal Testing and Pre-implantation Genetic Diagnosis (GD). En: eLS
John Wiley & Sons, Ltd: Chichester.

30 FERRAJOLI, LUIGI, Derecho y garantias. La ley del mas débil, Trotta, Madrid 5ed,
74-76.

81 Cfr. SADLER, T. W., LANGMAN, embriologia médica: con orientacién clinica, Mé-
dica Panamericana, Buenos Aires, 2004, p 3 y HiB, J., Embriologia Médica, Inte-
remericana-Mc Graw-Hill, México, 1994, p. 8.

82 KESSLER, S. “Soloveitchik and Levinas: pathways to the other”, en Judaism: A
Quarterly Journal of Jewish Life and Thought, 10/4 (2002), 444: «In the face-to-
face encounter we become aware of the Other’s vulnerability which calls to us not
to harm him or her. Thou shalt not kill is the primary command and killing or vio-
lence encompass any attempt to deny the reality or separateness of the other, to
reduce the other to a concept, an idea, an It or to absorb him or her into the self.
In the face of the other, we are «summoned» to responsibility and in our response,
“Me voice; Here | am; Hineni», we take on ethical responsibility”.

133 Citado en el Informe del Comité de Bioética de Espafia sobre el Anteproyecto
de Ley Organica para la Proteccion de la Vida del Concebido y de los Derechos
de la Mujer Embarazada, ver file:///G:/Informe%20Anteproyecto%20L0O%-
20Proteccion%20Concebido.pdf

3 Consejo Econdémico y Social Documentos Oficiales, 2014 Suplemento num. 5,
Comision de Poblacién y Desarrollo, Informe sobre el 47° periodo de sesiones (26
de abril de 2013 y 7 a 11 de abril de 2014) E/2014/25-E/CN.9/2014/7, se puede
consultar en: http://www.unfpa.org/sites/default/files/event-pdf/N1431211_SP.pdf
135 Diccionario de la Lengua Espafiola, RAE, vigésima edicion, 2014, p. 1289.

136 KOcCH, E., ARACENA, P., GATICA, S., BRAVO, M., HUERTA-ZEPEDA, A., CALHOUN,
B.C. Fundamental discrepancies in abortion estimates and abortion-related morta-
lity: A reevaluation of recent studies in Mexico with special reference to the Inter-
national Classification of Diseases. Int J Womens Health. 2012;4:613-23.

87 KocH, E., CHIREAU, M., PLIEGO, F., STANFORD, J., HADDAD, S. ET AL. Abortion
legislation, maternal healthcare, fertility, female literacy, sanitation, violence
against women and maternal deaths: a natural experiment in 32 Mexican states
BmJy Open 2015;5:006013. doi: 10.1136/bmjopen-2014-006013

38 |dem.

3% KocH, E., THORP, J., BRAVO, M., GATICA, S., ROMERO, CX., AGUILERA, H.,
AHLERS, |. Women'’s education level, maternal health facilities, abortion legislation
and maternal deaths: a natural experiment in Chile from 1957 to 2007. PLoS One
2012;7(5):e36613.

140 [dem.
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41 En el experimento natural chileno se evalio una serie temporal de 50 afios,
entre 1957 y 2007, analizando el efecto de la derogacion del aborto terapéutico
en 1989. La tendencia de moralidad materna continué a la baja, sin detectarse
cambios significativos asociados al cambio legislativo. El progreso en el nivel de
escolaridad de las mujeres, la tasa de cobertura de atencion profesional del parto,
la reduccion de la tasa de fecundidad, la edad de la mujer para el primer hijo, la
cobertura de agua potable y alcantarillado fueron las variables que explicaron la
tendencia secular decreciente.

42 [dem

143 [dem.

44 FERNANDEZ BEITES, PILAR. Sustantividad humana: embrion y actividad pasiva
de inteligencia, en: Filosofia practica y persona humana, Vv.AA. coord. Murillo,
lldefonso, Universidad Pontificia de Salamanca, Servicio de Publicaciones 2004.
45 HAN BYUNG-CHUL, la sociedad del cansancio, Herder, 2012.

146 BAUDRILLARD, J., La transparencia del mal, Ensayo sobre los fendbmenos extre-
mos, Barcelona, Anagrama, 1991, p. 82.

47Violencia de la imagen. Violencia contra la imagen, en la agonia del poder, Ma-
drid, circulo de bellas artes, 2006, pp. 45-47.

148 NIETZSCHE, F., Asi hablo Zaratustra, Madrid, Alianza, 2011, 1972, p. 40.

49 Ver: http://www.who.int/features/factfiles/mental_health/es/, también en: Euta-
nasia si o no, se puede consultar en: http://www.formacionsinbarreras.com/we-
blog/modules.php?name=News&file=article&sid=171

%0 Adoptada por la 392 Asamblea de la Asociacién Médica Mundial-AMM- en Ma-
drid, Espafa, octubre 1987, reafirmada por la 1702 Sesién en Divonne-Les-Bains,
Francia, mayo 2005.

51 RAz, JOSEPH. The Nature of Rights, Mind, 93 1984.

S2EDEL, A. Some reflections on the concept of Human Rights, E.H. Pollack (ed.)
Human Rights, Buffalo, 1971.

53 RICHARDS, DAVID A.J. Rights and Autonomy, Ethics, p. 92, 1981.

54 R. WASSERSTROM, R. Rights, Human Rights and Racial Discrimination, Journal
of Philosophy, 61, 1964, pp. 628, 630, 636; A. |. Melden, The Play of Rights, Mo-
nist, 56, 1972, pp. 479, 499.

5 Tuck, RICHARD. Natural Rights Theories, Cambridge, 1979, pp. 77 y ss.

156 RICHARDS, B.A. Inalienable Rights: recent criticism and old doctrine, Philo-
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In July 2017, the Human Rights Committee prepared the draft
General Comment No. 36 on article 6 of the International Cove-
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nant on Civil and Political Rights, on the human right to life. The
opportunity to provide comments was welcomed and a compre-
hensive transdisciplinary document was sent commenting with
regard to this right, focused from a biological sciences, philoso-
phical anthropology and bio-juridical perspective, according to the
corpus iuris of human rights, presenting an ontological and deon-
tological structure in accordance with the current scientific eviden-
ce, on the right to human life, particularly in its beginning and end,
from an inclusive and objective human perspective, to be taken
into account by the members of the Committee, in order to refor-
mulate stances that violate this right.

Key words: Human rights, human embryo, human life, palliative
care, human person.

Introduction

The International Covenant on Civil and Political Rights (ICCPR)
emerged together with the International Covenant on Economic,
Social and Cultural Rights (ICESCR), to address the lack of obligations
in the Universal Declaration of Human Rights.

The Pacts were drawn up, in a first phase within the framework
of the United Nations Human Rights Commission and, later,
within the scope of the Third Committee of the General Assembly.

States that have ratified the ICCPR have to appoint the 18 members
of the Human Rights Committee. The Committee may examine
communications in which a State Party complains about the
non-compliance of another State Party with respect to an obligation
set forth in the Covenant. In this case, the Committee may promote
investigations and propose, with the consensus of the States in-
terested in the complaint, an ad hoc conciliation commission to
reach an amicable solution to the matter, without prejudice to the
rules and protections provided for in the Covenant.

The Optional Protocol, for its part, provides that the Committee
may exercise a number of powers, which are: 1) Examine commu-

520 Medicina y Etica 2019/2



Comments on Human Rights Committee Draft General Comment N. 36

nications from citizens who assume to be victims of violations of the
Protocol committed by a State Party, in order to benefit from
the rights contemplated in the Covenant; 2) Make general recom-
mendations in the field of human rights; 3) Promote the adoption
of international measures so that the States Parties guarantee the
effective performance of the rights set forth in the Covenant. In
the scope of this last competence, the current initiative of the
Committee may arrive at a re-interpretation of the content of article
0, which establishes the protection of the right to life, an initiative
that is the subject to critical considerations that are established
within the succeeding text.

The interpretation of a treaty or an international agreement
consists of determining the exact meaning that must be attributed
to the expressions used by the parties in the text, with a view to
solving any contrasts that may arise in the application phase of the
treaty or for that matter the agreement. The interpretation of
international treaties lies in the Vienna Convention on the Law
Treaties, in articles 31, 32 and 33, norms that make up the herme-
neutics in this matter.

There is no doubt that the most relevant phenomenon of modern
legal science, which has generated a ius-philosophical reflection at the
base of the 20th century constitutional movement, has been
the doctrinal and normative development of the theory of funda-
mental rights, a development that has favored putting the legal
reality of the human person in the center, with its inviolable dignity.
We have witnessed the progressive awareness of the need to structure
legal systems making the human person the foundation and the
end of social life, whose peaceful organization is the only objective
that the law can strive for. In the 1948 Declaration, however, the
question of the exact identification of the subject to which to
attribute the ownership of the fundamental rights that The Decla-
ration considers has not been clearly defined, even though in the
Preamble, each «member of the human family» is thus designated
and the expression «human person» is expressly used. Although in
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article 1 it is established that: “All human beings are born free and
equal in dignity and rights. They are endowed with reason
and conscience...” and in articles 2 and 3 they respectively state
“person” (as subject of rights in general) and “individual” (as subject
holder of the right to life), however, the limits of what is attributable
to the dignity of a “person” are not clear.

The essence of the fundamental rights of the human person
and among these, the primary right to life, always has comprised
the fact that these cannot be attributed, nor repealed by any political
power, since they are not founded on an act of human will, but
rather on the very nature and dignity of man. Already in pre-Christian
antiquity it was clear that democracy can only exist if the majority
accepts some basic premises of the social order, among them the
principles of law, that is, the inviolable human rights that find their
foundation in those very principles.

Until the middle of the twentieth century, there was a worldwide
extensive substantial legislative homogeneity to protect of human
life, including that of the unborn child, so both in the field of
Roman-Germanic law, as in that of the Common law legal systems,
abortion and euthanasia have been systematically banned since
they are considered a crime.

When, throughout the 20th century, the Latin American
peoples conquered the independence of the Spanish dominator
and constituted new States, they converged these two lines of
thought in the texts of the new fundamental Charters of those
peoples, arriving at the creation of a an unprecedented, universalist
and properly Latin American perspective, clearly based on the
philosophy of natural law of Thomistic inspiration, a school of
thought that had spread to those regions thanks to the reflection
and work of Bartolomé de Las Casas, whom against the violence
perpetrated by some Spaniards, advocated the idea of liberation of
the Indians from oppression, an intention derived from the common
and natural belonging to the only human family.'
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This was the start of the foundation to a vision of natural law
completely free of any metaphysical implication and only founded
on a legal tradition, of Aristotelian inspiration, which deduced the
rights and natural law of human rationality; a vision that would
transit onto the fundamental Charters of the newly born Latin
American States, constituting the essential model in the writing of
the primitive draft of The Universal Declaration, whose nucleus
dispositions would have been, in this way, protected from the ideologies of
both the libertatian individualism as well as from the Soviet collectivism.?

The integral human fulfillment, which is the good of every person
and of every human community, —considered united and synchro-
nously—, is the supreme goal of law. Such integral human fulfillment
demands the respect of the primal principles of the natural law,
those principles of practical reason called to direct our actions
towards the primary sources of the human good; primary goods
are: life, knowledge, friendship, marriage, as well as bonum rationis.
As unproveable and self-evident as they are, these intrinsic goods
are known intuitively. However, at the moment in which we know
them through intuition, their directive is not yet moral, but they
become something morally binding when guided by the principle
that makes practical reason a good in itself, which needs to be realized,
it is to be considered what we have to choose by looking in the
direction offered by all the principles that concern both, the individual
good, and that of the others.’

In this sense, we should opt for those solutions whose action
appears compatible with the objective of integral human fulfillment,
which is the good of every person, considered as an individual and
as a community. Our “being”, in fact, is always a community being,
a “being-with”. The merely empirical data gains a deeper meaning
through a phenomenological analysis that shows that the contem-
plation of the self, on its own right, always involves the recognition of
the presence of the other, whom is an alter ego, a “like me”. This
means that the empirical relationality, phenomenologically proven,
is based on an ontological parity of persons, which is a parity in
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the realization of fundamental goods, by which no man can deny
dignity and value to another, without denying himself. The potential in
the enjoyment of these goods, substantiates #he ontological personal
dignity of men. However, the person has complete self-awareness
only as an entity-in-relation. Such relationality is not the product
neither of the personal will, nor of political imposition, but rather
it is an ontological determination and therefore it is a condition of
human existence.

The law, furthermore, recognizes these co-existential relations under
the form of a synchronic and diachronic regularity and objectivity,
which is a guarantee of the person’s being and doing. Such objective
regularity of legal relations per se, in their essential structure, is
potentially universal. The #niversality to which law aspires has to do
with what is “just”, that is, appropriate to the dignity of every human
being, in primis “living”. The right to life presupposes, in fact, along
with dignity, the contingency also of the effective living of the
subject holder of the same right, beyond the possible threat to life
itself. In this sense, the right to life is configured as a special type
of right, which does not give us the power to freely dispose of our
life and which, however, appears inseparable from the obligation
to preserve it. Beyond the right to life, the person has its absolute
dignity prevailing also when the conditions in which to exercise
personally the right to life are absent.

Therefore, the fundamental right to life, violated every time an
innocent is intentionally killed by another, is connected with the
value of human dignity and finds in dignity its condition of existence
and exercise. The attack against the right to life is rooted 7z primis
in a culture that denies the essential distinction between man and
animal, obeying an evolutionary and biologistic conception of human
life. A second reason for rejecting the right of each human being
to personal life, is to reduce man to its personal performance, absent
in embryos and in other human beings who suffer from serious
conditions of disability. The current position and the reduction of
the person to his conscious activity, are connected with a third
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reason used to deny the right to life: the introduction of a distinction
between human being and human person, attributing in this sense
the “personal” dignity exclusively to human beings who are conscious
and capable of acting as persons and excluding fetuses or people
who are in a permanent state of unconsciousness. Other denials
of the universality of human dignity and the right to life are based
on the ignorance of the existence of the natural law and of the
fundamental rights that are placed in it, accepting only as sources
of law, the positive laws implemented in the state ordinances.*

The antidote against this mentality that denies the right to life
of some human beings, is in the public and legal recognition of
the personal dignity of every human being, from conception to
death. As, throughout history, the abolition of discrimination between
free and slaves, whites and blacks, men and women, has represented a
step forward in the civil conquests of nations and states, in the
same way it will be necessary to surpass discrimination between
human beings born and those conceived and not yet born, by
overcoming it legally, because the law is also a potent deterrent
with a radical pedagogical and social function. It is also necessary
to extend this discourse to people whose living conditions are so
precarious that it would seem natural to indulge their death wishes.
The challenge, then, is primarily cultural: as the fetus cannot be
considered a mere living body without dignity, in the same way it
cannot be considered as an impersonal being, a man who due to a
pathology or other reasons, is in the condition of no longer being
able to justify the simplest functions proper of living,

It is not possible to imagine a right that legitimizes a mentality
that claims to attribute “certificates of dignity” according to the
circumstances and the quality of life of the subjects. One of the
main achievements of modernity has consisted precisely in the
objective of limiting, by means of solemn declarations, the discre-
tionality of political power in order to recognize the ownership of
the right to life and personal dignity. The public power, then, must
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confine itself to recognizing the right to life, not being able to
absolutely claim rights in areas that do not belong directly to it.

In the same way, the choice of euthanasia, which a national
regulatory framework could accept as legitimate and practicable,
does not seem admissible by the same principle of absolute una-
vailability of life, particularly if we refer to subjects who are in an
objective condition of fragility, weakness and psychological and
physical vulnerability.

Human freedom, in fact, can be understood as potestas absoluta,
which includes the right to alienate oneself, as a proposed right of
the human being, excluding the previously said self-dispositive
faculty. There is a core of co-essential rights to the human person
that cannot be alienated, nor violated, simply because man does
not own them. Important is to highlight the difference between
inviolability and inalienability. The first concerns the others, the second is
directed towards the holder of the right, who cannot lose his right,
even if it has carried out acts that go in this direction (for example,
selling its organs), nor can it be forced to sacrifice or give up that
ownership ° It is about defending the dignity of the person not
only against threats from others, but also against possible acts of
self-harm, as in the case of choosing euthanasia.

Legal Background
International Covenant on Civil and Political Rights. Entry into
force: March 23, 1976.

Preamble

The States Parties to the present Covenant,

Considering that, in accordance with the principles proclai-
med in the Charter of the United Nations, recognition of the
inherent dignity and of the equal and inalienable rights of all
members of the human family is the foundation of freedom,
justice and peace in the world..., recognizing that these rights
derive from the inherent dignity of the human person (...)
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Considering the obligation of States under the Charter of the
United Nations to promote universal respect for, and obser-
vance of, human rights and freedoms,

Realizing that the individual, having duties to other indivi-
duals and to the community to which he belongs, is under a
responsibility to strive for the promotion and observance of
the rights recognized in the present Covenant,

Agree upon the following articles:

)

Art. 6:

Every human being has the inherent right to life. This right
shall be protected by law. No one shall be arbitrarily deprived
of his life.

)

5. Sentence of death shall not be imposed for crimes commit-
ted by persons below eighteen years of age and shall not be
carried out on pregnant women.

(..r)

Note that this general comment replaces previous general com-
ments No. 6 and 14:

Sixteenth session (1982), General Comment No. 6, Right to life
(article 6)

1. (...) It is the supreme law with respect to which no sus-
pension is authorized, even in exceptional situations that endan-
ger the life of the nation (Article 4). (...) It is a right that should
not be interpreted in a restrictive sense.

)

5. In addition, the Committee has observed that the right to
life has very often been interpreted in an excessively restricti-
ve manner. The expression “the right to life is inherent to the
human person” cannot be understood restrictively and the
protection of this right requires that States adopt positive
measures. In this regard, the Committee considers that it would
be appropriate for the States Parties to take all possible measu-
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res to reduce infant mortality and increase life expectancy, in
particular by taking measures to eliminate malnutrition and
epidemics.

()

Twenty-third session (1984), General Comment No. 14, The
right to life (Article 0).

1. In its General Comment No. 6 (16), adopted at its 378" mee-
ting, held on July 27, 1982, the Human Rights Committee noted
that the right to life enunciated in the first paragraph of article 6
of the Covenant International Civil and Political Rights is the su-
preme right for which no suspension is allowed, even in ex-
ceptional situations. That same right to life is also enshrined
in Article 3 of the Universal Declaration of Human Rights
adopted by the General Assembly of the United Nations on
December 10, 1948. It is fundamental for all human rights.

()

As it is appreciated, comments and precisions will be made for
what corresponds to point 6.1 and 5.1, since they have inaccuracies
and lack of objectivity

Interpretation Regarding Human Rights Matters
a) Vienna Convention on the Law of Treaties:"

()

Interpretation of treaties.

31. General rule of interpretation. I. A treaty shall be inter-
preted in good faith in accordance with the ordinary meaning
to be given to the terms of the treaty in their context and in the
light of its object and purpose.

2. The context for the purpose of the interpretation of a
treaty shall comprise, in addition to the text, including its
preamble and annexes:

a) any agreement that refers to the treaty and has been conclu-
ded between all parties on the occasion of the conclusion of the
treaty:
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b) any instrument formulated by one or more parties on the oc-
casion of the conclusion of the treaty and accepted by the others
as an instrument relating to the treaty;

3. Along with the context, the following should be taken into
account:

a) any subsequent agreement between the parties regarding the
interpretation of the treaty or the application of its provisions:

b) any subsequent practice followed in the application of the
treaty by which the agreement of the parties regarding the inter-
pretation of the treaty is established:

c) any relevant form of international law applicable in the rela-
tions between the parties.

4. A special meaning shall be given to a term if it is established
that such was the intention of the parties.

32. Complementary means of interpretation. They may re-
sort to supplementary means of interpretation, in particular to the
preparatory work of the treaty and the circumstances of its
conclusion, to confirm the meaning resulting from the applica-
tion of article 31, or to determine the meaning when the interpre-
tation given in accordance with the article 31:

I) leave the meaning ambiguous or obscure;

IT) leads to a manifestly absurd or unreasonable result.

b) American Convention on Human Rights: !
Article 29. Interpretation Rules

No provision of the present Convention can be interpreted to
mean:

a) allow any of the States Parties, group or person, to suppress
the enjoyment and exercise of the rights and freedoms recog-
nized in the Convention or to limit them to a greater extent
than that foreseen therein;

b) limit the enjoyment and exercise of any right or free-
dom that may be recognized in accordance with the laws of any of
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the States Parties or in accordance with another convention to
which one of said States is a party;

¢) exclude other rights and guarantees that are inherent in
the human personality or that derive from the representative de-
mocratic form of government, and

d) exclude or limit the effect that may be produced by the
American Declaration of the Rights and Duties of Man and other
international acts of the same nature.

Article 30. Scope of Restrictions

The restrictions allowed, in accordance with this Convention, to
the enjoyment and exercise of the rights and freedoms recognized
in it, cannot be applied except in accordance with laws that are dic-
tated by reasons of general interest and for the purpose for which
they have been established.

¢) European Convention on Human Rights:"?

ARTICLE 53 Safeguard for existing human rights. Nothing
in this Convention shall be construed as limiting or impairing
those human rights and fundamental freedoms that could be
recognized under the laws of any High Contracting Party or
in any other Agreement to which it is a party.

Arguments
1. Scientific

First, life can not only be seen from the legal perspective (deon-
tology), it is also a duty to address it from the scientific-biological
(ontological) side, since we are human living beings, with our own
differences with other species, derived from our essence and exis-
tence:

In this regard, it is proper to define reality as indicated by the
Inter-American Court of Human Rights (hereinafter, IACHR):

“For purposes of the interpretation of Article 4.1, the defini-
tion of person is anchored to the mentions made in the treaty re-
garding «conception» and “human being”, terms whose scope
should be assessed from scientific facts. Of which we totally
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agree, since many circumstances are transformed when scientific
evidence reveals reality, science establishes solid criteria without a
position of consensus,as they have been established in some reso-
lutions (case Vo. V. France,'* case A, B and C vs. Ireland," and the
position taken in the case of the Artavia Murillo et al. Case (i vitro
tertilization) vs. Costa Rica), or the belief on the basis of intellec-
tual conceptions more or less logical, or subjective ideologies, but
on facts experimentally contrasted and empirically demonstrated."

This case was erroneously made by the IACHR in Artavia Muri-
llo et al. vs. Costa Rica resolution, in which the Court interpreted,
among other things, Article 4.1 of the American Convention, whi-
ch establishes the right to life from conception, by which it deter-
mined:'*

“Conception» in the sense of article 4.1 takes place from the
moment in which the embryo is implanted in the uterus, which is
why before this event there would be no place for the application
of article 4 of the Convention”."”

“It is not appropriate to grant the person status to the em-
bryo”;!® and

“The embryo cannot be understood as a person for the
purposes of Article 4.1 of the American Convention”.”

However, these statements cause ambiguity and inconsistencies
with current science and technology, because although it is true
fertilization takes place within the body of women (intracorporeal
fertilization), currently it can be performed also extracorporeally,
and the embryo, as a product of some assisted human fertilization
technique, is left to third parties, who do not have any regulation
that limits their actions, they can intervene in an arbitrary way,
such as: genetic manipulation, or perform; embryo excisions,
interspecific hybrids, cloning, and other interventions possible
through science and technology that can affect or destroy this new
reality of the human species. In its biological essence, it is one of
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us in its most incipient stage, and given its human nature, nothing
should prevent it from having legal recognition.

The term conception is used since immemorial times in the
colloquial language and describes the moment in which the life of
a human being initiates, later the term passed to the medical-scientific
language. William Harvey® and Riesco Le-Grand?®' prior to the
discovery of fertilization, refer to the beginning of pregnancy with
this term.

The process of fertilization was described in detail in 1852;
Nelson was the first to report seeing sperm in an oocyte, in Ascaris
species.”” In 1875 Richard Hertwig finished describing other details
of the fertilization, and although before, the concept was still used,
it was displaced by fertilization, which is technically more specific,
so that direct references, especially the definition of conception in
the medical-scientific literature of the twentieth century are rather
rare.

But in the scientific articles after the discovery of fertilization,
where conception is compared with fertilization, they clearly associate
them. In 1876 Dr. Ernst Haeckel said: “While we must consider the
sperm as a cell, as real as an egg and the process of conception as
the fusion of both, we must consider the new resulting cell as an inde-
pendent and new organism. The mixture of both cells is the child’s
germ or new organism that has been conceived.” “The recognition
that each human being initiates their individual existence as a simple

cell is a solid basis to investigate the genesis of the human being,”.*

In 1980, Roberto Cruz Coke defines it: “Therefore, the idea of
the conception of a human being is directly and unambiguously
related to the beginning of his life. The conception is an act, a
moment, where a biological process called fertilization takes place.
Fertilization is defined as the fertilization of an egg by means of a
sperm. That is, the union of a male gamete with a female gamete”.**

This publication written just 11 years after the American

Convention on Human Rights, reflects well the thinking of the
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time. Likewise, it is expressed in recent publications: “This process,
which has been called fertilization, represents the beginning of the
life of a new human individual”.*

Conception is a term used in science, solely in the PubMed*
database in the heading of medical-scientific articles, more than
three thousand references appear, and many of its derivative terms.

It is also enlightening to know the etymological meaning of the
verb to conceive: To unite two or more entities to create a third diffe-
rent from the previous ones.”” The answer is evident and shows in
a literal way that conception is given at the moment of fertilization,
since nothing new is created when implantation takes place.

In general, the medical-scientific literature establishes as a
synonym; conception, fertilization and fertilization.*

If we look for the beginning of human life in embryology books,
everyone agrees that the beginning of life is fertilization, as we can
see in the following quotes:

— “The development of an individual begins with fertilization,

a phenomenon in which the sperm of the male and the
female’s oocyte come together to give rise to a new orga-
nism, the zygote”.”’

— “Human pregnancy begins with the fusion of an egg and a
sperm”.”

— “Human development is a continuous process that begins
when a woman’s oocyte is fertilized by a male spermato-
zoon” !

— “Pertilization is the moment that marks the beginning of a
new life”.*

As it was emphasized, never, as at present, there is more certainty
that the embryo is a new individual of the species to which it
belongs, and for that matter it is human.

Currently embryology™, genetics, epigenetics, proteomics and
development biology irrefutably show us that from the interaction
of gametes (syngamy) we are faced with a new ontological reality, a

Medicina y Etica 2019/2 533



A. A. Herrera Fragoso, A. Casciano, C. M. Guerra Galicia, S. Haddad Rios

new individual of the human species™ in development.” To hold
otherwise is not supported from a scientific point of view and
therefore is denying humanity to the human embryo, the same
could apply also for a seed of a plant or a mammalian egg, which
in many cases are protected by the law, from that same stage, for
which it would be illogical to protect the human embryo and not
recognize its right to life.

Nor can it be established that human life begins with implantation
in the uterus, since extrauterine pregnancies (ovarian, tubal or
petitoneal) can occut, or through 7 vitro techniques™, —that allow
for embryonic development to take place several days beyond the
date on which the implantation occurs under normal conditions 7
vivo—, in which third parties intervene, where the appropriate means
must be provided for its development, prior to its implantation, a fact
that confirms the human embryo as a new perfectly identifiable
human corporeity, not being a part of the body of the pregnant
woman”’, revealing the gross scientific error of the resolution of
the Inter-American Court.

Recently, diverse investigations have established with reproducible
and verifiable scientific evidence, the existing communication bet-
ween the mother and the embryo that has not yet been implanted;
that is, immediately after fertilization during the first three days
before implantation. This communication occurs through embryonic
vesicles that are captured by the maternal endometrium, demonstra-
ting that there is mother-embryo communication. This mother-embr-
yo crosstalk is part of the independence of the human embryo,
confirming that it has an identifiable individuality at a microscopic
and molecular level, and therefore it is an individual different from
the mother.”® It has also been observed that the embryo, in its
pre-implantation phase, modulates, through highly specific signals,
the activation of genes in the uterine tubes and in the maternal
endometrium (such as HOXA10),” showing its a capacity as a master
regulator of genes, showing its capability for autonomous actions
and responses that order specific instructions to the genome of
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the mother,” as well as an immunological modulation that generates
tolerance of the maternal immune system to the presence of the
embryo in utero.*>*

Science requires testable theories or hypotheses at an experi-
mental level or at some level of empirical reality. It makes the re-
producibility of the experiments (method) and its results, a cons-
tant, whose findings have withstood more severe refutation tests
or could not be refuted, corroborating their findings in multiple
experiments. Having testable statements “Testability” (empirical
hypothesis) at the level of empirical and reproducible reality.

On the other hand, we are still in a time when legal science
advances with nineteenth-century standards in its analysis through
expert reports and amicus curiae, which in many ways entails the
interests of an ideology. In that sense, and following the principles
of exhaustivity and evolution, it has to be corroborated with what
current science already has as a solid and consolidated standard.

The American Convention is the most protectionist in regard to
the right to life, it establishes its safeguards from the moment of
conception and in accordance with the rules of interpretation, it
must first be addressed that is understood with the term “conception”
—already discussed previously— with reference from the medical
and biological scientific literature.

It is important to clarify that the American Convention did not
define the term conception, however, it was a subject widely debated.
The delegates of Brazil and Costa Rica proposed deleting this point
from the final document, however the President of the Convention,
Mr. Gonzalo Garcfa Bustillos, in his capacity as representative of
Venezuela, defended the issue affirming that: “regarding the right
to life, from the moment of the conception of the human being,
there can be no concessions; 2 Convention that does not consecrate
this principle is unacceptable”. In the end, the point was accepted by
majority without modifications.*

The life cycle of the nasciturus has a definite beginning and end.
And each one requires, throughout its existence, in a different way
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and with different intensity, the necessary nutrients and the inte-
raction with the environment in which it develops.

It is a known fact that all the books of developmental biology
—used as study references in the fields of Health Sciences around
the world— establish that the beginning of human life is the formation
of the zygote, so we find it in the commonly used embryology
book of Moore and Persuad: “Zygote: totipotent cell of great
specialization that constitutes the beginning of all human beings as
unique individuals. It contains chromosomes and genes that are
derived from the mother and father.” Or in another mandatory
reference book by Carlson: “All higher animals begin their lives
from a single cell, the fertilized egg (zygote). The zygote represents
the initial point in the history of life or ontogeny of the individual.
In its broadest sense, ontogeny refers to the total duration of an
individual’s life.”

Simple logic tells us that each living being is necessarily and
individual of the species that gave rise to it, therefore the being
that comes from a human man and woman must be a human being,
The ontogenetic law also points out that in multicellular organisms
the onset is unicellular and that development always goes from the
simple to complex. Thus, every human being initiates in this way.

Each living being has a life of its own, with a beginning and an
end; and a temporary development in which it is completed,
grows, adapts to diverse circumstances and transmits life. From
this perspective, the beginning of an individual’s life can be defined as
a constitutive process.**

The early embryo can be distinguished by biological markers that
also indicate the fate that will follow. In addition to the molecules
that interconnect the membranes specifically in the different stages,
each of the cells of the early embryo has a spatial and temporal
history as different cells of a single organism. It’s a growth is
accompanied by differentiation, and that organic growth is the unitary
vital function that makes that cellular set an organism.
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The condition of the organism supposes a living being that
works in an organized and integral way, so that the whole is greater
than the sum of its parts.*” Fertilization triggers a seties of processes
in the embryo that are characterized by their independence and
physiological autonomy, among these is the expression of genes
that regulate the harmonic and directed development of all embryonic
development, which are absolutely not dependent of the mother.*®

Austriaco integrates the philosophical and biological perspectives
into a definition of the concept: “Philosophically, an organism can
be defined as a complete living substance, with its own internal
principle of movement and change, which directs it towards its na-
tural perfection, and scientifically, as a discrete unit of living matter
that itself follows a path of robust development, which in turn
manifests the specific self-organization of its species”.” Goodwin*
has a similar conception: with fertilization and zygote formation,
the life a new individual of the human species begins, with a conti-
nuous and predictable development that ends in the complete for-
mation of the organism, according to what was said in advance,
the zygote within its genetic information, is already a directed
organism to develop within its characteristics of its own identity,
which in the case of generating from human gametes, is conse-
quently an organism of the human species.

This assertion is so accurate that it is already being applied in
embryo selection for assisted reproduction techniques. Three
parameters define which morphology corresponds to the degree
of intrinsic viability of the blastocyst iz vitro; and they refer, as it is
obvious, to the organization according to the axes designed with
the polarization of the zygote: a) a cavitation initiated on day 4,
which originates an eccentric cavity; b) the cavity expands and aligns
with the region of the internal cell mass delimited by a layer of
trophoectoderm, and ¢) the morphology of the internal cell mass
presents a single origin. On the contrary, the degree of viability
decreases drastically if vacuoles are formed before the expansion
and even more if degenerative foci are formed in this zone.

Medicina y Etica 2019/2 537



A. A. Herrera Fragoso, A. Casciano, C. M. Guerra Galicia, S. Haddad Rios

Even, the “definition of the human embryonic secretome has
the potential to expand our knowledge of embryonic cell processes,
including the complex dialogue between the development of the
embryo and its maternal environment”.*

While it is true that definitions are established on the same human
reality: embryo, fetus, child, adolescent, youth, adult, etc., is only
and exclusively to determine a range of development within the
same individual, to establish a parameter of study, since life is a
continuum, there cannot be an ontological leap from pre-human
to human, we are always the same, but manifesting the conditions
of each stage of development, and for such development to be the
most human and coherent, the most appropriate means for health
must be provided.

In this sense and following the medical principle “primun non
nocere” (first, to do no harm), medicine has expanded its scope of
care from the maternal ward; currently fetal programming and
Barker’s theory” establish that there is sufficient evidence to
support the concept that: «health, which we will enjoy the rest of
our lives, is determined, to a large extent, by the conditions in which
we develop within the maternal cloister «. Where “Programming”
is the key word to determine: health or illness, during the phase
spent in the womb.”!

There is enough evidence to consider that the programming of
health for the rest of life, is done according to the conditions in
which our stay in the maternal womb unfolds, this being probably
as important as our genetic load, that determines our mental and
physical performance for the rest of our lives.”® Currently, as an
example of the importance of this stage, an homologation of
nutrients used in Petri dishes is being proposed to be established
for embryonic development 77 vitro.

Additionally, in medicine, where health, personal integrity and
life of all people are safeguarded, progress is made in fetal medicine,
where among many diagnostic tools, the use of ultrasound allows
us to see the fetus and consider it a patient.
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As an example, in 1963, the first blood transfusion directly to
the fetus was successfully achieved. It was the first time that it was
demonstrated that the fetus® was susceptible to diagnosis and
treatment and, therefore, with the right to be considered a patient.
In 1970, Scrimgeour introduced the concept of fetoscopy in prenatal
medicine.”

The Fetal Treatment Program at the University of California,
directed by Harrison, Golbus and Filly, worked during the seventies to
establish guidelines that should be considered in all prenatal pro-
cedures.”

In 1982, the International Fetal Medicine and Surgery Society
(IrMSS)*” was founded, a forum for surgeons, perinatologists and
other health professionals, aimed at sharing work experiences, this
society oversees the Journal of Fetal Diagnosis and Therapy.

In the Journal of the American Medical Association, publish
the paper “The fetus as patient: Ethical issues”, which suggests a
list of 33 congenital diseases susceptible to treatment in the fetal
stage, seven of which could be resolved with intrauterine surgery.”

The prestigious Williams Obstetrics Manual defines the fetus as
a patient, with full rights to be treated.®

In summary, the fetus is defined as a patient, not in terms of
viability, but as an individual susceptible to scientific observation
whose diseases are susceptible to diagnosis and treatment.®'

The advancement of science enables better care from the
beginning of human life, this is updated with the studies that are
now made of the biochemical elements that contain the Petri dis-
hes, looking for nutrients that are needed by the preimplantatory
embryo, for the adequate development during that specific stage
of its existence.

To deny what scientific evidence reveals, on an idealistic criterion, is
untruthful and voluntarist.

With the adjective voluntarist we refer to the mentality of those
who, with their behavior and with their words, affirm: this is so
because I say it, and I am also proud of lacking rational arguments.
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With the pervious facts it is possible to recognize that the embryo
and human fetus is one of our species in its most incipient state,
which deserves due respect and recognition of their humanity, it is
illogical that it is not even granted protected species status that
other species have in their same stage of life, such as seeds, larvae
or eggs, considering that the human being has a special value called
human dignity.*

On the other hand, in no part of General Comment No. 36 the
extension of the protection of human life is seen, the human life
of the fetus is underestimated, as a “product” (paragraph 9)%,
objectifying human reality as if it were a thing or product, and
even leaving ambiguity in the criteria, unleashing a eugenic position or
impeding to continue the life of a person with a disability.

The fallacious argument of provoking eugenics to have a decent
life (paragraph 2)*, or to avoid the suffering or pain of women to
reach a full-term pregnancy (paragraph 9) or to not allow people
with disabilities to be born, for not having a decent life option,
apart from being a psychological defense mechanism for those
who adduce it, is based on a false premise. People with disabilities,
per se, are not born unhappy, nor are they unhappy about their disa-
bility, especially if it is genetic. It is the adult psychological predis-
position that pushes the sentence of unhappiness to be met. If all
starts by being unhappy, even unconsciously, we will end up doing
actions that will make that person feel unhappy. This fact is well
established in developmental child psychology.®® Instead, the attitu-
de of unconditional acceptance that is love, starts doing everything
to make you happy, and in this way significantly supporting the de-
velopment of a strong and mature personality of affected people.

The elimination or discrimination of a person prior to implan-
tation; as it is with Down syndrome (trisomy 21), with Turner
syndrome® (monosomy X), or Klinefelter” (Trisomy XXY), where
the majority of patients live a normal and productive life;* moreovert,
humanists like Nicholas James Vujicic and Hirotada Ototake, with
the tetra-amelia syndrome, were born without legs and arms, and

540 Medicina y Etica 2019/2



Comments on Human Rights Committee Draft General Comment N. 36

according to the ideology of perfection, they would be perfect
candidates for abortion; however, and a contrario sensu, following
the /lex artis ad hoc, the treatments and supports necessary for its
inclusion must be provided.

Justifying the death of these people in the first stage of their
existence, is to grant a false right, consists in a mere exercise of the
“law of the strongest”, which may well be a majority of consensus
of experts, democratically elected parliamentarians, or a jurisdictio-
nal decision of one or a few. It is pure discretion of those who
hold power, who sanction their supposed right to trample on the
weakest, who in this case lacks any possibility of defense. Authori-
ties who cannot be the ultimate source of good and evil.

The current social model considers that the problem is not in
the person with disability, but in the social factors that generate
their exclusion. To the extent that the barriers that prevent people
with disabilities from leading an autonomous life and having the
same opportunities as other citizens disappear, disability ceases to
be a factor of exclusion. In this way, disability is understood as
another manifestation of human frailty that should not impede,
as long as possible, a full life. Accepting abortion due to the risk of
a future disability implies the regression to an anachronistic and,
above all, discriminatory conception of disability.

On this criterion, in 2011, five UN agencies® jointly prepared a
report to denounce the practice of selecting the sex of the unborn
through selective abortion, present in many countries of the
world. In the same year, the Committee on the Rights of Persons
with Disabilities made public some considerations on the report
presented by Spain on the degree of compliance with the Convention,
where it reproaches Spain for how it deals with disability in the
current regulation on the abortion. It says that each State is free to
establish its own regulation on abortion but rejects that a reason
to consider abortion as lawful is disability.”

In that extension of the right to life, avoiding the death of any
member of the human species; currently in many countries of the
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world, early embryos, product of assisted human fertilization and
afterwards cryopreservation, are being adopted by infertile couples
to support their continuity of life and be a socially born child,
respecting the nature of the human embryo.

In the United States the first donation (should we say adoption,
since only things are donated) programmed for embryos by a
private organization, within the Snowflakes program and promo-
ted by the Nightlight Christian Adoption, was carried out in 1997.
In Australia, it has been operating for more than two decades.”

In New Zealand, it was approved in 2005.7 In Spain, it was the
Marqués de Barcelona Clinic, headed by Dr. Lépez Teijon, the first
to offer the adoption of embryos,” to solve the problem posed by
having accumulated thousands of frozen embryos at that same
clinic.

In the United States, according to data provided by the Centers
for Disease Control and Prevention, in 2007, 67% of the 430 ferti-
lity clinics in that country offered embryo donation.

The number of children born as a result of this practice does
not seem to be very high. Nightlight stated in 2010 that there were
480 donor families with 378 adoptive families. The frozen donated
embryos were around 3075. In that same year (2010), they repor-
ted that 242 children had already been born and that 19 adoptive
families were currently waiting for another 24 children.” Accot-
ding to Collard, until 2008, in the United States, less than 200 em-
bryo adoption cycles had been carried out, and until 2010, the last
year in which there is reliable data from that country, less than
1,000 embryos had been donated. In England, between 1992 and
2009; 1218 children were born by embryo donation, and in 2010,
269 women opted for it.

The National Committee of Bioethics of the Italian Council of
Ministers issued a document entitled “L’adozione per la nascita”,”
in which ethically values the adoption of embryos, highlighting the
values of solidarity, generosity and responsibility that should
characterize it.
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The Report of the Ethical Committee of the American Society
of Reproductive Medicine (ASRM) of 2009, is favorable to the
adoption of embryos to express their ethical goodness for
the construction of families, which are also agreed by other
Bioethics committees.”” This same Society also stated that “the sale
of embryos is ethically unacceptable by itself”, but the altruistic
donation may be licit.

Fernando Pascual™ states that the adoption of embryos can be
a licit alternative for those who want and cannot have children,
only on the condition that the process of adopting a frozen embryo is
carried out as it is done in the adoption of children without
parents. If this were not the case, it would be possible to facilitate
the adoption of embryos by catalog, for reasons of race, sex, etc.

These facts are omitted by the Committee, doing a regressive
act, on this particular.

No canse can produce an effect superior to itself. What is clearly understood
is that the embryo is already and has everything to be, it is just
necessary to provide the environment suitable for its development,
it has no ontological transformation of something to someone, it
only has its morphological and biological transformations in
conformity with its development and essence.

In this journey and how it emerges from the scientific evidence,
the embryo is a new individual of the human species and updated
under the principle agere sequitur esse (the act follows the being), it is
shown that the human being is restructured in its form, but not in
its essence.

It is important to remember that biology shows us that during
the process of forming a human being, there is no qualitative leap,
the biological body is always the same from its beginning, the only
thing that changes is the degree of development. On the other
hand, contemporary philosophical anthropology affirms that human
beings are inseparable from their corporeity, which means that
biological life cannot be separated from human life. We cannot say
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that we are in the presence of a body of a being of the human
species, biologically speaking, but we can say that we are in the
presence of a human being, a person.

Finally, it is important to point the erroneous statements of
those who™ maintain that the beginning of human life comes into
existence at a certain time after fertilization, saying that:

— Implantation is the determining act of the beginning of life,
since an embryo has no chance of survival if the implanta-
tion does not happen.* This does not seem an acceptable ar-
gument because the implantation is an event in the time of
the embryo development, which can be in a natural way or
transferred by techniques of assisted reproductive technolo-
gies to get implanted. Nobody can deny that the first cell that
arises from fertilization coming from the union of human
gametes, corresponds to the human species.

—For others,*' the human individual begins to be after the 14"
day, because only after these days the process of implanta-
tion is completed, and the primitive stria is formed with its
nutrition and protection systems essential for the later deve-
lopment of the embryo, and because only after this date is it
sure that no twins are produced. They seem to indicate that
until eatlier there would not be enough life because only pri-
mitive stria allows organs to be formed with specifically hu-
man functions. To respond to this flawed thinking, we must
note that the primitive stria is part of a process of develop-
ment that began with fertilization,* and because “the fact
that an individual is going to be divided later into two other
individuals, duplicating, does not prevent that before dividing
is one only individual”,® thus, there is also no reason to wait
the 14th day. It would be to generalize exceptions and not
consider that the twinning occurs in extraordinary cases.

—Others claim® that there is no human individual until the
central nervous system is configured and performs its func-

544 Medicina y Etica 2019/2



Comments on Human Rights Committee Draft General Comment N. 36

tions. This is how the beginning of life is supposedly said
depends on the functions of these organs and because the
scientific criterion of human death, admitted with a general
character, is brain death. These authors conclude that only
human life appears when these organs function. It should be
said here that the formation of the nervous system itself is a
demonstration of the continuity of the human development
process and that the human being is defined by what it is and
not by what it can do. There is also the verifiable fact of the
organic continuity to helps us understand how the human
being throughout its life changes physically without ceasing
to be the same individual.

Therefore, with the well-founded contribution of science, today
there are no arguments to discuss the condition of human life
from the zygote stage, simply because there are no genes of first,
second, or third category to define life»® The zygote is an actual
human being in the first phase of its existence. This statement is
important when assessing human life and its legal protection.

It is important to consider what Spaemann said: “The question
of when human life is protectable is the second issue to be addres-
sed.” A possible answer is: It is not plausible to put a limit to say:
here it begins to be protectable. In this sense, that all those who try
to establish such a beginning arrive at very different results.* Some
say that since the implantation (sentence of Artavia Murillo and
others vs. Costa Rica), others say that since birth (in the case of
Hoerster), others state that only from the moment the individual
reaches self-consciousness (i.e., a two-year-old child would not yet
have the right to life). The issue of when life begins to be protecta-
ble is raised capriciously. Let’s consider what Kant says: “For prac-
tical reasons, we are presented with the idea that the human person
starts from fertilization. It is not a metaphysical thesis about the
immortality of the soul, which begins at that moment —it could
equally be said that it begins later— but the question is the expres-
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sion of ignorance. We can only add that the human person identi-
fies with the human being himself, so that, at the moment when
life begins, it begins to be protectable. Everything else is arbitra-
riness.”

2. Human dignity

“When human beings, in the weakest and most defenseless state
of their existence are; selected, abandoned, murdered or used as
pure” “biological material”’, how can we deny that they are treated
not as a “someone”, but as “something”, thus placing into discussion
the very concept of human dignity?” ¥

The issue that concerns us, is the cornerstone between the
approach to the value of the person and fundamental rights, where
all legal instruments in the field are recognized and supported; that
is human dignity.

“If we are aware that we are hungry, hunger really begins not
with the awareness of it, but with the hunger itself that was first
unconscious, and then becomes conscious hunger. Analogously,
we all say: “I was conceived on such a date, and then I was born in
such another one, in such epoch and day”. And the children ask
their mother: What happened while you were carrying me in your
womb? The personal pronoun “I” refers not to a conscious self,
which in the maternal cloister none of us had, but to the incipient
life of the human being, who would later learn to say “I” and
because other human beings are saying “you” before you can say
“I” by yourself. Even if that being never learned to say «I» for
disability reasons, the title of son, daughter, brother or sister in a
human family belongs to him, and thus, in the family of Humanity,
which constitutes a community of people. There is only one relia-
ble criterion regarding human personality: biological belonging to

the human family”.*
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Currently, the same can be said of the preimplantation embryo,
as in the case of Noe Benton Markham, where sixteen months
before his birth (January 16, 2007), his life had been threatened by
the winds and rain of Hurricane Katrina. Trapped in a flooded
hospital in New Otleans, Noah depended on the counter-clockwork
of seven Illinois conservation police officers and three Louisiana
State police officers, who used barges to rescue him and get him
out of harm’ way. Although many New Otleans residents tragically
lost their lives during Hurricane Katrina the following days, the
account of Noah’s rescue is one of the many stories of heroism in
the midst of that national disaster.*” Noah has the honor of being
one of the younger inhabitants of New Orleans who were rescued
from Katrina: when the police officers entered the hospital where
he was trapped, Noah was an embryo frozen in liquid nitrogen
containers along with another four thousand embryos, similarly it
can be said of many cryopreserved embryos up to 12 years before.

We are “someone” and not merely “something”. “Human dignity
is a supreme, irreducible with absolute value, proper to the personal
condition. In effect, “dignitas est de absolute dictis”, dignity corresponds
to those who affirm themselves in an absolute way, that what is a
principle or starting point to arise from itself, to lean on itself”.”

The being that we are, self-reveals itself as “dignified”, as
non-instrumentalizable, allows our practical reason to discover a
concrete categorical imperative as the primary norm for the moral
life. This imperative was explicitly enunciated for the first time by
Emmanuel Kant that with great insight explains the following:

“Assuming there was something whose existence in itself
possesses an absolute value, something that as an end in itself could
be a foundation of a possible categorical imperative, that is, of a
practical law. I maintain the following: the human being and in
general every rational being exists as an end in itself, not simply as a
means to be used discretionally by this or that will, but both in the
actions oriented towards oneself and in the directed towards other
rational beings, the human being must always be considered at the
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same time as an end. All the objects of inclination only have a con-
ditioned value, if the inclinations and the needs sustained in them
were not given, their object would be worthless. But, as for sources of
needs, the inclinations themselves are so far from holding an absolute
value to be discarded by their own value, that it must rather suppose
the universal desire of any rational being to be totally free of them”.”!
Let’s look first at the preimplantation embryo or the neonate.
Many would say they are only potential people. Namely, that a
zygote or a new born may or may not become people. But this can

only mean two things:

a. Hither there is a quantitative difference between the embryo,
the newly-born and the person. Or,

b. The difference is qualitative. If the difference is quantitative,
we would find that being a person would be an (accidental)
property of the zygote’s or the newborn’s own being. That
would not say more than that bezng would have to be more
than a person “pluspersona” (this neologism could be propo-
sed), since we cannot give what we don’t have. And if he
were a person he would be more than a person, so he would
have more dignity, more than dignity. Ergo, they would be re-
cognizing the dignity of human life itself from its origin. If
the difference were qualitative, we would be affirming a clear
difference between two radically different realities. So, the
problem of an embryo or a neonate becoming people would
be of the same type as if we were considering, for example,
the possibility that a tomato could become a vehicle or some-
thing else; of course, it would be logically impossible.

On the above, it is noteworthy that Recommendation 1046 of the
Council of Europe stating that the human embryo and fetus must
be treated in all circumstances with due respect for human dignity.
In this regard, the Universal Declaration of Human Rights links
inalienable rights with the intrinsic dignity of man, while the Inter-
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national Covenant on Economic, Social and Cultural Rights and
the International Covenant on Civil and Political Rights establish
that human rights derive from the dignity inherent to the human
person.”

In Spanish, inherent means —for the Royal Spanish Academy—"
that which by its nature is so linked to something else, that it cannot
be separated. And inherence is the union of inseparable things by
their nature. In English it has the same meaning according to the
“Oxford English Dictionary”.”* Same criteria apply with French
language.”

In that position, and following the evolutionary principle of
Human Rights, the ruling of the Court of Justice of the European
Union, of October 8, 2011, stresse “it would be a serious
attack against human dignity, which is recognized as present
in the embryo”. More recently, on August 27, 2015, the Grand
Chamber of the European Court of Human Rights issued its
ruling in the Parrillo vs. Italy case (Application No. 46470/11),
which after reviewing its previous pronouncements, recalled that
the human embryo cannot be reduced to a possession.

“Recapitulating that the human embryo is a necessary or sine gua
non condition for the life of an adult human individual with an
inherent dignity.”

However, Michael Kloepfer tells us: “If in reality the question
of a constitutional good at the highest level makes sense, then this
is the life and not the dignity of man”.”” However, as it has been
described up to now, and since it is inherent, they are consubstantially
intertwined.

Therefore, the specific theme of human rights will be based on
the values established in a specific historical community and the ends
that it seeks to achieve, provided that the very essence of the dignity
of the human person is respected as an inescapable principle, as an
end on itself, otherwise we could not speak of the human being
but of any other thing, even when it is just and useful.”® On this
point, what is stated as ontological dignity is reaffirmed, likewise it
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coincides with Gomez Maximo, pointing out “With this I wish to
state that every human person has rights because they are, and they
must be recognized and guaranteed by the State without any social,
economic, legal, political, ideological, cultural or sexual discrimination.
But, at the same time, I want to emphasize that these rights are
fundamental, that is, that they are linked to the idea of dignity of
the human person”.”

On what has been explained, it is intuited that there is an objective
dignity, this is the point of departure; that is, the inherent dignity
of the human person. That is why it is about inviolable rights.

With discrimination on qualitative or quantitative issues, such as
capacity, autonomy, feeling, conscience, it is possible to establish
criteria that discriminate against people, there are plenty of histori-
cal and recent examples to illustrate how adult and capable human
beings have been denied all kinds of rights and even not being
considered human beings. Slaves, Jews, women, those belonging to
a certain religion or race, children, etc., have been denied their dig-
nity, and currently embryos, fetuses, people who have a severe di-
sabilities or are in a so-called vegetative state, for different reasons,
being considered as things, disqualifying them as rights holders.
The philosopher R. Spaeman reflects on this by saying: “Someone

will never be something”.'"

3. Legal assessment

The explicit recognition of a human right, and especially that of
life, is the most noble activity that a State can carry out, because it
grants spheres of protection to all people and limits public powers.

The indispensable presupposition of every right is life; it is the
ontological basis and condition of all other rights. It turns out that
the law in general and human rights in particular, involve the
normative integration of human relations within the social context,
and by virtue of its fair content, involves integrating the three
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aspects or elements that complement each other in the legal expe-
rience, this is, the normative aspect (the Law as a norm), the factual
aspect (the Law as a social fact) and the axiological aspect (the Law
as justice). In this case, creating norms without the end of justice,
being irrational and justifying actions, without a sense of a life
according to human nature and its end, would be like going back to
the stone age where the law of the strongest governed, having
to consider four essential axes in all legal reflection: the inalienable
right to life, since it depends on the exercise of other rights, the
equality of all human beings in dignity, their personal condition,
and adequate biological development according to its stage of
existence, as well as its autonomy to reflect and decide freely.
Everything that violates, limits, or cancels any of these great pillars
must be avoided or effectively counteracted.

In this context and following the argumentative and substantial
line of the right to life, we can cite, among others, the following
instruments that form the corpus iuris of human rights in accordan-
ce with the Vienna Convention on the Rights of Treaties of 1969,
where it is noteworthy taking into account that the legal value of
these instruments and their meaning cannot be inferred only from
the letter of the law, but also from the interpretation that the ad hoc
tribunals make of it and from the useful effect that they enjoy, in
this way, this right is contextualized, and guidelines and obligations
are set for the States Parties to respect, promote, and protect these
rights, such as:

Universal Declaration of Human Rights
Article 3 “Every individual has the right to life, liberty and the
security of his person.”
International Covenant on Civil and Political Rights (ICCP)
Article 6
The right to life is inherent to the human person. This right
shall be protected by law. No one can be deprived of life arbitrary.
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The European Convention for the protection of human
rights and fundamental freedoms.

The right of every person to life ... (Article 2).
Convention of the European Union.

Everyone has the right to life (Article 2-1).
American Declaration of the Rights and Duties of Man

Article 1. ... Every human being has the right to life, liberty and
the security of his person.
American Convention on Human Rights

Article 1 For the purposes of this Convention, person is every
human being,

Article 4. Right to life

1. Everyone has the right to have their life respected. This right
will be protected by law and, in general, from the moment of con-
ception.

No one can be deprived of life arbitrarily.

Regarding Article 4.1 of the American Convention, the ontological
and scientific errors of the Inter-American Court, in the Artavia
case, have already been laid down, which have already been over-
come by the Parrillo and Oliver Bristle cases, indicated in advance,
where the evolutionary and expansive principle of human rights is
updated.

It is noteworthy that even the constant and uniform jurisprudence
of the Inter-American Court in this regard has been expressed in
more than twelve cases.'”! In the year 2012 it has been repeated
twice,'" specifically, in two cases it has estimated the unborn as
“children”” and “baby”.!™*

Regarding the best interests of children and to clarify their de-
fense and recognition, the IACHR expansively establishes the con-
tent and scope of human rights'” and the obligations contained in
the American Convention on Human Rights (ACHR), in the light
of other legal norms; to exclude any interpretation that leads to
augmenting the limitations on human rights allowed in the
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ACHR,' and to provide effective inter-American procedural and
institutional mechanisms for the protection of human rights,'"”” on
this particular UNESCO makes the Declaration Of Monaco: Reflec-
tions On Bioethics And The Rights Of The Child,'® where in
its Annex 11, it establishes:
“I. The origins of the child:
— Every child is a unique and new being,
— Respect for the dignity of the embryo constituted in vi-
tro should be ensured...
When genetic and fetal medicine data are used, the principle of
non-discrimination must be respected and the reduction or eli-
mination of human diversity or the hazards inherent in life
must not be aimed at.”

Establishing an expansion of childhood rights from the embryonic
stage (i vitro).

It is important to highlight that assisted fertilization in humans
began to have effects sometime after the Universal Declaration,
Covenant of Civil and Political Rights, the Covenant of Econo-
mic, Social and Cultural Rights, as well as the American and Euro-
pean Convention, this can be deducted with “the first birth of a
baby product of In Vitro Fertilization (IVF) that occurred in En-
gland in 1978” and “in Latin America, the birth of the first baby
product of in vitro fertilization and embryo transfer was reported
in 1984 in Argentina”,'” so that “before the IVF, the possibility of
performing fertilizations outside the body of the woman was not
scientifically contemplated”.

On the other hand and more currently within the context of
human rights instruments and in accordance with the precautory
principle,'? which is cited in the draft (paragraph 65) and where
only in a limited way applies in the subject of environment; must
also be pronounce for human life and health, as in the statement
of Asilomar and more recently the conference Synthetic Biology
2.0, at Berkeley, California, referring to the “broad vote of the
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community” on the resolutions on biosecurity, which will be im-
plemented on January 1, 2007,"" likewise, the following Internatio-
nal Human Rights Instruments may be cited:

Universal Declaration on the Human Genome and
Human Rights

Article 1

The human genome is the basis of the fundamental unity of all
the members of the human family and of the recognition of their
intrinsic dignity and diversity. In a symbolic sense, the human ge-
nome is the heritage of humanity.

Article 2

a) Bach individual has the right to respect for their dignity and
rights, whatever their genetic characteristics.

b) This dignity requires individuals not be reduced to their ge-
netic characteristics and that the unique character of each and its
diversity be respected.

Article 11

Practices that are contrary to human dignity, such as cloning for
the purpose of reproduction of human beings, should not be allo-
wed. States and relevant international organizations are invited to
cooperate to identify these practices and to take appropriate action
at the national or international level to  ensure that the principles
set forth in this Declaration are respected.

Universal Declaration on Bioethics and Human Rights
Considering that UNESCO has a role to play in the definition of
universal principles based on common ethical values that guide
scientific advances, technological development and social transfor-
mation, in order to identify the challenges that arise in the field of
science and technology, taking into account the responsibility of
current generations for generations to come, and that issues in
bioethics, which necessarily have an international dimension,
should be treated as a whole, based on the principles already esta-
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blished in the Universal Declaration on the Genome Human and
Human Rights and the International Declaration on Human Ge-
netic Data, and taking into account not only the current scientific
context, but also its future evolution.

Bearing in mind also that the identity of a person includes bio-
logical, psychological, social, cultural and spiritual dimensions.

Whereas it is desirable to develop new approaches to social res-
ponsibility to ensure that the progress of science and technology
contributes to justice and equity and serves the interest of huma-
nity,

General dispositions

Article 2. Objectives

The objectives of this Declaration are:

a) provide a universal framework of principles and procedures
to guide states in the formulation of legislation, policies or other
instruments in the field of bioethics;

b) guide the actions of individuals, groups, communities, insti-
tutions and companies, public and private;

) promote respect for human dignity and protect human rig-
hts, ensuring respect for the lives of human beings and fundamen-
tal freedoms, in accordance with international law relating to hu-
man rights;

@) safeguard and promote the interests of present and future
generations;

Principles

Article 8. Respect for human vulnerability and personal integrity

When applying and promoting scientific knowledge, medical
practice and related technologies, human vulnerability should be
taken into account. Particularly vulnerable individuals and groups
should be protected, and the personal integrity of these individuals
should be respected.
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Abrticle 16. Protection of future generations
The impact of life sciences on future generations, in  particu-
lar on their genetic constitution, should be duly taken into account.

Regarding the best interests of children, the American Convention
in its article 19. Rights of the Child, establishes: Every child has
the right to protection measures that his condition as a minor
requires from his family, from society and of the state. The Court
also points out that girls and boys have the rights that correspond
to all human beings —minors and adults— and also have special rights
derived from their condition, to which correspond to specific
duties of the family, society and the state.'"

General Comment 5, General measures of implementation of
the Convention on the Rights of the Child; points out the need for
a perspective based on the rights of the child to ensure the appli-
cation of the Convention, based on the General principles identi-
fied by this body: the best interests of the child, non-discrimina-
tion, the right to life, survival and development.

On the other hand, highlights the omission of the Committee
in the pronouncement of art. 6.5 of the Covenant, which states:
“The death penalty shall not be imposed for crimes committed by
persons under 18 years of age, nor shall it be applied to pregnant
women,” which is supported under the International Covenant on
Economic, Social and Cultural Rights (ICESCR) in its article 10:
“Special protection must be granted to mothers during a reasonable
period of time before and after childbirth”.

In this international instrument, special protection is given to
the mother due to her pregnancy status, in order to protect the
nasciturus and the conformation of the family in the best possible
way, which is confirmed by the UN. Doc. E / C.12 / 2000/4,'"
on the application of said Covenant, General Comment 14, The
right to the enjoyment of the highest possible level of health (article
12 of the Covenant), which in the following establishes:
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“II. Obligations of the Participating States... Basic Obligatio-
ns... 44. The Committee also confirms that the following priority
obligations include the following: a) Ensure maternal (prenatal and
postnatal) and child health care; (...) ”

On the other hand, on the instruments for the protection of
children, the following can be observed:

Declaration of the rights of the child

Recognizing that the child is a human being who, due to his
condition, even needs due legal protection, both before and after
birth, of special protection and care, and of the express recogni-
tion of his rights, the Member States of the UN wanted to express
the Rights of the Child in a Special Dedicated Declaration, expres-
sly and exclusively to children, as the most important group of hu-
man beings among the men and women of the world, urging pa-
rents, men and women individually and private organizations, local
authorities, and national governments to recognize these rights and
fight for their observance with legislative = measures adopted pro-
gressively, proclaimed the Declaration of the Rights of the Child,
which protects the human life of children thus:

(...) Considering that the child, due to his lack of physical and
mental maturity, needs special protection and care, including due
legal protection, both before and after birth,

Children’s rights convention

Preanmble

(...) Bearing in mind that, as indicated in the Declaration of the
Rights of the Child, “the child, due to his lack of physical and
mental maturity, needs special protection and care, including due
legal protection, both before and after birth.”

Article 1

For the purposes of this Convention, a child is understood to
be any human being under eighteen years of age, (...).
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Article 6

1. The States Parties recognize that every child has the intrin-
sic right to life.

2. The States Parties guarantee the survival and development of
the child as far as possible.

For its part, the European Convention for the protection of
human rights and fundamental freedoms in its article 2: “The
right of every person to life ...”.

In summary, it can be known from the international instru-

ments referred to that:

1. The right to life is recognized as a fundamental right of
every human person;

2. Itis consubstantial or inherent to every human person;

3. It can be taken as analogous: person, individual and human
being;

4. In the case of children, the legal recognition is established
verbatim from before birth, influencing any conflict of rig-
hts, their superior interest prevails;

5. The American Convention is the only legal instrument that
extends the spectrum of protection from conception, and

6. The arbitrary deprivation of life is prohibited.'*

It should be noted that human rights treaties are complementary to
each other. Therefore, the reading must be unitary, which allows
to reach the interpretation of each right recognized from different
perspectives and with different degrees of approach, even within a
global system. Otherwise we would be admitting the possibility of
contradictions between the same treaties, or the disparate effect
of them on the rights and constitutional guarantees that come to
perfect or complement.

As complementary to each other, treaties are perfected among
themselves, in the sense of the fullest and most perfect recognition of
the right in question in a given circumstance.
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“The rule of the complementarity of treaties with each other
and with the constitutional text is of special importance”.'”

It is noteworthy that without a doubt the right to life occupies a
special place in the list of the fundamental rights of the human
person. Even when the doctrine affirms that all human rights have
equal value,''® when examining specific cases of violations of this
right, the competent international bodies do not hesitate to
highlight the specific nature of the right to life.

In its General Comment on article 6 of the International Cove-
nant on Civil and Political Rights, the Human Rights Committee
qualified it as:

“The supreme right for which no suspension is authorized, even
in situations that endanger the life of the nation”.'"”

Since then, the Committee has reiterated the phrase «The right
to life is the most essential of these rights».'"® It is also indicated in
the project.

For its part, the Inter-American Court of Human Rights (IA-
CHR), on a recurring basis, states in its rulings related to this right,
the parameters of protection that must be adopted by the States
Parties to make it effective:

“This Court has indicated that the right to life plays a funda-
mental role in the American Convention, as it is the essential coro-
llary for the realization of other rights. The States have the obliga-
tion to guarantee the creation of the conditions that are required
so that violations of this inalienable right do not occur and, in par-
ticular, the duty to prevent their agents from violating it. The fulfi-
Ilment of the obligations imposed by Article 4 of the American
Convention, related to Article 1.1 thereof, not only presupposes
that no person is deprived of his life arbitrarily (negative obliga-
tion), but also, in light of his duty to guarantee the full and free
exercise of human rights requires that States adopt all appropriate
measures to protect and preserve the right to life (positive obliga-
tion). This active protection of the right to life by the state not
only involves its legislators, but also every state institution ... ”.'"
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The IACHR Court has used a more subtle and careful language
in addressing this issue, noting:

“If due process of law;, with its set of rights and guarantees, must
be respected in any circumstances, its observance is even more im-
portant when the supreme good that all human rights declarations
and treaties recognize and protect is at stake: human life”.'*

In the same way, it points out that the recognition of other rig-
hts depends on safeguarding the right to life. “By not respecting
the right to life, all other rights disappear, since the owner is extin-
guished.”"!

“The right to life is a fundamental human right, whose enjoy-
ment is a prerequisite for the enjoyment of all other human rights.
If not respected, all rights have no meaning, Because of the funda-
mental nature of the right to life, restrictive approaches are not
admissible”,'” and “states have the obligation to guarantee the
creation of the conditions that are required so that violations of
this inalienable right do not occur”.'*

If not respected, all rights have no meaning, Due to this nature,
restrictive approaches are not admissible. In accordance with arti-
cle 27.2 of the Convention, this right form part of the non-dero-
gable nucleus, since it is enshrined as one of those that cannot be
suspended in cases of war, public danger or other threats to the
independence or security of the States Parties.'**

Likewise, the following paragraph is reiterated in the body of
jurisprudence issued by the Inter-American Court of Human Rig-
hts itself:

“In virtue of this fundamental role assigned to it in the
Convention, States have the obligation to guarantee the creation
of the necessary conditions so that violations of this inalienable
right do not occur, as well as the duty to prevent their agents or
individuals attempt against it. The object and purpose of the
Convention, as an instrument for the protection of the human be-
ing, requires that the right to life be interpreted and applied in such

a way that its safeguards are practical and effective (effer utile)”.'>
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On the other hand, the Inter-American Commission on Human
Rights (CIDH) has been emphatic in recognizing the special nature
of the right to life. In a decision adopted in 1996 expressly states:

(...) the Inter-American Commission on Human Rights must
emphasize (...) that the right to life, understood as a fundamental
right of the human person enshrined in the American Declaration
and in various international instruments at a regional and universal
level, has the status of jus-cogens.'*

“The concept of jus-cogens» adds the IACHR derives from a higher
order of norms established in ancient times and that cannot be
contravened by the laws of man or nations”.'"”” According to the
TACHR, in 2 more recent decision:

“The right to life is widely recognized as the supreme right of
the human being and conditio sine gua non for the enjoyment of all
other rights”.'*

The interpretation of conformity by article 31.1 of the Vienna
Convention, of the aforementioned article 6.1 of the ICCPt, consists
of “respecting ... (the) life” of its owner. That is the “object and
purpose” of that norm, which means that it was established so
that it really reached what it was persecuted for and not to be left
without content.

In his second sentence and after a point in a row, “this right will
be protected by law”. And that “no one can be deprived of life
arbitrarily”, that is, in accordance with what was understood by
arbitrariness on the date of the Convention and is understood
even now, that is, that it is not an “act or proceeding contrary» to

justice, reason or laws, dictated only by will or caprice”.'”

Particularities on the Paragraphs (9 And 10) Inexacts, Ambi-
guos Or Incongruent With Article 6.
Paragraph 9:

“9. Although States parties may take measures to regulate inte-
rruptions of pregnancy, such measures should not result in the
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violation of a pregnant woman’s right to life or her other rights
under the Covenant, including the prohibition of cruel treatment
or punishment, inhuman or degrading. Therefore, legal restrictions
on the ability of women to request abortion should not, inter alia,
endanger their lives or subject them to physical or mental suffering
in violation of Article 7."" States Parties must provide safe access
to abortion to protect life and physical integrity. The health of
pregnant women and in situations in which carrying a pregnancy
to term would cause the woman substantial pain or suffering, es-
pecially when the pregnancy is the result of rape or incest or when
the fetus suffers from a fatal deterioration. States Parties cannot
regulate pregnancy or abortion contrary to their duty to ensure
that women do not have to perform unsafe abortions. [For exam-
ple, they should not take measures such as the criminalization of
pregnancies by unmarried women or the application of criminal
sanctions to women who undergo an abortion or against the doc-
tors who help them to do so, when they are expected to increase
significantly the use of unsafe abortions. Nor should States parties
introduce humiliating or excessively burdensome requirements for
women who wish to undergo abortion. The duty to protect the li-
ves of women against the health risks associated with unsafe abor-
tions requires States Parties to guarantee access for women and
men, and adolescents in particular, to information and education
about the options reproductive systems and a wide range of con-
traceptive methods. States Parties must also ensure the availability
of adequate prenatal and post-abortion care for pregnant women.”
It cannot be proposed that the abortion be performed, due to certain
circumstances of the fetus and in an ambiguous way, which can
create confusion and violates the principle of penal taxation.

In combination with was previously mentioned with people
with disabilities, this group (disabled people) has repeatedly
denounced that the selection against embryos with disabilities directly
damages both unborn patients, as well as adults and those already
born. This community has qualified the measures of prenatal diag-
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nosis and elimination of patients, not only as eugenic measures in
general, but has denounced them as a genetic genocide. ™!

The current proposal promotes abortion only for cases of
“severe disability”, this type of measures is usually a euphemism
that can lead to increasingly extreme positions that may end up be-
ing applied and even in an almost obligatory way, in all cases, of
greater or lesser disability in the unborn, as Wasserman showed in
2012, using advanced techniques to prevent his birth.'*

On the contrary, it is important to reaffirm that patients with
disabilities contribute positively to society, to families, to their
friends and even to the economy. They contribute not because of
their disability, but “... because along with their disabilities come
other characteristics of personality, talent and humanity that make
disabled people full members of the moral and human com-
munity”."?

It is important to mention that this vision against people with
disabilities violates the United Nations Convention on the Rights
of Persons with Disabilities, in particular:

Aprticle 10 states that: “The States Parties reaffirm that every hu-
man being has the inherent right to life and must take all necessary
measures to ensure effective enjoyment by persons with disabilities
based on equity with others.”

Article 25: ““The States Parties recognize that persons with disa-
bilities have the right to enjoy the best standard of health without
discrimination based on their disability.”

The nasciturus, in its different stages, (zygote, embryo, fetus),
despite the degree of cellular and organ specialization, is vulnera-
ble, fragile and dependent on another to perform their vital func-
tions, unable to fully exercise their sensitivity, intellection and loco-
motion, that is, temporarily disabled. (It is not known if any of
these disabilities will last over time or only be resolved after a ma-
turation that takes time). Therefore, the nascituras is entitled to legal
protection by the State given their condition (temporary or perma-
nent) of disability.
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In this regard, it must be said that it is currently shown as an
endoxa, as a common place, at least legally, in the current international
legal frameworks. Currently, there is a rise in pro-people with
disabilities movements for many other reasons, and that is another
good argument for the rights of the nasciturus.

However, is it appropriate to consider the nasciturus as disabled?
This admits at least two approaches. One strictly anthropological
and another legal. Regarding the legal terrain, the Mexican law in
force (General Law for the inclusion of people with disabilities, of
May 30, 2011), following almost completely the text of the UN,
defines the person with a disability as: “XXI . Person with Disability.
Any person who, due to congenital or acquired reasons, has one or
more deficiencies of a physical, mental, intellectual or sensory nature,
whether permanent or temporary and which, when interacting
with the barriers imposed by the social environment, may prevent
their full and effective inclusion, on equal terms with others” Under
this definition, effectively, the nasciturus is perfectly defined as a
person with temporary disability (sensory, mental, locomotive,
without freedom to feed or fend for itself), so it can benefit from
the protection that these frames offer. Thus, all eugenic practice
becomes a formal practice of discrimination, especially when the
legal subject in question is even more vulnerable because of their
age and their impossibility of autonomy and individual independence
in the most basic planes of survival.

But let’s see, the anthropological problem behind the legal pro-
blem. Following closely the critical iuspositivism of Luigi Ferrajo-
1, there is a fourfold relationship between the Law and the “di-
tferences”: a) Hobbesian, where there is a legal indifference of di-
tferences are not protected or violated, they are simply ignored. b)
legal differentiation of the differences. Some are valued over
others. ¢) legal homologation of the differences. The differences
are suppressed in order to maintain an abstract equality that igno-
res them. d) legal assessment of differences, where differences are
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protected, the equal right of all to the affirmation and protection
of their own identity is sought, by virtue of the equal value asso-
ciated with all the differences that make each person an individual
diverse from all others and from each individual a person like all
others.

Ferrajoli’s guarantee approach can be complemented with the
Levinasian theory of vulnerability and reinforce that there must be
a legal assessment of this difference that occurs on the nasciturus.
In fact, the person before birth and a long time afterwards is an
independent but extremely fragile organism.'” Its difference based
on vulnerability makes it a specific subject of law, it must be assis-
ted by a special guarantee, since, in case of potential conflict of
rights, its difference makes it the weakest party, and therefore, the
privileged party.

For Levinas, the vulnerability of the other is the obverse of the
same reality whose reverse, for me, is the imperative whose negati-
ve formulation is not to kill'*® and the affirmative is, in Hebrew, /-
nent, “here I am”, that is, a permanent responsibility for doing
everything that is on our part to make the other live.

On the other hand, the good effect should not be achieved
through the bad; the presumed freedom —is updated with a
component of responsibility of the mother— and cannot be
proclaimed unambiguously, since it affects a third party or, at least,
a value such as life, different from the rights, values and interests
of the pregnant woman herself, understanding that circumstances
that are not planned should be addressed with education and social
support. Likewise, the penalties considered should not be crimina-
lized, but implemented with a perspective of restorative justice and
psychosocial support.

“The natural bond of the nasciturus with its mother, is based in a
relationship of special nature of which there is no parallel in any
other social circumstance”, abortion, should be understood as a
social, family and state failure; For its part, the European Parlia-
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ment and the Consultative Assembly of the Council of Europe es-
tablish that abortion must be eradicated."”’

Abortion has irreversible consequences; whose social dimension
affects the foundations of relational coexistence. But it also has a
biological dimension, so it must be considered from the perspecti-
ve of biology, medicine and health.

The Commission on Population and Development™ pointed out:

“12 ... reducing the use of abortion by increasing and improving
family planning services and, in cases where abortion is not illegal,
adequate training and equipment for health service providers and
other measures to ensure that abortion is safe and accessible, re-
cognizing that in no case should abortion be promoted as a me-
thod of family planning or prevention and treatment of sexually
transmitted diseases ...”

138

As an alternative to this policy, it would be necessary to carry out a
series of social policies for maternity protection and specific
support to women who have difficulties in continuing pregnancy
and are forced, against their wishes, to make the decision to abort
due to the lack of resources or third-party pressure, being itself a
real situation of violence. As well as access to justice, where the
criminal is really punished, providing a useful effect of rights.

The objective is to protect “life, both of the woman and the
unborn, as well as the proper development of pregnancy and
the resolution of conflicts.” This is carried out in an extraordinarily
delicate moment for the pregnant woman: when she has already
expressed her decision to undergo an abortion, either because her
life seems to be in danger, or because the pregnancy has been the
result of sexual assault.

On the other hand, concepts such as legal or voluntary inte-
rruption of pregnancy, lack a definition or contents of a standard,
these concepts are an euphemism, since when establishing the
term interruption (action and effect of interrupting), and interrupt is
to cut the continuity of something in time,"” which for the case
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is understood as “a temporary suspension of the pregnancy”, it
can be illustrated with any intrauterine intervention such as a bifid
spine surgery, megabladder, intrauterine transfusion, etc., different
from abortion that does not interrupts, but ends pregnancy.

In general, the legislation must always consider three aspects:
guarantee the protection of all legal rights in question, promote
the possible good and reduce the possibility of double effect that
is sometimes inevitable.

The jurist as well, has the duty of a correct and responsible
exercise of fairness, prudence, calm deliberation, and authentic
practical wisdom.

Resolution 1607/2008 adopted in the Patliamentary Assembly
by the Council of Europe, states that the evidence shows that the
adequate strategies and policies regarding sexual health, including
education for young people in sexuality and relationships, appropriate
to their age, leads to less recourse to abortion.

The legalization of abortion, together with social pressures and
ideological interest of specific groups, can be a pressure factor on
women and motherhood, and by establishing a new right, it can
justify a threat to the nasciturus.

Physicians may face pressure to recommend prenatal genetic
studies and even abortion, since they are the ones who can determine
the probabilities of congenital defects of the nmasciturus in its first
weeks of development, these studies that are still probabilistic,
combined with the possibility to abort freely in any given week,
generate a new problem of pressure on the doctor to recommend
abortion at the mere risk of a diagnostic error. Considering the
case that abortion is permitted, the probabilities of the various
prenatal studies to know the health of the child and the social
standards of the biologically desirable child (eugenics), pressure is
placed on the parents or the pregnant woman and more so the
doctors under a supposed malpractice within the so-called “wrongful
birth”, accusing the doctor, that by not having recommended the
prenatal genetic study, the parents missed the opportunity to abort
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the nasciturus, which was born with malformations, as was the case
with Perruche in France.

In contrast, the promotion of maternal health has been a key
concern for public health policymakers worldwide on the recom-
mendation of the United Nations (UN) that proposed the Millen-
nium Development Goals (MDGs). The fifth goal focuses on im-
proving maternal health; The UN required all member states to re-
duce maternal mortality by 75% by 2015. However, as of 2015, the
reduction of maternal deaths has not been achieved and is still far
from this figure. New complementary social or public health poli-
cies have been promoted to support a new post-MDG agenda, but
to be effective they must be supported by scientific evidence.

For example, maternal mortality in Mexico has decreased globa-
lly by 22% in the last decade, from 48.6 to 37.7 per 100,000 live
births. Abortion has never been the main causes of death. In fact,
in a detailed study published in the International Journal of
Women’s Health, about 98% of maternal deaths were unrelated to
an illegal induced abortion, which has an occurrence of approxi-
mately 1 per 100,000 live births."*” The main causes of mortality
were hemorrhage, hypertensive syndromes of pregnancy, indirect
causes and other external causes unrelated to pregnancy. Regarding
maternal deaths and the legal status of abortion, a detailed investi-
gation of maternal deaths in the 32 Mexican states divided into
two groups was published in the British Medical Journal Open, ba-
sed on the penal codes in force in each state: 14 states (including
Mexico City) classified with more permissive legislation and 18 sta-
tes classified with less permissive legislation.'*! Interestingly, it was
observed that states with less permissive legislation exhibited on
average 27% fewer total maternal deaths and 47% fewer induced
abortion deaths compared to states that exhibited more permissive
legislation for the period from 2002 to 2011.

Through multivariate statistical analyzes, the authors demons-
trated that before the abortion laws, the differences between states
were explained by other factors known to impact on maternal
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health such as the level of education of women of reproductive
age in each state, state fertility rate, access to prenatal care, profes-
sional delivery care, availability of obstetric emergency units, safe
drinking water and sewage coverage, prevalence of intimate part-
ner violence against women and individual risk factors. The au-
thors stressed the need to control for these factors in other studies
before concluding that abortion laws may have some effect on ma-
ternal mortality rates.'** No study controlled by multiple confoun-
ding factors has shown that more permissive abortion legislation
has an independent effect on the rate of maternal death.' In the
investigations conducted in Mexico,'* as in another natural expeti-
ment previously conducted in Chile'* and published in the journal
PLoS One,'* it was concluded that a more permissive abortion le-
gislation has no direct impact on maternal mortality rates and does
not diminish them either, being its effect rather null.'"’

Maternal mortality is not increased by the legal restriction of
abortion, nonetheless it is related to the lack of access to many ba-
sic services and other social factors that are currently neglected in
public policies impacting human development indicators such as:

— Lack of women’s access to education.

— Lack of free nutrition programs for pregnant women living

in poverty.

— Lack of availability and proximity of emergency obstetric

units.

— LLack of access to drinking water.

— Absence of sewage systems.

It is known that taking care of these factors is fundamental to
generate favorable conditions for a decrease in maternal mortality.
It has been scientifically confirmed that these factors have a serio-
us impact on maternal deaths, so they must be comprehensively
addressed by those responsible for creating and implementing pu-
blic health policies taking into account indicators of human deve-
lopment.
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In the elaboration of public health policies, it is very important
to consider that the legal status of abortion is not the central issue
for a leading-edge discussion regarding women’s well-being, rather,
it is hostile and not the solution for all cases. The main issue to be
addressed in order to have an impact on better health conditions
for women of reproductive age is attention in different scopes of
development. In the investigations aforementioned, the authors,
experts in epidemiology, public health, obstetrics, gynecology,
medicine, surgery and sociology recommend seven specific inter-
ventions:

— Increase access to prenatal care and professional delivery

care in health institutions.

— Increase the number and access to emergency obstetric units.

— Expand specialized diagnostic centers and prenatal care for
high-risk pregnancies, incorporating other medical spe-
cialties.

— Develop pre-conception counseling programs to promote
healthy pregnancies before age 35.

— Expand and strengthen public policies aimed at increasing
years of education in the female population.

— Improve the detection of violence against pregnant women
during prenatal check-ups and intervention by skilled health
professionals.

— Reduce disparities in human development indicators by increa-
sing access to drinking water and sewerage.

Finally, as it has been discussed and made known in previous lines,
the following statements can be made —even through common
sense— regarding the embryo’s individuality, diversity and differen-
ces with the mother’s body:

1. It has a human genome different from that of the mother
and that of the father. It has a unique proteome and individual
epigenetic conditions, being a different being with regard to
his parents.
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It may be of a different sex than the mother.

It may have a different blood group than the mother.

It can be sick and the mother healthy.

The mother can be sick and the embryo healthy.

Another evidence of the incongruity of considering the embryo
part of the mother is the fact that when the embryo is born,
the mother is not left with any functional deficiency. If the
embryo were part of the mother, after the abortion or delivery,
the woman would have some functional insufficiency, which
should be compensated, or she would be left with mutilation
or decompensation for life. None of this happens, the func-
tionality of the woman is independent of the existence of
this other human being, who is his son.

7. Medically speaking there is the specialty of gynecology and
obstetrics for the mother and perinatology for the embryo
and the fetus, since they are different beings, with different
characteristics from the medical perspective.

8. The embryo can live outside the maternal body, as in zz vitro
fertilization, done in a container that is only a glass device.

9. The embryo can live in a body other than the mother’s, as in
assisted reproduction technologies with a surrogate womb.

10. Immunological evidence. The embryo is so different from
the mother that an immune response against the embryo
usually starts. Most of the time that immune response is
suppressed by complex phenomena, where the placenta and
the entire maternal and embryonic immune system are involved.

11. It does not seem logical to grant the embryo the substantive-
ness of the mother to sustain the insubstantiality of the em-
bryo.'

12. Embryos can be maintained in cryopreservation for a long
time and be transferred later.

Paragraph 10

“10. [While recognizing the fundamental importance of human

dignity in personal autonomy, the Committee considers that States

Sk
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parties should recognize that people who plan or attempt suicide
can do so because they are going through a momentary crisis that
may affect their ability to make irreversible decisions, such as en-
ding his life. Therefore, States should take appropriate measures,
without violating their obligations under the Covenant, to prevent
suicides, especially among individuals in particularly vulnerable si-
tuations. At the same time, States Parties [may allow] [must not
prevent] medical professionals from providing medical treatment
or medical means to facilitate the termination of the lives of [ca-
tastrophically] affected adults, such as the mortally injured or ter-
minally ill, who experience severe pain and physical or mental su-
tfering and wish to die with dignity. In such cases, States Parties
must ensure the existence of sound legal and institutional
safeguards to verify that medical professionals comply with the
free, informed, explicit and unambiguous decision of their pa-
tients, in order to protect patients from pressure and the abuse.”

The new paradigm of legal positivism is an object of reflection
in the current collapse of society, by the disappearance of other-
ness and strangeness.'*

The hypertrophic approach of present-day systems, information
systems, communications, production’ and now of the law, is
losing its human imprint, seeking to justify and nourish human
passions, burying the nobility of the personal spirit that limits all
people of individualistic self-destruction, rather, we must build on
differences and human empathy.

We punish ourselves, with the violence of dissuasion, pacification,
neutralization, control, of the soft violence of extermination.
Therapeutic, genetic or communicational violence: violence of
consensus, which now impacts on ideologies reflected in the laws.
This violence is viral, in the sense that it does not operate frontally
but by consanguinity, by contagion, by chain reaction and from the
first moment it attacks our entire immune system.'”!

Where now Nietzsche’s sovereign man is about to become a
mass reality: there is nothing above him that can indicate who he
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should be, because he considers himself the sole owner of himself.
“We have invented happiness; the last men say”'>*

In this way, he is only subject to himself and any limitation to
his immanentist possibilities is aggression and intolerance, pet-
meating now as supposed human rights, trying to captivate as a
siren song, subtly not mentioning that it is encouraged as euthana-
sia or assisted suicide.

In this regard, the World Health Organization (WHO) defines it
as that “action of the doctor that deliberately causes the death of
the patient”." and, the World Medical Association in the Declaration
on Euthanasia establishes it as the deliberate act of ending the life
of a patient, even if it is by his own request or at the request of
his relatives, which is contrary to ethics. This does not prevent the
doctor from respecting the patient’s desire to let the natural process of
death take its course in the terminal phase of illness."™ Disrupting
doctors deontological positioning of attending life, personal integrity
and health of human beings, with the best possible means,
alleviating any type of disease and alleviating their suffering and
their family’s anguish, thus respecting their dignity.

At this point, physicians will have to put aside their conscience
and subsequent objection, to become an executioner “certified” by
medicine, demanding that his own will becomes an automaton of
the wishes of a third party and coerced by a legal norm, without
really analyzing as scientist that takes care of human health, or if
there is a vice in the patients consent, derived from depression,
disability, abandonment or other vulnerable circumstance, as well
as secking to offer the patient new therapeutic options available
from the most recent advances of medicine.

In this way, it is clear that euthanasia goes against human life,
using the intervention of a third party, being the antithesis of the
“Right to life”, recognized as a primary human right. In that strong
sense of this human right, comes to tell us that the expression
“have a right” means that another or other people have a duty
towards its safeguard and the opposite would be unfair.
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To ponder the degree of precision of a human right, not only
logical-deductive associations can occur, but also justificatory or
instrumental associations that belong to the world of practical
reasoning can occur and are impossible to grasp in the formal ties
of logical-deductive reasoning. Raz'*® calls them “core-rights”,
which are those rights constituted by the normative system, as
distinguishable from derivative-rights that are those that can be
considered to be implied by the core-rights and therefore, are
susceptible of being obtained deductively from these; the right to
life is one of them, not the right to die, which would be the
opposition (antinomy).

For a right to have the character of Human Right, some formal
structural features are required, not depending on consensus.

The first that is discoursed is “universality”; It means that they
are ascribed to all human beings and requires, that specific
circumstances, conditions o contexts are to be ignored, because
such rights have a vocation to be ascribed to all. It suffices that the
minimum requirement of being “human being” is met, in that sense,
we have to separate human rights from the scope of the positive
legal system. Because in effect, we do not talk about rights that
some have, and others don’t, depending on the legal system. We all
share the same rights

Therefore, the characteristic of human rights is to establish the
existence of general obligations and not so much on special
obligations, that is, obligations of all and not so much on merely
positional obligations. Obligations tend to be differentiated into
negative “not doing, omitting’” and positive ones, they are obligations
to do, to perform an action and the first one is relational coexistence,
based on the common good.

The second formal feature is the presumed “absolute” character
of Human Rights. This idea makes a direct reference to what in
general terms has been called its importance,'® and what lies under
that condition is the idea of strong moral demand or, as Richards
says: “the urgent, demanding and intransigent nature of human
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rights”.">” Now, if it is said that the right to life is not absolute, it is
by its weighting on the same level, in that way is how is legitimate
defense is safeguarded, derived from an unjust act.

Human rights are the kind of strong demand that they are, not
because they have corresponding obligations, but on the contrary,
the obligations are strong precisely because human rights carry a
constitutive force by themselves.'™® And if that force does not deri-
ve from the obligation component, it must necessarily derive from
the other component, that is, from the good, from the qualified
assessment of the situation or state of affairs that it attempts to
guarantee.

The right to life is linked to the ontological principle of the ins-
tinct of conservation, which must be safeguarded on the basis of
human relational coexistence, just as they are protected in palliative
care.

The third formal feature is that they are “inalienable”, for the
majority of those who have analyzed the issue, it means that it
cannot be taken or stolen from the person, and the rights are to be
inalienable because all without exception, are holders of them (and
therefore no one could be deprived of them). Those two features
are related especially with the universal and absolute character of
Human Rights, and not with the idea of inalienability in the strict
sense.

When Grotius designs the passage from the state of nature to
civil society, it is posed, starting a tradition that will be legendary,
the problem of what natural rights individuals renounce when
entering such a society. For him there is no doubt that individuals
renounce the natural right of self-defense or natural right to pu-
nish but situates the problem in the broader framework of the re-
nunciation of freedom.'”’

It is about the problem of giving up certain rights on the part
of its own owners. What Grotius is suggesting is that, even if one
can logically think of a possibility of absolute renunciation in the
very notion of voluntary and free pact, one can only choose the
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soft interpretation, or as it has been called using Quine’s idea, the
charitable interpretation that individuals could not do such bar-
barity.

If we accepted the former idea, slavery would come to be justi-
fied by a theory of natural rights. We cannot, therefore, interpret
the pact in that way. And from this arises the issue of the inaliena-
bility of basic rights: its formulation means that we cannot think
of them as something that can be renounced by the owner’s own
will. What American theorists wanted to do, was establish an abso-
lute restriction to the idea of consenting to be deprived of a basic
right. They thought, on the contrary, that one could never speak
of rights in that sense, the kind that would say that an individual
act of consent supposed their disappearance. And this cannot be
identified, as it hastily has been done, with the idea that human
rights cannot be justifiably displaced.

The formal meaning here is how to express the idea that human
rights are inalienable even by their holders.

In that sense when speaking of universality, we have seen how a
human right supposed the affirmation of a good of such impor-
tance for the individual that this constituted a sufficient reason to
impose obligations on all others, and the absolute, is the force that
given to that right towards all people, and its inalienability as the
application of the normative technique of the obligation or immu-
nity to the holder of the right. Just as everyone has the obligation
to respect each other’s right or lack the power to alter that right,
the owner himself is obliged to respect his own rights being, we
could say, immunized normatively against himself.

Finally, according to “Noélle Lenoir, dignity is the source of all
rights, therefore it is a pre-legal concept; it can be considered as
the foundation on which the rights of the human being are based.
In this same position, Jirgen Moltmann points out: “The root and
the common bond of the various human rights is human dig-
nity.”.°" Inherent value to the human person, for his axiological
position.
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The legalization of euthanasia and assisted suicide will result in
unjust structures, which consist of the distribution and stratifica-
tion of people, groups and various elements within a social orga-
nism, so that unfair situations are consolidated. Circumstances of
discrimination, abuses, and justifications without consent of all the
co-implicated, or because they are not in a position to make
the correct decisions, acting against human dignity and in a regres-
sive manner within human rights, also creating a right not con-
templated in any convention, rather an antinomy by consensus of
a few.

Moreover, it is contrary to the /ex artis ad hoc of medicine, as
observed, among others, in the following instruments:

Principles Of European Medical Ethics.
Doctor’s Commitment

Helping the dying

Article 12°. Medicine implies in all circumstances constant res-
pect for life, for moral autonomy and for the freedom of choice
of the patient. In case of incurable and terminal illness, the doctor
can limit himself to alleviate the physical and moral suffering of
the patient, administering the appropriate treatments and maintai-
ning, as much as possible, the quality of a life that is finished. It is
obligatory to attend to the dying person until the end and act in a
way that allows him to preserve his dignity.

Hippocratic Oath

I will apply my treatments for the benefit of the sick, according
to my capacity and good judgment, and I will refrain from doing
them harm or injustice. Neither will I administer a poison to any-
body when asked to do so, nor will I suggest such a course. Simi-
larly, I will not give to a woman a pessary to cause abortion. (...)

Recommendation 1418 (1999) Protection of human rights and
dignity of the terminally ill and dying. The text of this Recommen-
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dation was adopted by the Assembly on June 25, 1999 (24th
Session).

In principle seeks to protect the dignity of people and all rights
that are inalienable. It seeks to provide an adequate means that
allows the human being to die with dignity. This recommendation
is based on technological advances that can be applied without ta-
king into account the quality of life of the patient or his decision
on the treatment that may be applied, prolonging life unnecessarily
or delaying death, maintaining this is the suffering of both the pa-
tient and the family.

In 1976 a resolution of the Assembly was issued in which it is
stated that “prolonging life must not be, in itself, the exclusive goal
of medical practice, which must also be concerned with the alle-
viation of suffering”. Subsequently the European Convention for
the Protection of Human Rights and the Dignity of the Human
Being set the principles affirming the specific needs of the termi-
nally ill.

The rights derived from the dignity of terminally ill patients are
affected by the difficulty to access palliative care, lack of treatment
of their psychological, social and spiritual needs, artificial and dis-
proportionate prolongation of the dying process, insufficient su-
pport and assistance to family members, lack of training of health
professionals, insufficient allocation of financial resources for as-
sistance and care for the terminally ill, discrimination, and stigma
towards the sick.

Derived from the above, the Assembly resolved that countries
should incorporate legal and social protection in favor of the ter-
minally ill for circumstances such as: dying subjected to pain, pro-
longation of the death process; as well as social isolation and res-
triction of life support physicians for economic reasons.

In this regard, it was recommended that the members of the
Council of Europe should respect and protect the dignity of the
terminally ill in all aspects, adopting measures aimed at eliminating
the injustice done to the rights previously affected.
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Declaration of the World Medical Association on euthanasia.
Adopted by the 39th World Medical Assembly, Madrid,
Spain, October 1987.

Euthanasia, that is, the deliberate act of putting an end to the
life of a patient, even if by choice or at the request of family
members, is contrary to ethics. This does not prevent the doctor
from respecting the patient’s desire to let the natural process of
death run its course in the terminal phase of his illness.

Declaration of the World Medical Association on the care of
patients with severe chronic pain in terminal diseases.'®

Introduction

The care of patients with terminal illnesses with severe chronic
pain must provide a treatment that allows these patients to arrive
at end their lives with dignity and motivation. Analgesics, with or
without opium, when used properly are effective in patients with
terminal diseases. The physician and other personnel who care for
patients with terminal illnesses must clearly understand the mecha-
nisms of pain, the clinical pharmacology of the analgesics and the
needs of the patient, their family and friends. It is also imperative
that governments ensure the supply of medically necessary
amounts of opioid analgesics, for their proper application in the
control of severe chronic pain.

In that same means there are: The Principles of the Clinical
Treatment of Severe Chronic Pain, the Resolution of the World
Medical Association on Human Rights. Adopted by the 42
World Medical Assembly, Rancho Mirage, California, USA, in
October 1990, and amended by the 45th World Medical Assembly,
Budapest, Hungary, in October 1993 and by the 46th WMA Gene-
ral Assembly, Stockholm, Sweden, in September 1994 and by the
47th World Medical Assembly, Bali, Indonesia, in September 1995,
the Venice Declaration of the World Medical Association on ter-
minal illness. Adopted by the 35th World Medical Assembly, Veni-
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ce, Italy, October 1983, etc. None of these speak of assisted sui-
cide or euthanasia.

Rather, what should be promoted is palliative care, whose
objective is the improvement of the patient’s circumstances, in the
full sense; that is, understanding not only the physical dimension,
but also the psychological, and spiritual dimensions.

In this regard, the World Health Organization (WHO), adopted in a
key document for the development of palliative care published in
1990, the definition proposed by the European Association of Pa-
lliative Care as the “total active care of patients whose disease does
not respond to curative treatment. The control of pain and other
symptoms and psychological, social and spiritual problems is para-
mount”. It stressed that palliative care should not be limited to the
last days of life but should be progressively applied as the disease
progresses and according to the needs of patients and their family.

Subsequently, the WHO has expanded the definition of palliative
care: “An approach that improves the quality of life of
patients and families who face the problems associated with
life threatening diseases, through the prevention and relief
of suffering through the early identification and impeccable
evaluation and treatment of pain and other physical, psycho-
logical and spiritual problems”.

Regarding children, the World Health Organization (WHO) defines
palliative care as: “Palliative care for children is the active total care
of the child’s body, mind and spirit, and also involves giving
support to the family. It begins when illness is diagnosed, and
continues regardless of whether or not a child receives treatment
directed at the disease”.

Palliative care is, in addition, the organized response that covers
the needs of patients and family members who go through this
stage of the disease that we call terminal, a time also when the
disease is no longer controllable and in which multiple somatic
symptoms appear and a progressive deterioration associated with
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emotional changes of adaptation to the loss of functions and roles
that affects both patients and family members.

Initially palliative care focused on cancer patients, currently the

model is applicable to patients with advanced chronic diseases.

Palliative care improves the quality of life of patients and fami-

lies facing life threatening diseases, mitigating pain and other
symptoms, and providing spiritual and psychological support from
the moment of diagnosis to the end of life and grief.

In general terms, palliative care:

— Relieves pain and other distressing symptoms;

— Affirms life and consider death as a normal process;

— Do not attempt to accelerate or delay death;

— Integrate the psychological and spiritual aspects of patient
care;

— Offers a support system to help patients live as actively as
possible until death;

— Offers a support system to help the family adapt during the
patient’s illness and in their own grief;

— Makes use of a team approach to respond to the needs of
patients and their families, including emotional support in
grief;

— Improve health or at least significantly alleviate disease and
improve overall well-being, with the possibility of also positi-
vely influence the course of the disease;

— Can be given at an early stage of the disease, along with
other treatments that can prolong life, such as chemotherapy
or radiation therapy, including the necessary study to better
understand and manage distressing clinical complications.

Mass media expose, in a tacit way, the concept that a person has
the right to dispose of their own life through the option of re-
questing euthanasia or medically assisted suicide; it identifies it as
the maximum act of respect for the individuality and autonomy of
the person and, in this way, of human dignity. Additionally, it presents
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the benevolent figure of those who apply the lethal drug as so-
meone who, understanding that nobody can “... impose the obli-
gation to continue living to someone who, because of extreme su-
ffering, no longer wishes ...”,'® grants him the “gift of death”, as a
relief to suffering in life, thus turning it supposedly into a bene-
volent act.

There is a fundamental error of concept in the argument,
identifying as the central value in this act the potential individual
capacity (and to a certain extent, the right) to decide on death, ins-
tead of strengthening that the maximum value of man is life'™* and
that death is part of life itself. This faulty concept derives in multi-
ple media actions to justify this act and give it an air of congruen-
ce, an act perceived as of maximum benevolence.

This approach seems to give a strong and irrefutable argument
for the attitude of trying to control the conditions of death in
terminal patients or in extreme suffering, Perhaps this same social
pressure and cultural perception has caused countries like the
Netherlands to have euthanasia as a legal option to end a life
considered unworthy because of extreme and uncontrollable
suffering.'®

In 2012, the Dutch researcher Bregje D. Onwuteaka-Philipsen
published an analysis of the practice of euthanasia in his coun-
try.'% He found that, in 2005, 1.7% of the causes of death were
due to euthanasia, a figure that reached 2.8% in 2012; 77% of the
cases were attended by doctors, 56% of the patients asked for it
because of a feeling of loss of dignity and 47% for untreatable
pain.

The previous article shows that this concept of the power of
decision over dying, interpreted as dignified death, can become a
medical practice within easy reach, with argumentation and metho-
dolog, clearly influenced by the “technological imperative” that Jo-
nas Hans described in 1979'" to consider that everything that is
technically possible is ethically demandable, and with a clear dan-
ger to the exercise of medical ethics.
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Another Dutch author, Zylicz, studied terminally ill patients and
borderline situations, and identified five causes for which patients
ask for euthanasia,'® known as the ABC of euthanasia applications:

A. Afraid (fear)

B. Burn-out (emotional wear)

C. Control of Death (wish to control death)

D. Depression

E. Excruciating pain (unbearable pain)

All these causes have to do with an affected emotional state and a
behavior consistent with emotional disturbance. It immediately
highlights the point C of the list of Zylicz: desire to control death,
since it is the same argument used by organizations that support
so called dignified death and promote the practice of euthanasia.
As a complement to this observation, we cannot leave aside the
very interesting contribution to the field of end-of-life care by Dr.
Elisabeth Kiibler-Ross, a Swiss-American psychiatrist who through
the Kibler-Ross Model, identified five phases of the emotional
reactions of terminally ill patients:'®’

1. Denial and isolation

2. Anger

3. Bargaining (negotiation)

4. Depression

5. A cceptance

In light of these phases in the process of facing death, it is again
observed that the arguments of the organizations mentioned are
challenged in the third point, trying to negotiate the situation of
death, alleging the utopian ability to control it.

It is clear that death is inevitable. There is no freedom of deci-
sion in this act, it will happen sooner or later. It is also clear that
the argument that advocates a “right to die” using euthanasia as a
tool is based on an emotional reaction, which is perfectly normal for
patients who face the news of the end of their life. This emotional
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basis is what guides the creativity of the film scripts and generates
empathy in the viewer before the protagonist who suffers inexorably,
clouding the analysis of the fundamental arguments before the
death process, where it should be understood that, in death, “... #be
only thing in which freedom intervenes is the attitnde adopted before it

Zylicz himself has postulated that euthanasia is an “easy way
out”, which diminishes the doctot’s creativity to look for solutions
or new options in terminal patients,'”" but not only that, but it also
makes it difficult to understand the true role of personal freedom
in the face of death, keeps the doctor from understanding death as
a personal, cultural and religious event,'” not as a scientific event.
At this point, the concept of accompaniment in the process,
alleviating pain and anguish, and integrating psychological-spiritual
aspects of the patient, justifies that the right tool for the defense
of a dignified death is, precisely, palliative medicine.'”

Rather, an “ethical requirement” should be pursued, not stubborn-
ly looking to die, but the way of living the process of dying.'™
These ethical demands seck to reaffirm the dignity of the person
at this stage, according to LG Blanco'” they are: a) attention to the
dying with all the means that currently medical science has to relieve
their pain and prolong their human life; b) not deprive the dying
person of dying as “personal action”, dying is the supreme action
of man; c) free death from the “concealment” to which it is
subjected in today’s society; d) organize an adequate hospital service
so that death is an event consciously assumed by human beings
and lived in community; €) favor the experience of the human-religious
mystery of death, religious assistance in these circumstances takes
on special importance.

The debate takes an optimal course starting by understanding
death as a human act, where the individual does not remain passive
before it, but practices freedom as the attitude to face the death
process, that is; the right to a dignified death is the right to live
one’s death. This concept is based on the Judeo-Christian tradition,
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but it is perfectly valid to understand the concept that death is
invariably a constitutive part of life and must be lived.

Therefore, the stream of personalist bioethics emerges as a
fundamental tool in the recognition of dignity as a person, based
on its human rights, which cannot be denied, are universal and are
inalienable. Meaning that no one can decide to attempt against life,
even if it is their own: there is no such thing as a “right to die”.'”

In this context, the principlism approach of bioethics does not
fully cover the situation before the end of life and may offer false
arguments, as stated at the beginning of this text. The bioethical
foundation in these cases is closely linked to biolaw aspects, since
it involves at least five ethical principles in the care of these
patients,'”” the first is the principle of #ruthfulness, as the foundation
of trust in the patient-patient relationship, and that represents the
foundation of the four classic bioethical principles of principlism,
(beneficence to the patient and family, facilitates the participation
in the decision making —autonomy—, can be postponed in case the
patient is not able to receive the news —nonmaleficence—, never-
theless information should always be handled with the truth —justi-
ce—); the second is the principle of therapeutic proportionality, where
there is a moral obligation to implement the measures that have
the proper proportion between the means used and the foreseea-
ble overall result;'”® the third is the principle of double effect, since,
in attempting to keep the patient pain-free, there may be a risk of
deep sedation or even death;'” the fourth is prevention, which is a
medical duty to act prudently and pertinently before the appearan-
ce of complications or potential symptoms; the fifth and last is the
principle of nonabandonment, which prevents the doctor from eva-
ding dealing with an element of life itself, death, and confronting
it, arguing that “there is nothing more to offer,” since it is contrary
to proper attitude; when there isn’t a cure, the person can be ac-
companied and comforted.'®

A central point in the subject of euthanasia and assisted suicide
is the pain that is difficult to treat, in this regard it is proper to point
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out that pain is defined as “an unpleasant sensation and an emotional
experience associated with a current or potential tissue damage”,
according to the International Association for the Study of Pain,
IASP)."®" The stimulus related to injury of a tissue activates painful
circuits that can be resolved over several days or weeks, however,
the resolution of the damage may not occur at all generating a
persistent stimulus and a state of chronic pain. All of the above
immersed in a subjective emotional experience of «wear» for those
who go through this suffering.'®

Chronic pain, then, extends beyond 3 to 6 months and has a se-
vere psychological component.' ' Current theoties evaluate if
chronic pain is independent of the tissue injury, reflects a chronic
illness or a chronic painful state.'®

The evaluation of pain allows to elucidate its etiology and esta-
blish a treatment strategy.'® For this, it must include the sensory
and affective qualities of the pain, as well as its intensity, its tem-
poral pattern and effectiveness of previous treatments.'”’

The mechanisms of chronic pain are complex and in constant
study, however, in recent years there have been truly remarkable
advances in the management of it, which has significantly reduced
the group of patients with “untreatable pain”, allowing more
effective approaches to pain in these patients. The following is a
current overview of interventions for pain management.

In this regard, currently there has been progress in current
therapeutic interventions for pain. There is an “analgesic ladder”
well known in pain management clinics, consists of progressively
escalating analgesics to find the most effective, however, it is a
practice with a tendency to disappear, since it seeks to address pain
by its mechanism, instead of considering response to analgesics.'®

Additionally, it is well known that drugs alone do not offer the
best benefits,'" a multimodal approach is required, including;
medication, physical rehabilitation, changes in lifestyle, psychologi-
cal therapy, surgery and complementary medicine,'” such as:
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a) Physical Therapy. There is some evidence of short and me-
dium-term benefit in the use of physical strategies for pain
management.'”!

b) Psychological Therapies. They are fundamental to a proper
approach, since the feeling of rejection, emotions, and beha-
viors against chronic pain directly influence the subjective
experience of it, and thus, in their perception of severity,
which could be exaggerated with hypervigilance.'* Cognitive
behavioral therapy is effective in dealing with pain and self-
modulating the experience of pain in an approptiate way.'”
There is also a clear relationship between depression and
chronic pain, so this point is fundamental in the approach
of the patient with chronic pain.

c) Pharmacotherapy Of Chronic Pain. There is analgesic therapy
through different agents, from non-steroidal anti-inflamma-
tories to opioid drugs, the latter with greater analgesic action
due to their pharmacological properties.'” The risk of abuse
and dependence is a worrisome situation as a result of the
poorly supervised employment of these strategies, which is
potentially fatal.'” A proper follow-up in their use makes
them a tool and of great value in terminal patients, with
clear benefit in most cases."” Other adjuvant drugs are anti-
depressants (tricyclics, selective serotonin reuptake inhibitors
and dual antidepressants) that modulate nociceptive percep-
tion pathways, allowing to reduce the chronic painful stimu-
lus,"” as well as other neuromodulatory drugs.

d) Classical Interventional Therapy. The infiltrations are invasive
techniques where an injection of drugs in the injured or
affected areas allows a radical improvementb in pain mana-
gement, however, their effect is temporary and usually they
are expensive.'”

e) Advanced Interventional Therapy. They are invasive advanced
neuromodulatory techniques which have come to be conside-
red as a first line intervention in severe and chronic pain.'”
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Spinal Cord Stimulation (SCS). An electrical stimulator implanted
surgically under the skin sends electrical signals to the spinal cord,
using minimally invasive techniques, causing a mild and pleasant
paresthesia in the underlying painful region. The patient has control
of the device programming the electrical stimulus with very favorable
responses, the downside is the surgical risk, which, in expert hands,
are minor. In cost-benefit studies, despite its high price, its use is
favorable versus the expense of other therapies and repeated
hospitalizations for pain management.

Intrathecal Drug Delivery Devices (IDDS) This are drug infusion
pumps in the spinal canal that provide the amount of analgesic
medication necessary for pain control, controlled by the medical
team and sometimes by the same patient,”” they atre very effective
in pain management in cancer patients or patients with chronic
pain.*”

Finally, there is also novel trends in pain management. One of
them is to address pain not by the scale for the need of an
interventional procedure or the use of pain specific drugs, but rather
by neurophysiological pain. Thus, it will be possible to modulate,
for example, voltage-dependent ion channels (sodium, calcium,
potassium), which are responsible for generating cellular membrane
action potential in nerve cells of painful pathways. Similarly,
ligand-dependent channels and receptors (NMDA), or the transient
potential receptor TPRV1, are being investigated for the development
of specific modulatory drugs.

The immunomodulation of anti-inflammatory cytokines also
offers a promising outlook in the management of chronic pain,
such as intetleukin 10, although the technical and pharmaco-biological
difficulty of these have not yet permitted their routine use for
pain.

There are also therapeutic strategies to reduce the levels of
neurotransmitters that potentiate the pain pathways in GABAergic
networks, as well as signaling of lysophosphatidic acid, related to
chronic pain in nociceptive pathways and its modulation by mono-
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clonal antibodies or inhibitors of its own modulating enzyme,
ATX.* Gene therapy has also provided options to transfer
“therapeutic genes” by genetic vectors enabling the expression of
proteins or peptides in target cells of nociceptive pathways, such
as oploid genes, anti-inflammatory cytokines or on expression or
negative regulation of ion channels,”" or, thanks to the recent
identification of «pain genes» (SCN9A, NAV1.7, TRPA1L, etc.), the
expression of these genes could be selectively blocked, facilitating
the management of chronic pain syndromes and allowing a new
paradigm in the treatment of patients with chronic pain,** potentially
eliminating the concept of “intractable chronic pain”.

As it is stated in this document, establishing criteria contrary to
the right to life is not adequate and much less proportional in relation
to current scientific advances, human dignity and the global
perception of those represented by the Committee’s vision. The
Committee should be careful not to create antinomies in their
interpretation and chaos into the interior of many countries not
compatible with their position.
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4 HURLBUT, WB, GEORGE, RP., GROMPE, M (2006) “Seeking Consensus: A Clarifi-
cation and Defense of Altered Nuclear Transfer”, Hastings Cent Rep. 36: 42-50.

42 WONG C.C, et al. Non-invasive imaging of human embryos before embryonic
genome activation predicts development to the blastocyst stage. Nat Biotechnol.
2010 Oct;28(10):1115-21. doi: 10.1038/nbt.1686. Epub 2010 Oct 3.

43 AUSTRACO, N (2006). The moral case or ANT-derived plutipotent stem cell lines.
Natl Cathol Bioeth Quarterly 6: 517-537.

4 GOOBWIN, B. (1993) Development as a Robust Natural Process, in Stein W, Va-
rela Fj (eds) Thinking about Biology: An Invitation to Current Theoretical Biology.
Reading, Mass: Addison-Wesley Publishing Co.pp:123-148;

% M.G. KATZ-JAFFE, S. MCREYNOLDS, D.K. GARDNER, AND W.B. SCHOOLCRAFT The
role of proteomics in defining the human embryonic secretome Mol. Hum. Reprod.
(2009) 15 (5): 271-277 doi:10.1093/molehr/gap012

46 BARKER, D.J.P. The fetal and infant origins of adult disease: B.M.J1990;301:1111
4 NATHANIELSZ, P.W. Fetal Programming: How the Quality of Fetal Lifie Alters
Biology for a Liftime. NeoReviews 2000;1(7):e126-e131.

48 HOCHER, B, SLOWINSKI T, BAUER C.H-, HALLE, H. The advanced fetal program-
ming hypothesis. NEPHROL Dial Transplant 2001;16:1298-1305, WILSON, J. The
Barker hipdtesis. Ananalysis. The Australian and New Zealand Journal of Obste-
trics and Gynaecology 1999; 39(1):1-7, MARTINEZ DE VILLARREAL LAURA, E. Progra-
macion fetal de enfermedades expresadas en la edad adulta. Medicina Universita-
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ria.2008. Vol. 10, nim.39, PETER, D. GLUCKMAN, M.D, D. S.c, MARK A. HANSON, D.
PHIL., CYRUS COOPER. Effect of in utero and early life conditions on adult Ealth and
disease. New England Journal Medicine. 2008. Vol. 359, 61- 73.

“° Viabilidad es la cualidad de viable (que tiene probabilidades de llevarse a cabo
o de concretarse gracias a sus circunstancias o caracteristicas). El concepto tam-
bién hace referencia a la condicion del camino donde se puede transitar. Lee todo
en: Definicién de viabilidads-Qué es, Significado y Concepto http://definicion.de/
viabilidad/#ixzz4K3j3tQ83

%0 Cfr. LILEY, A.W., Intrauterine transfusion of foetus in hemolytic disease. Br Med
J., 1963; 5365: 1107-1109.

5 Cfr. SCRIMGEOUR, J.B. Other techniques for antenatal diagnosis, EMBERRY,
H.E.H (ed.), Antenatal diagnosis of genetic disease, N.Y. 1973, pp. 40-57.

52 Cfr. HARRISON, M.R., GoLBUS, M.S., FiLLY, R.A., The unborn patient. Prenatal
diagnosis and treatment, GRUNE & STRATTON, Orlando, Florida, 1984, p. 440.

53 Se puede consultar en: www.ifmss.org, 13-11-2016.

5 Jama, Aug 14, 1981; 246(7): pp. 772-773.

% HARRISON y compafieros definen los riesgos y beneficios del diagndstico y trata-
miento fetal. Lo que se pretende es corregir o, al menos, mejorar una malfor-
macion.

% Cfr. PRINGLE, K.C., Fetal surgery: it has a past, has it a future: Fetal Ther. 1986,
1: 23-31.

57 [dem.

%8 Valor que se precisara mas adelante.

%9 ...el feto sufre de un deterioro fatal.

80 ..asi como disfrutar de una vida digna.

61 CRAIG, GRACE. Desarrollo psicolégico. Prentice may. México. Séptima edicion
2000, p.175.

52 MORGAN, T. Turner syndrome: diagnosis and management. Am Fam Physician
76, 2007, pp. 405-410.

6 Se puede consultar en: https://medlineplus.gov/spanish/ency/article/
000382.htm, ver también: BAcIiNO, C.A. Cytogenetics. In: KLIEGMAN, R.M, STAN-
TON, B.F., S.T. GEME, J. 1ll, SCHOR N, BEHRMAN, R.E., eds. Nelson Textbook of Pe-
diatrics. 19" ed. Philadelphia, PA: Elsevier Saunders; 2011: chap 76, American
Association for Klinefelter Syndrome Information and Support (AAKSIS):
www.aaksis.org. National Institute of Health, National Human Genome Research
Institute: www.genome.gov/19519068, consulta: 12-12-2016.

64 Se puede consultar en: http://www.zonapediatrica.com/www.sindromedek
linefelter.es, consulta:12-12-2016.

8 OHCHR, UNFPA, UNICEF, UN Women and WHO, Preventing gender-biased sex se-
lection. An interagency statement, Ginebra, 2011.

8 “17. The Committee takes note of Act 2/2010 of 3 March 2010 on sexual and
reproductive health, which decriminalizes voluntary termination of pregnancy, allo-
ws pregnancy to be terminated up to 14 weeks and includes two specific cases in
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which the time limits for abortion are extended if the foetus has a disability: until
22 weeks of gestation, provided there is «a risk of serious anomalies in the foe-
tus”, and beyond week 22 when, inter alia, “an extremely serious and incurable
iliness is detected in the foetus”. The Committee also notes the explanations pro-
vided by the State party for maintaining this distinction. 18. The Committee recom-
mends that the State party abolish the distinction made in Act 2/2010 in the period
allowed under law within which a pregnancy can be terminated based solely on
disability». Committee on the Rights of Persons with Disabilities. Sixth session,
19-23 September 2011: Consideration of reports submitted by States parties un-
der article 35 of the Convention.

5 Embryo donation IvF Australia 2013.

% GOEDEKE S, PAYNE, D. Embryo donation in New Zealand: a pilot study Human
Reprod 24, 2009, pp. 1939-1945

8 MARTOS, C. Se adopta embrién, elmundo.es, se puede consultar en: http://
www.elmundo.es/elmundosalud/2011/01/21/mujer/1295622563.htm| consulta:24-
01-2014.

70 Nightlight Christian Adoptions Snowflakes embryo adoption program. Frecuently
asked questions by adopting families.

" PRESIDENZA DEL CONSIGLIO DEI MINISTRI. Comitato Nazionale per la Bioetica. L’
adozione per la nascita (APN) degli embrioni crioconservati e residuali derivanti da
procreazione medicalmente assistita (P.M.A). consulta: 18-11-2005

2THE ETHICS COMMITTEE OF THE AMERICAN SOCIETY FOR REPRODUCTIVE MEDICINE.
American Society for Reproductive Medicine. Defining embryo donation. Fertil Ste-
ril; 92, 2009, pp. 1818-1819.

73 NATIONAL INSTITUTES OF HEALTH. Report of the Human Embryo Research Panel.
National Institutes of Health, 1994. New York State Department of Health. Task
Force on Life and the Law. Assisted reproductive technologies, analysis and re-
commendations for public policy. New York: New York State, 1998.

" PASCUAL, F. En Espafia: mayoria de embriones de fecundacién in vitro terminan
destruidos, |deas Claras. 15-12-2011.

5 Entre otros, PETER SINGER, J. HARRIS, ENGELHARDT, JOSEPH FLETCHER, HOERS-
TER, etc.

6 Caso Artavia Murillo y otros vs Costa Rica, parr. 187.

" Entre otros el Dr. JUAN RAMOS DE LA CADENA.

8 lbidem p.256.

®lbidem p.43.

80TaPIA, R., La formacién de la persona durante el desarrollo intrauterino, desde
el punto de vista de la neurologia, sif, sle, publicado en www.colbio.org.mx Este
texto se encuentra de la exposicion que el propio Ricardo Tapia realizé para el
Seminario de bioética organizado por la SCJN, el dia 4 de diciembre de 2007, y
VALDES, M., El problema del aborto: tres enfoques, en VAZQUEZ, R. (comp.), Bioé-
tica y derecho. Fundamentos y problemas actuales, FCE, México, 2004, p. 136.

8 JoUVE DE LA BARREDA, NICOLAS, Entidad del embrién Humano. Una explicacion
genética del desarrollo embrionario y la macro evolucién, se puede consultar en:
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http://www.bioeticaweb.com/content/view/4515/782/lang,es/, consulta: 26-11-
2007.

8 SPAEMANN ROBERT, No existe el derecho a un hijo sano, entrevista realizada por
S. KUMMER, publicada en su version castellana en Cuadernos de Bioética, vol xiv,
nn. 51-52 (22-32), 2003, pp. 287-290.

8 Bioética, El ser humano no puede ser tratado como una cosa, se puede consul-
tar en: http://www.ewtn.com/vnews/getstory.asp?number=85702, consulta: 02-
02-08.

8 Cfr. SPAEMANN ROBERT, ¢Son todos los hombres personas?, Articulo publicado
en la revista Communio, 1990, pp. 108-114 La traduccion castellana se publico en
cuadernos de Bioética, vii: 31, 1997. pp. 1027-1033.

8 Cfr. GEORGE, ROBERT P., Y TOLLESEN, CHRISTOPHER, “Embrién. Una defensa por
la vida humana”. Madrid, Espafia RIALP S.A., 2012: p. 15.

8 Cfr. GUERRA LOPEZ, RODRIGO, Bioética y norma personalista de la accion. Ele-
mentos para una fundamentacion personalista de la bioética, en TOMAS Y GARRI-
DO, GLORIA MARIA, la bioética: un compromiso existencial y cientifico, fundamenta-
cion y reflexiones, textos de bioética, Universidad Catdlica san Antonio por Qua-
derna editorial, Espafia, 2005, p. 80 y ss.

8 Cfr. KANT, |, Fundamentaciéon para una metafisica de las costumbres, Trad.
Cast. R.R. Aramayo, Alianza, Madrid, 2002.

8 CONSEJO DE EUROPA, Recomendacion 1046 sobre el uso de los embriones y
fetos humanos con fines diagnodsticos, terapéuticos, cientificos, industriales y co-
merciales, 382 Sesién Ordinaria, 1986, n.10.

8 RAE, Se puede consultar en: http://buscon.rae.es/drael/, 12-01-2012.

% vol. v, Oxford 1978.

9 Segun el “Dictionnaire de I’Académie Frangaise”, quiere decir: “Qui par sa natu-
re est joint inséparablement a un sujet”.

92 Sentencia en el asunto C-34/10 Oliver Bristle / Greenpeace eV, Se puede con-
sultar en: http://curia.europa.eul/juris/liste.jsf?language=es&jur=C,T,F&num=34/
10&td=ALL., 29-11-2015.

% M. KLOE P.F. er, grundrechtstatbestand und grundrechtsschranken in der rechts-
prechung der bundesverfassungsgerichts-dargestellt am beispiel der Mens-
chenwiirde, en Festgabe fiir das Bundesverfassungsgericht, vol. 1l, 1976, p. 412.
% PERIS, MANUEL. Juez, Estado y Derechos Humanos. Editorial Fernando Torres.
Valencia 1976.

% GOMEZ MAXIMO, PACHECO. El concepto de derechos fundamentales de la perso-
na humana, en Liberamicorum, FiIX-ZAMUDIO, HECTOR, Volumen | Primera Edicién:
Corte Interamericana de Derechos Humanos, 1998.

% |bidem.

%7 Caso Myrna Mack Chang, Sentencia de 25 de noviembre de 2003, Serie C N°
101, parr. 152; Caso Juan Humberto Sanchez, Sentencia de 7 de junio de 2003,
Serie C N° 99, parr.110; Caso 19 Comerciantes, Sentencia de 5 de julio de 2004,
Serie C N° 109, parrs. 152 y 153; Caso de la Masacre de Pueblo Bello, Sentencia
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de 31 de enero de 2006, Serie C N° 140; Caso Comunidad Indigena Sawhoya-
maxa, sentencia de 29 de marzo de 2006, Serie C N° 146, parr. 150; Caso Bal-
dedn Garcia, Sentencia de 6 de abril de 2006, Serie C N° 147, parr. 82; Caso de
las Masacres de Ituango, Sentencia de 1 de julio de 2006, Serie C N° 148, parr.
128; Caso Ximenenes Lopes, Sentencia de 4 de julio de 2006, Serie C N° 149,
parr. 124; Caso Montero Aranguren y otros (Retén de Catia), Sentencia de 5 de
julio de 2006, Serie C N° 150, parr. 63; Caso Alban Cornejo y otros, Sentencia de
22 de noviembre de 2007, Serie C N° 171, parr. 117.

% Castillo Gonzalez y Otros Vs. Venezuela y Masacres de El Mozote y Lugares
Aledafos Vs. El Salvador, ambas sentencias de octubre de 2012.

% Caso del Penal Miguel Castro Castro Vs. Per(, Fondo, Reparaciones y Costas,
Sentencia de 25 de noviembre de 2006, parr.292.

%0 Caso de los Hermanos Gémez Paquiyauri Vs. Pert, Fondo, Reparaciones y
Costas, Sentencia de 8 de julio de 2004, parr. 67, x).

" En esta linea de interpretacion expansiva, la Corte IDH ha entendido que el arti-
culo 29.b de la CADH expresamente obliga a un examen judicial que incorpore, al
momento de determinar el alcance de los derechos, todas aquellas normas juridi-
cas, tanto nacionales como internacionales, que hayan reconocido un derecho de
forma mas extensa. En este sentido, la Corte IDH se ha referido constantemente a
diversos instrumentos internacionales, ya sean regionales o universales, con el
fin de dar sentido a los derechos reconocidos en la CADH, pero atendiendo a las
circunstancias especificas del caso. Véanse, por ejemplo, Corte IDH, Caso Las
Palmeras vs. Colombia (Fondo), Sentencia del 6 de diciembre de 2001, serie C,
num. 90; Corte IDH, Caso Bamaca Velasquez vs. Guatemala (Fondo), Sentencia
del 25 de noviembre de 2000, serie C, num. 70 (alcance del derecho a la vida en
situaciones de conflictos armados no internacionales); Corte IDH, Caso de las Ma-
sacres de ltuango vs. Colombia (Excepcion Preliminar, Fondo, Reparaciones y
Costas), Sentencia del 1 de julio de 2006, serie C, nim. 148 (prohibicién del tra-
bajo forzado u obligatorio); Corte IDH, Caso Herrera Ulloa vs. Costa Rica (Excep-
ciones Preliminares, Fondo, Reparaciones y Costas), Sentencia del 2 de julio de
2004, serie C, num. 107 (relacion entre la libertad de expresion y la sociedades
democraticas); Corte IDH, Caso de los “Nifios de la Calle” (Villagran Morales y
otros) vs. Guatemala (Fondo), Sentencia del 19 de noviembre de 1999, serie C,
num. 63 (derechos especificos de los nifios y nifias, menores de 18 afios); y Cor-
te IDH, Caso Comunidad Indigena Yakye Axa vs. Paraguay (Fondo, Reparaciones
y Costas), Sentencia del 17 de junio de 2005, serie C, num. 125 (derecho a la
propiedad comunal de los pueblos indigenas), entre otros.

92 \Véanse, por ejemplo, Corte IDH, Caso Las Palmeras vs. Colombia (Fondo),
doc. cit., y Corte IDH, Caso Radilla Pacheco vs. México (Excepciones Prelimina-
res, Fondo, Reparaciones y Costas), Sentencia del 23 de noviembre de 2009, se-
rie C, num. 209 (interpretacion restringida del alcance del fuero militar, entendien-
do éste como una limitacion a ciertos derechos de la victima y al principio de uni-
dad jurisdiccional); Corte IDH, Caso Boyce y otros vs. Barbados (Excepcion Preli-
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minar, Fondo, Reparaciones y Costas), Sentencia del 20 de noviembre de 2007,
serie C, num. 169; Corte IDH, Caso Benjamin y otros vs. Trinidad y Tobago (Ex-
cepciones Preliminares), Sentencia del 1 de septiembre de 2001, serie C, num.
81; Corte IH, Caso Constantine y otros vs. Trinidad y Tobago (Excepciones Preli-
minares), Sentencia del 1 de septiembre de 2001, serie C, num. 82; y «Voto razo-
nado del juez Sergio Garcia Ramirez en el caso Raxcaco Reyes vs. Guatemala.
Sentencia del 15 de septiembre de 2005», en Corte IDH, Caso Raxcaco Reyes vs.
Guatemala (Fondo, Reparaciones y Costas), Sentencia del 15 de septiembre de
2005, serie C, num. 133, (interpretacion restringida de las condiciones bajo las
cuales se puede imponer la pena de muerte), entre otras decisiones.

103 VVéanse, por ejemplo, Corte IDH, Caso Comunidad Indigena Sawhoyamaxa vs.
Paraguay (Fondo, Reparaciones y Costas), Sentencia del 29 de marzo de 2006,
serie C, num. 146 (si por una actuacion negligente del Estado no se puede esta-
blecer la fecha de la muerte de las presuntas victimas, para efectos de determinar
la competencia temporal de la Corte IDH, ésta podra conocer de las violaciones,
en aplicacién “procesal” del principio pro persona); y Corte IDH, Caso de la Ma-
sacre de Pueblo Bello vs. Colombia (Fondo, Reparaciones y Costas), Sentencia
del 31 de enero de 2006, serie C, num. 140, y Corte IDH, Caso Trabajadores Ce-
sados del Congreso (Aguado Alfaro y otros) vs. Peru (Excepciones Preliminares,
Fondo, Reparaciones y Costas), Sentencia del 24 de noviembre de 2006, serie C,
num. 158 (el no haber otorgado un poder formal de representacién ante la Corte
IDH no es un argumento para excluir a una persona como victima potencial de un
caso).

104 Bioética y los Derechos del Nifio, 31 C/12 18 de julio de 2001 Original: Fran-
cés, Conferencia General 312 reunién, Paris 2001, celebrado en Ménaco del 28 al
30 de abril de 2000, Anexo i, p. 2.

%5 Parr.66.

%6 Entre otros en la Declaracion de Asilomar, la Nota N° 12/2000 del Parlamento
Europeo y la declaracion de Lowell.

97 Lista de organizaciones que firman la Carta Abierta: Accionn Ecologica (Ecua-
dor) -www.accionecologica.org- Elizabeth Bravo California for GE Free Agriculture
- www.calgefree.org - Becky Tarbotton Centro Ecolégico (Brazil) - Maria Jose Gua-
zzelli Clean Production Action - www.cleanproduction.org - Beverley Thorpe Cor-
nerhouse UK - www.thecornerhouse.org.uk - Nick Hildyard Corporate Europe Ob-
servatory - www.corporateeurope.org - Nina Holland Corporate Watch (UK) -
www.corporatewatch.org - Olaf Bayer EcoNexus - www.econexus.info - Ricarda
Steinbrecher Ecoropa - Christine Von Weisczacker Edmonds Institute -
www.edmonds-institute.org - Beth Burrows ETC Group - www.etcgroup.org - Jim
Thomas Farmers Link - www.farmerslink.org.uk - Hetty Selwyn Friends of the Ear-
th International - www.foe.org - Juan Lopez, Lisa Archer (UsA), Georgia Miller
(Australia) Foundation on Future Farming (Germany) - http://www.zs-I.de - Bene-
dikt Haerlin Fondation Sciences Citoyennes (France) - www.sciencescito
yennes.org - Claudia Neubauer Gaia Foundation - www.gaiafoundation.org - Tere-
sa Anderson GeneEthics Network (Australia) - www.geneethics.org - Bob Phelps
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Genewatch (UK) -www.genewatch.org - Sue Mayer GRAIN - www.grain.org - Henk
Hobbellink Greenpeace International - www.greenpeace.org - Doreen Stabinsky
Henry Doubleday Research Association (UK) - www.gardenorganic.org.uk - Julia
Wright Indigenous People’s Biodiversity Network - Alejandro Argumedo Internatio-
nal Center for Technology Assessment - www.icta.org - Jaydee Hanson Internatio-
nal Network of Engineers and Scientists for Global Responsibility -
www.inesglobal.com - Alexis Vlandas Institute for Social Ecology - www.social-
ecology.org - Brian Tokar International Center for Bioethics, Culture and Disability
- www.bioethicsanddisability.org - Gregor Wolbring International Union of Food
and Agricultural Workers - www.iuf.org - Peter Rossman Lok Sanjh Foundation
(Pakistan) - www.loksanjh.org - Shahid Zia National Farmers Union (Canada) -
www.nfu.ca - Terry Boehm Oakland Institute - www.oaklandinstitute.org - Anuradha
Mittal Polaris Institute - www.polarisinstitute.org - Tony Clarke Pakistan Dehqgan
Assembly - contact via Lok Sanjh - see above. Practical Action -
www.practicalaction.org - Patrick Mulvany Quechua Ayamara Association for Sus-
tainable Livelihoods, (Peru) - www.andes.org.pe - andes@andes.org.pe Research
Foundation for Science, Technology and Ecology (India) - www.navdanya.org -
Vandana Shiva Soil Association - www.soilassociation.org - Gundula Azeez Suns-
hine Project - www.sunshine-project.org - Edward Hammond Third World Network
- www.twnside.org.sg - Lim Li Ching.

%8 Corte IDH, Condicién Juridica y Derechos humanos del Nifio, Opinién Consulti-
va Oc-17/02, del 29 de agosto de 2002, Serie A No. 17, parr. 54.

% Emitida durante el periodo de sesiones de dos mil y aprobada el once de mayo
de dicho afo.

° Dentro de la locucién “nadie” se comprende todo ser humano, lo que supone
que ninguna vida humana puede ser privada arbitrariamente. La prohibicion de no
imponer la pena de muerte a las mujeres embarazadas revela la clara intencion
de proteger al nasciturius pues el compromiso de no aplicar dicha pena no se
sustenta en su calidad de mujer como tal, sino en su estado de gravidez, de lo
que deriva que una vez concluido este estado, ya no subsistiria la prohibicion.

" Cfr. RODOLFO CARLOS, BARRA. La Proteccion Constitucional del Derecho a la
Vida, Editorial Abeledo-Perrot, Buenos Aires, Argentina, 1996, pp. 41 y 42.

2| a Declaracién de Viena, adoptado por la segunda Conferencia Mundial sobre
Derechos Humanos, celebrada en Viena en 1993: “Todos los derechos humanos
son universales, indivisibles e interdependientes y estan relacionados entre si. La
comunidad debe tratar los derechos humanos en forma global de manera justa y
equitativa, en pie de igualdad y dandoles a todos la misma importancia.” (parr. 5).
113 Comité de Derechos Humanos, Observacion General No. 6, parr. 1 (1982), mis-
mo que se repite en la Observacion general N°14 Parr. 1 (1984).

114 Comité de Derechos Humanos, caso A.R.J. c. Australia, parr.6.8 (1997); G. T. c.
Australia, parr. 8.1 (1998).

5 Corte Interamericana, Caso de la Masacre de Pueblo Bello c. Colombia, parr.
120 y Caso del Penal Miguel Castro Castro c. Peru, parr. 237, entre otras.
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"6 Corte Interamericana de Derechos Humanos, Opinién Consultiva Oc-16/99,
parr. 135.

"7 Corte Interamericana, Caso Comunidad indigena Yakye Axa c. Paraguay,
parr. 161.

8 Caso de los Nifios de la Calle (Villagran Morales y Otros), Sentencia de 19 de
noviembre de 1999, Serie C N° 63, parr. 144.

"®Caso Familia Barrios Vs. Venezuela. Fondo, Reparaciones y Costas. Sentencia
de 24 de noviembre de 2011. Serie C No. 237, parr. 48.

20 Corte Interamericana, Caso comunidad Sawhoyamaxa c. Paraguay, parr. 150 y
Masacres de Ituango c. Colombia, parr. 128, entre otras.

21 Corte Interamericana, Caso Masacres de ltuango c. Colombia, parr. 129 y
Caso Zambrano Vélez y otros c. Ecuador, parr. 79.

22 CIDH, caso Remolcador 13 de marzo c. Cuba, parr. 79 (1996).

23 CIDH, caso Remolcadora 13 de marzo, parr. 79. Ver también Sequieras Mangas
c. Nicaragua, parr. 145 (1997). La CIDH hace una exégesis de la relacién y las di-
ferencias entre los conceptos de Derecho Consuetudinario y de jus cogens en los
parrafos 43 a 50 de su decisién de en el caso Dominguez c. Estados Unidos
(2002).

124 CIDH, caso Edwards y otros c. Bahamas, parr. 109 (2001).

25 Diccionario de la Real Academia de la Lengua, se puede ver: http://dle.rae.es/
?id=3QAUXFg

26 Articulo 7 Nadie sera sometido a torturas ni a penas o tratos crueles, inhuma-
nos o degradantes. En particular, nadie sera sometido sin su libre consentimiento
a experimentos médicos o cientificos.

27 MILLER, PAUL STEVEN Y REBECCA LEAH, LEVINE. 2013. Avoiding genetic genoci-
de: understanding good intentions and eugenics in the complex dialogue between
the medical and disability communities. Genet Med. 15(2): 95-102.

128 NizAR, SMITHA. 2011. Impact of UNCRPD on the status of persons with disabili-
ties. Indian Journal of Medical Ethics. Vil (4): 223-229.

129 ASCH, ADRIANNE AND DORIT BAVERLY. 2012. Disability and Genetics: A Disability
Critique of Pre-natal Testing and Pre-implantation Genetic Diagnosis (PGD). En:
eLS John Wiley & Sons, Ltd: Chichester.

80 FERRAJOLI, LUIGI, Derecho y garantias. La ley del mas débil, Trotta, Madrid 5ed,
74-76.

81 Cfr. SADLER, T.W., LANGMAN, embriologia médica: con orientacion clinica, Médi-
ca Panamericana, Buenos Aires, 2004, p 3 y HiB, J., Embriologia Médica, Inte-
remericana-Mc Graw-Hill, México, 1994, p. 8.

132 KESSLLER S., “Soloveitchik and Levinas: pathways to the other”, en Judaism: A
Quarterly Journal of Jewish Life and Thought, 10/4 (2002), 444: «In the face-to-
face encounter we become aware of the Other’s vulnerability which calls to us not
to harm him or her. Thou shalt not kill is the primary command and killing or vio-
lence encompass any attempt to deny the reality or separateness of the other, to
reduce the other to a concept, an idea, an /t or to absorb him or her into the self.
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In the face of the other, we are “summoned» to responsibility and in our response,
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Mejorar la educacion en salud de los pacientes en relacién con
las practicas médicas y la investigacion es esencial para defender
el principio del respeto a la autonomia, es decir, respetar la capa-
cidad del paciente para tomar decisiones autbnomas con respec-
to a las intervenciones médicas o a la participacién en la investi-
gacion que refleje las creencias y valores del paciente. Este
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exclusivos de ciertos grupos vulnerables, como preadolescentes,
adolescentes y mujeres embarazadas, con un énfasis especifico
en cémo deben tomarse en cuenta las variables neurobioéticas,
multiculturales e interreligiosas para valorar la idoneidad de los
documentos actuales que se basan en la nocién de consenti-
miento informado. Al explorar cémo hemos de mejorar el proceso
de obtencion del consentimiento informado, este articulo presta
especial atencion a la relevancia del sesgo y la privacidad en el
debate, sugiriendo nuevas formas de intervencidn para reducir
los efectos del sesgo o prejuicio implicito.

Palabras clave: Autonomia, Sesgo, Prejuicio, Bioética, Competencia,
Consentimiento informado, Vacunacion

Introduccion

El proceso de consentimiento informado requiere de cuatro carac-
teristicas para ser valido: voluntariedad, divulgacién, comprension
y capacidad. Cuando falta uno de estos elementos, el consenti-
miento informado puede verse comprometido.’

Voluntariedad significa que los pacientes deben tomar la deci-
sion de participar sin ser influidos o coaccionados y comprender
que no tienen la obligacién de participar vy, si lo hacen, tienen dere-
cho a retirarse en cualquier momento.?

Divulgacion significa dar a los sujetos toda la informacién rele-
vante y correcta sobre la investigacién, incluidos los riesgos, los
beneficios potenciales, su naturaleza y otras alternativas terapéuti-
cas. De acuerdo con las consideraciones éticas del Informe Bel-
mont, los siguientes principios son especificamente relevantes en
relacién con los problemas existentes al revelar la informacién en
el proceso de obtencion del consentimiento informado. El princi-
pio de autonomia y la de decir la verdad, implica proporcionar
siempre la informacién completa a cada paciente. Sin embargo, ba-
sandose en el principio de beneficencia y el principio de no malefi-
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cencia, generalmente la aproximacién correcta es una divulgacion
parcial. El principio de justicia no sera considerado en el andlisis de
la divulgacién debido a su menor relevancia en relacién con el
tema.* ° La comprension implica que los participantes tengan la ca-
pacidad de comprender la informacién y entender su relevancia en
sus vidas personales en condiciones razonadas. En otras palabras,
se debe proporcionar informacién apropiada, precisa y relevante
en un lenguaje y formato que los pacientes entiendan completa-
mente. ¢ 7 ® La capacidad en cualquier situacion clinica significa ser
competencia para tomar decisiones autbnomas y participar en un
ensayo clinico con deliberaciones razonadas, comparando los ries-
gos y beneficios del procedimiento. Un paciente debe tener la ca-
pacidad de autodeterminacién para reflexionar, considerar y deci-
dir acerca de su participacion en un ensayo clinico.” ' La capacidad
también se puede considerar como una escala movil, donde no to-
das las decisiones necesitan el mismo nivel de capacidad. De esta
manera, un paciente podria tener la capacidad de tomar una deci-
sion pero no otra. A medida que aumenta la importancia de la de-
cisién, y la informacién proporcionada es mas especifica y precisa,
el umbral para considerar que un paciente es capaz también es mas
alto. Por ejemplo, una decision de vida o muerte con informacioén
clinica y técnica tendria un alto umbral de capacidad y el paciente
tendria que mostrar el nivel requerido de capacidad para razonar
el proceso de toma de decisiones.','* En la siguiente seccidn, se
explorara con mayor detalle el papel que los investigadores pueden
tener (con su sesgo) en la obtenciéon del consentimiento infor-
mado.

Qué es el sesgo o prejuicio?

Un paciente deberfa recibir atencion diferenciada en base a su gru-
po étnico, género o cualquier otro factor especifico. Aun asi, hay
sesgos o prejuicios existentes entre los profesionales de la salud
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que contribuyen a crear disparidades.” ** El prejuicio, en este con-
texto, es referido por los psicélogos como «a evaluacién negativa
de un grupo y sus miembros en relaciéon con otror."

Un estereotipo es «una estructura cognitiva que contiene las
creencias, conocimientos y expectativas del perceptor sobre un
grupo humano».'® La razén por la cual las personas tienen estereo-
tipos es porque es una forma de simplificar el procesamiento y al-
macenamiento de informacién de una manera mas eficiente en tér-
minos de energia mental y tiempo. Se ha probado que estereotipar
repetidamente conduce a un sistema psicolégico donde la concien-
cia desaparece y se vuelve implicita incluso cuando una persona
esta educada en la diversidad multicultural y no tiene la intencién
negativa consciente de usar sus estereotipos.'’

Hay dos tipos de sesgo o prejuicio: explicito e implicito. El ses-
go explicito es aquel del cual la persona tiene conciencia y se asocia
con conductas deliberativas (por ejemplo, verbales). En los ultimos
50 afios, el sesgo explicito en relacién al origen étnico o las creen-
cias religiosas ha disminuido significativamente, siendo hoy en dia
inaceptable dentro de la sociedad en general.' Sin embargo, el ses-
go implicito es el que hace que una persona actue de manera no
intencional e inconsciente, y realice asociaciones y juicios negativos
inconscientemente. Este tipo de sesgo implicito es persistente y
comun en la sociedad y es dificil de controlar. El sesgo implicito se
asocia normalmente con el comportamiento espontineo no verbal,
como el contacto visual repetido, estar alejado de una persona que
no pertenece al mismo grupo étnico que el tuyo, la expresion fa-
cial, etc. Por ejemplo, una persona podria pensar que ¢l o ella no es
racista, pero luego, involuntariamente, tiene actitudes que lo hacen
actuar de una manera sesgada. Este comportamiento no conscien-
te puede influir en la toma de decisiones, las percepciones del pa-
ciente y de los profesionales de la salud y, por lo tanto, en la cali-
dad de la atencién. Las actitudes raciales implicitas han sido consi-
deradas como una de las razones que pueden explicar por qué los
médicos brindan atencion de menor calidad a pacientes de diferen-
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tes origenes étnicos, incluso cuando tienen la intenciéon de brindar
la misma atencién a todos.”” 20 2! 2 2

Reclutamiento de minorias

El reclutamiento en la investigaciéon esta influenciado por varios
factores que deben identificarse para mejorar este proceso.”* Cuan-
do se habla de minorias, el reclutamiento para ensayos clinicos tie-
ne aun mas barreras y brechas que deben abordarse.” A los investi-
gadores clinicos les ha resultado dificil inscribir a pacientes perte-
necientes a minorias debido a una relacion de desconfianza, dife-
rencias de idioma, valores culturales y acceso limitado a sus pobla-
ciones.”® De esta manera, un estudio que entrevistd y buscéd expe-
riencias y perspectivas de investigadores principales, personal de
investigacién, médicos y lideres de centros de cancerologia mostré
que las minorfas a menudo se enfrentan a barreras de maltiples ni-
veles que los excluyen de la posibilidad de participar en ensayos cli-
nicos. La discordancia lingiifstica fue una de las barreras en las que
los investigadores sugirieron que el tiempo y el esfuerzo requeridos
por los traductores podrian disuadir a otros de ofrecer el ensayo a
estos pacientes.”’

Un estudio cualitativo realizado en Londres, donde se entrevistd
a tres equipos de investigacion clinica, mostré que habia cuatro te-
mas relevantes para el reclutamiento: la infraestructura, la naturale-
za de la investigacion, la caracteristicas del reclutador y las caracte-
risticas de los participantes. Centrandose en las caracteristicas del
reclutador, se observé que ninguno de los reclutadores habia reci-
bido capacitacién especifica en reclutamiento. Hubo debate sobre
si esta capacitacion podria afectar o no las habilidades del recluta-
dor o podria ser util para mejorarlas. Al final, se concluyé que la
personalidad de un individuo era crucial para reclutar en modo exi-
toso, lo que significa que es un aspecto dificil de ensefiar. Esto su-
glere nuevamente que existe un sesgo por parte del investigador
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que puede afectar el reclutamiento y, en consecuencia, el proceso
de obtencién del consentimiento informado, ya que cada persona
es diferente y, por lo tanto, puede influir en el hecho de ofrecer o
no la participaciéon en un ensayo clinico a un sujeto potencial. Ade-
mas, normalmente no se emplean estrategias especificas para el re-
clutamiento de pacientes de diferentes etnias y origenes sociode-
mograficos debido a la creencia de que los reclutadores invitan a
participar a todos los pacientes elegibles, a pesar de sus origenes.
Sin embargo, la verdad es que los reclutadores tienden a estereoti-
par a los posibles participantes en funcién de sus experiencias pre-
vias y optan por no elegir a personas que de otra manera serfan
elegibles. **

Un grupo de investigacion del Reino Unido (Centre for Population
Health Sciences de la Universidad de Edimburgo; el National Heart &>
Lung Institute y la Division of Epidemiology of the Imperial College Lon-
don;, también el Medical Research Counci/ MRC)- Asthma UK Centre for
Allergic Mechanisms in Asthma of the Barts y la London School of Medici-
ne and Dentistry) llevé a cabo un estudio de tipo cualitativo en el que
se realiza una comparacién entre Estados Unidos y el Reino Unido
en términos de multiculturalismo y actitudes multiétnicas al reclu-
tar minorias para la investigacion. Este estudio se considera parti-
cularmente relevante en este informe, ya que los Estados Unidos
es un pais de referencia con grandes diferencias multiétnicas y mul-
ticulturales en la poblacién y una gran experiencia en la realizacién
de ensayos clinicos. El estudio consistié en entrevistas con 19 in-
vestigadores del Reino Unido y 17 de los Estados Unidos. Los re-
sultados revelaron una gran brecha entre ambos paises en términos
de politicas, actitudes, practicas y experiencias en relacion con la
inclusién de minorias étnicas en procesos de investigacion. El estu-
dio mostré pruebas de que investigadores del Reino Unido tenian
muchos estereotipos y prejuicios que influfan negativamente en el
proceso de reclutamiento de minorias étnicas. Por ejemplo, un in-
vestigador presentd a las minorias étnicas como carentes de al-
truismo, afirmando que esta poblacién estaba mas centrada en sus
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familias que en la sociedad en general, y describia a las personas
del sur de Asia como «un poco egoistas».”” Esta brecha entre los
EE. UU. Y el Reino Unido (hasta cierto punto asimilables con
gran parte de Europa) podria explicarse por la presencia en los
EE. UU. de las politicas del National Institutes of Health (NIH) en
relacion con el reclutamiento de mujeres y minorfas en los ensayos
clinicos, que responsabiliza a los investigadores de garantizar que
las mujeres y los miembros de las minorias y sus subpoblaciones se
incluyan en todas las investigaciones humanas, sin permitir que el
costo sea una razoén para excluirlos, e iniciar programas y apoyo
para los esfuerzos de divulgacion para reclutar a estos grupos. La
ausencia de tal politica en el Reino Unido, sumandose los prejui-
cios y estereotipos, contribuye a la subrepresentaciéon de estos gru-
pos en los ensayos clinicos y, por lo tanto, al sesgo o prejuicio de
los investigadores existentes en el proceso de obtenciéon del con-
sentimiento informado.”® Ademis, los médicos también pueden
encontrar dificultades para comunicar la informacién a sus pacien-
tes, porque les preocupa que la informacioén pueda asustarlos en al-
gunos casos. Por esta razon, la actitud del investigador puede llevar
a un reclutamiento sesgado que selecciona a los pacientes conside-
rados «mas faciles» para recibir la comunicacion.”

Influencia del Investigador

El proceso de toma de decisiones del paciente también puede ser
influenciado consciente o inconscientemente por el investigador.
De tal manera que varios estudios han demostrado que la influen-
cia de los investigadores es una de las variables mas determinantes
en la participacion de los pacientes en los ensayos clinicos. Los pa-
cientes tienden a aceptar la participacién cuando tienen una buena
relacion con el investigador y se establece una relacion de confian-
za entre ellos. Sin embargo, cuando los pacientes no confian en su
médico, o el médico incluso los desalienta, es mas probable que re-
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chacen la participacion. ** Asi pues, también se influye en el con-
sentimiento informado sugiriendo que los pacientes no estan sien-
do informados objetivamente y que el investigador y otros factores
externos influyen en su consentimiento. También hay otro tipo de
sesgo, llamado sesgo de optimismo, que se ha observado tanto en
pacientes como en investigadores. Este tipo de sesgo es mas pro-
bable en los ensayos clinicos de fase I en los que los pacientes nor-
malmente no tienen otra alternativa al tratamiento y aceptan parti-
cipar en la investigacién porque es su unica opcion. En este con-
texto, surgen problemas éticos sobre si estos pacientes estan dando
su consentimiento sin comprender realmente el propodsito del en-
sayo o sin informacién suficiente para tomar una decision de con-
sentimiento informado. Por ejemplo, en los sujetos con cancer de
fase I, el sesgo de optimismo se encuentra cominmente. Esperan
tener posibilidades de obtener un alto beneficio médico. A veces,
incluso los investigadores no son inmunes al sesgo de optimismo
terapéutico. A pesar de sus predicciones de supervivencia, mues-
tran un sesgo de optimismo cuando se trata de pacientes que co-
nocen mejor o que han tratado durante mas tiempo. Este sesgo de
optimismo es uno de los mds consistentes en psicologfa y sus con-
secuencias se muestran en pacientes dispuestos a participar en el
ensayo clinico e investigadores dispuestos a proponetlo.”

Limites de la divulgacion

Otro aspecto a considerar son los limites de divulgacion en el con-
sentimiento informado. Por ahora, solo se ha discutido el punto de
vista en el que la opinioén, perspectiva y caracteristicas del investi-
gador pueden influir en el proceso de toma de decisiones de un su-
jeto potencial. Sin embargo, otras opiniones y criticas afirman que,
a menos que los sujetos sean informados de las caracteristicas per-
sonales, puntos de vista y promotores de estos investigadores, su
autonomia esta siendo anulada, lo que significa que los sujetos po-
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drian considerar la informacioén sobre los investigadores importan-
te para sus decisiones. Pero también esta la cuestién de que no se
respeta la privacidad del investigador y que no se discrimina en
base a sus caracteristicas. **

Hay diferencias en la forma en que las personas entienden,
aceptan y reaccionan cuando se enfrentan a malas noticias, ¢ inclu-
so existen culturas en las que no se permite dar malas noticias,
mientras que otros piensan que toda informacién es necesaria, etc.
A causa de estas opiniones divergentes, la divulgacion de informa-
cién debe pensarse cuidadosamente y considerando estas pregun-
tas: ¢Quién? ¢Ddnde? sQué? ;Como?*

Con respecto a quién debe divulgar la informacién, el médico
que mejor conoce al paciente debe hacetlo.’® :Dénde? Siempre se
debe revelar en una habitacién privada y tranquila, no en mitad del
pasillo o frente a otras personas.”’ :Qué? La informacion relevante
y adecuada debe ser divulgada en cada caso, atendiendo a aquello
que sea la mejor para el paciente.” ;Cémor La informacién siem-
pre debe ser divulgada de manera sensible y empatica, consideran-
do también el lenguaje corporal, el comportamiento no verbal y las
palabras usadas. Ademas, los pacientes deben tener su tiempo para
procesar la informacion y disponer de una segunda visita si asf lo
desean.”

Sesgo étnico/racial implicito:
un enfoque neurocientifico

Hemos visto en las secciones anteriores que tanto la neurociencia
como el contexto cultural son variables importantes a tener en
cuenta al evaluar el consentimiento informado, y esto también se
aplica a lo que concierne al sesgo implicito. En general, los investi-
gadores clinicos y los profesionales de la salud muestran respeto
por otras culturas y etnias, pero cuando se aplican a situaciones
reales e investigaciones clinicas, se identifican muchas lagunas.
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Esto sugiere que existe un sesgo inconsciente y un estereotipo que
conduce a dificultades en la comunicacion, la inscripcion y el pro-
ceso de consentimiento informado cuando otras culturas y pobla-
ciones estan involucradas.*’

Se ha visto que cuando los profesionales de la salud tienen el
tiempo adecuado para procesar la informacién, suficientes recur-
sos cognitivos y la motivacion necesaria para evitar sesgos y prejui-
cios, la atenciéon que brindan es igual en diferentes pacientes y se
ve influenciada por un sesgo implicito. Sin embargo, estas actitu-
des implicitas pueden influir en el comportamiento y la cognicién
cuando la capacidad del proceso cognitivo se ve alterada por facto-
res como la ansiedad, el estrés, la enfermedad, la fatiga o la sobre-
carga cognitiva. Ademas, en este contexto, cuando la capacidad
cognitiva esta demasiado cargada, es mas probable que las perso-
nas estereotipen y se den a la categorizacion automatica debido a
que la memoria esta sesgada hacia actitudes implicitas, dificiles de
anular. Por esta razon, es importante tener esto en cuenta en con-
textos clinicos/médicos, donde es facil encontrarse en situaciones
con estrés, presion del tiempo y memoria de trabajo, que pueden
llevar a una sobrecarga cognitiva y, por lo tanto, a una conducta
sesgada.*!

Una gran cantidad de diferentes estudios realizados en diferen-
tes paises encontraron evidencia de la existencia de sesgo implicito
entre los profesionales de la salud, utilizando diferentes métodos
de prueba y estudiando diversas caracteristicas sociodemograficas.
Los resultados mostraron que cuanto mayor era el nivel de sesgo
implicito, peor era la calidad de la atencién. Existe evidencia clara
de que existe una relacién entre el sesgo implicito y los efectos ne-
gativos en la interacciéon con el paciente, pero, aunque esto no
siempre significa un mal trato, la verdad es que una buena relacion
entre el paciente y el profesional de la salud es crucial para propor-
cionar una buena atencién.* Otro estudio indicé que el sesgo ra-
cial implicito en favor de las personas blancas sobre personas de
color mostro actitudes menos centradas en el paciente por parte de
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los clinicos, con un tono menos emocional y una comunicacién
negativa, que calificaron como deficiente el cuidado de la visita.**

De hecho, los resultados han demostrado que la mayorfa de los
prejuicios étnicos implicitos son favorables para personas blancas
sobre personas de color, siendo estas actitudes diferentes entre los
profesionales de la salud masculinos o femeninos, siendo mas fuer-
tes para en los varones, que tienen mayores preferencias por los
blancos en lo que se refiere a actitudes raciales explicitas e im-
plicitas.®

Pasos a seqguir

El sesgo implicito se puede considerar como una asociaciéon auto-
matica entre dos términos (sefial y respuesta). Se ha demostrado
que tratar de cambiar la asociacién es mas efectivo que tratar de
cambiar la respuesta en si misma, porque el sesgo implicito es difi-
cil de controlar e incluso si los médicos estan convencidos de que-
rer reducir sus percepciones y sesgos implicitos, no se garantiza
que los hayan borrado y no puedan volver a aparecer después de
un tiempo. De esta manera, existen algunos casos en los que admi-
rados afroamericanos se presentan a personas blancos y, posterior-
mente, se reduce el sesgo implicito. Esta técnica debe traducirse a
contextos clinicos, pero sugiere una posible forma de abordar el
sesgo.* ¥

Otra posible medida podria ser abordar la amenaza del estereo-
tipo que tienen algunos pacientes, que se ha demostrado que puede
alterar la comunicacion entre el paciente y el investigador y, por lo
tanto, aumentar la desconfianza. Son necesarias acciones que dis-
minuyan las percepciones de amenaza del paciente. La autoafirma-
cion es el proceso en el que se afirman los valores de la integridad
personal, y a veces se utiliza en el sector educativo para disminuir
problemas raciales. Por lo tanto, la autoafirmacién podria ayudar a
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reducir el sesgo implicito y mejorar la relaciéon paciente-inves-
tigador.*®

Investigaciones emergentes han demostrado que la cognicion
explicita se puede utilizar para controlar y mitigar actitudes implici-
tas. Teniendo en cuenta esto, una de las estrategias sugeridas para
los profesionales de la salud es cambiar la clasificacion de los pa-
cientes, centrandose en una identidad comun compartida. El pro-
fesional de la salud debe hacer preguntas sobre otras identidades
sociales como pasatiempos, intereses, ocupacion, desviando asi su
atencion de la etnia del paciente. Esto puede ayudar a inhibir este-
reotipos negativos implicitos. Ademas, otra estrategia para reducir
la activacion del sesgo implicito puede ser tomar la perspectiva del
otro lado, en este caso, del grupo minoritario. Algunos casos han
demostrado que cuando una persona se imagina que se encuentra
en la dificil situacién del otro lado, es mas probable que sea empa-
tica y adopte una concepciéon mas satisfactoria como resultado. Al-
gunos talleres que entrenan este aspecto, involucran a los partici-
pantes haciéndoles ver una imagen de un grupo minoritario y es-
cribir una histotia donde pasan un dia en la vida de ese paciente.”
También hay evidencia de que el aumento de la diversidad de pro-
fesionales de la salud ayuda a reducir los prejuicios raciales y
étnicos.”
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Abstract

Improving the health literacy of patients in relation to medical
practices and research is essential for upholding the principle of
respect for autonomy—that is, respecting the patient’s ability to
make self-governed choices regarding medical interventions or
research participation that reflects the patient’s beliefs and values.
This paper considers the challenges of informed consent (i.e.
ethical gaps, barriers, and priority needs) that are unique to cer-
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tain vulnerable groups, namely preadolescents, adolescents, and
pregnant women, with a specific emphasis on how neurobio-
ethical, multicultural and interreligious variables should be taken
into account when assessing the appropriateness of the current
documents relying on the notion of informed consent. In exploring
how we are to improve the process of obtaining informed consent,
this contribution pays particular attention to the relevance of bias
and privacy in the debate, suggesting new ways of intervening so
to reduce the effects of implicit bias.

Key words: Autonomy, Bias, Bioethics, Competence, Informed
consent, Vaccination

Introduction

Informed consent process requires of four characteristics to be
valid: voluntariness, disclosure, understanding and capacity. Whe-
never one of these elements is missing, informed consent can be
compromised.'

Voluntariness, meaning that patients must make the decision to
participate without influences or coercion and understanding that
they are under no obligation to participate, and if they do, they
have the right to withdraw at any time.? >

Disclosure means giving subjects all the relevant and right infor-
mation about the research, including the risks, potential benefits,
nature and other therapeutic alternatives. According to the ethical
considerations of the Belmont Report, the following principles are
specifically relevant in terms of the existing issues when disclosing
the information in the informed consent obtaining process. The
principle of autonomy and obligation truth-telling, places disclo-
sure on always providing the complete information to every patient.
However, based on the principle of beneficence and the principle
of non-maleficence, usually the right approximation to do is only
partial disclosure. The principle of justice is not considered here
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when analyzing disclosure due to its more limited relevance with
this issue. > Understanding involves that participants have the abi-
lity to comprehend the information and perceive the relevance into
their personal lives under reasoned conditions. In other words,
appropriate, precise and relevant information should be provided
in a language and format that patients fully understand.® 7 ® Capa-
city in any clinical situation means to be capable of making auto-
nomous decisions and engage into a clinical trial under reasoned
deliberations, comparing the risks and benefits of the procedure. A
patient needs to have the capacity of self-determination to reflect,
decide and consider, when deciding to participate in a clinical trial.”
1" Capacity can also be considered as a sliding scale, where not all
the decisions need the same level of capacity. In this way, a patient
could have the capacity to make a decision but not another. As the
importance of the decision increases, and the information given is
more specific and accurate, the threshold for considering a patient
capable, is also higher. For instance, a life-or-death decision with
clinical and technical information, would have a high threshold for
capacity and the patient would need to show the required level of
ability to reason the decision-making process.'' '* In the following
section, the role that investigators can have (with their bias) in the
obtainment of informed consent will be explored more in detail.

What is bias?

A patient should receive a different care attention relative to his or
her specific ethnic group, gender or any other factor. However,
there are existing bias, among health care professionals that contri-
bute to health disparities.”” '* Bias refers by psychologists as «the
negative evaluation of one group and its members relative to
another»."

A stereotype is «a cognitive structure that contains the per-
ceiver’s knowledge beliefs, and expectations about a human
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group».'® The reason why people have stereotypes is because it is a
way to simplify the processing and storing of information in a
more efficient way in terms of mental energy and time consuming,
It has been found that repeated stereotyping leads to a psycholo-
gical system where consciousness disappears and becomes implicit
even when a person is educated in multicultural diversity and has
no conscious negative attempts to use their stereotypes.'’

There are two types of bias: explicit and implicit. The explicit
bias is the one that the person has awareness of, and it is associa-
ted with deliberative behaviors (e.g. verbal). In the last 50 years, ex-
plicit bias in terms of ethnic background or religious beliefs have
decreased significantly, being nowadays unacceptable within gene-
ral society."® However, implicit bias, is the one that makes a person
acts unintentionally, unconsciously and makes negative associa-
tions and judgements without awareness. This kind of implicit bias
is persistent and common in the society and it is difficult to con-
trol. Implicit bias is normally associated with spontaneous non-
verbal behavior such as repeatedly eye contact, sitting away from a
person that is not from the same ethnic group as yours, facial
expression, and so on. For instance, a person could think that he
or she is not racist but then, has unintentionally attitudes that
makes him or her act in a prejudiced manner. This non-conscious
behavior can influence in the decision-making, health-care profes-
sionals and patient’s perceptions, and thus, in the quality of care.
Implicit racial attitudes have been considered as one of the reasons
that may explain why clinicians provide less quality care to patients
from a different ethnic background, even when they fully intend to
give equal care to everybody.”” 2 2! 22 2

Recruitment of minorities

Recruitment in research is influenced by several factors that need
to be identified in order to improve this process.** When talking
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about minorities, recruitment for clinical trials have even more ba-
rriers and gaps that need to be addressed.” Clinical investigators
have found it difficult to enroll patients from minorities due to a
mistrust relationship, language differences, cultural values and limi-
ted access to these populations.” In this way, a study that intet-
viewed and look for experiences and perspectives of principal
investigators, research staff, referring clinicians and cancer center
leaders, showed that multi-level barriers are often faced by mino-
rities that exclude them from being offered an opportunity to par-
ticipate in a clinical trial. Language discordance was one of the
barriers where investigators suggested that the time and effort
required with translators could discourage others from even offe-
ring the trial to these patients.”’

One qualitative study performed in London where three clinical
research teams were interviewed, showed that there were four the-
mes influential to recruitment: infrastructure, nature of the re-
search, recruiter characteristics and participant characteristics. Fo-
cusing on the recruiter characteristics it was noticed that none of
the recruiters had received specific training in recruitment. There
was a discussion on whether or not this training could affect the
recruiter skills or could be useful to improve them. At the end, it
was said that an individual’s personality was crucial to their recruit-
ment success, meaning that it is an aspect difficult to teach. This
suggests again that there is an existing investigator bias that can
affect in the recruitment and in consequence in the informed con-
sent obtaining process, as every person is different and thus, can
influence in offering or not the participation in a clinical trial to a
potential subject. Furthermore, no specific strategies are normally
employed for the recruitment of patients from different ethnicities
or socio-demographic backgrounds due to the belief that recrui-
ters invite all eligible patients to participate, despite of their back-
ground. However, the truth is that recruiters tend to stereotype
potential participants based on their previous experiences and
choose not to go towards individuals who are otherwise eligible.?®
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A research group from United Kingdom (Centre for Population
Health Sciences of the University of Edinburgh; the National
Heart & Lung Institute and the Division of Epidemiology of the
Imperial College London; and the Medical Research Council
(MRC)- Asthma UK Centre for Allergic Mechanisms in Asthma
of the Barts and The London School of Medicine and Dentistry)
conducted a qualitative case study where a comparison between
United States and United Kingdom is done in terms of multicultu-
ralism and multi-ethnic attitudes when recruiting minorities into
research. This study is considered particulatly relevant in this re-
port, since United States is a reference country with high differen-
ces in multi-ethnic and multiculturalism population and also large
experience in conducting clinical trials. The study consisted on in-
terviews with 19 researches from UK and 17 from US. Results
revealed a wide gap between both countries in terms of policy, at-
titudes, practices and experiences in relation to the inclusion of
ethnic minorities in research. The study showed evidence of UK
researchers having a lot of stereotypes and prejudices that were
negatively influencing on the recruitment process of ethnic mino-
rities. For instance, one researcher presented ethnic minorities as
lacking altruism stating that this population were more focused on
their families rather than on society as a whole, describing south
Asian people as «a little bit selfish».? This gap between US and
UK (to an extent linkable to much of Europe) could be explained
by the presence in US of the NIH policy in relation to recruitment
of women and minorities in clinical trials, that places a responsibi-
lity on investigators to ensure that women and members of mino-
rities and their subpopulations are included in all human research
not allowing cost as a reason for excluding them and initiate pro-
grams and support for outreach efforts to recruit these groups.
The absence of such a policy in UK, with the prejudices and ste-
reotypes, contribute to the under-representation of these groups in
the clinical trials, and thus, to the existing investigator bias in the
informed consent obtaining process.”” Besides, clinicians can also
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find difficulties to provide the information to their patients, be-
cause they worry about information being frightening in some ca-
ses. For this reason, the investigator’s attitude can lead to a biased
recruitment selecting patients that they consider «easier» to com-
municate with.”'

Researcher influence

Patient decision making process could also be influenced conscio-
us or unconsciously by the investigator. This is so, that various
reviews have shown that researcher influence is one of the most
provocative variables in patient participation in clinical trials. Pa-
tients tend to accept participation when they have a good rela-
tionship with the investigator and a reliable relation is built
between them. Nevertheless, when patients do not trust their phy-
sician, or the physician even discourage them, they are more likely
to decline participation.’ In this way, informed consent is also in-
fluenced suggesting that patients are not being objectively infor-
med, and their consent is being influenced by the investigator and
other external factors. There is also another kind of bias, called
optimism bias which has been seen in patients but also in investi-
gators. This kind of bias is more likely of phase I clinical trials
where patients normally do not have another alternative to treat-
ment and accept to participate in research because it’s the only
choice. In this context, ethical issues arise in whether these patients
are consenting without understanding really the trial’s purpose or
without enough information to make an informed consent deci-
sion. For instance, in phase I cancer subjects, optimism bias is
commonly found. They hope their own chance of obtaining high
medical benefit. Sometimes, even investigators are not immune to
therapeutic optimism bias. Despite of their predictions about sur-
vival, they show an optimism bias when it comes to patients they
know better or they have treated longer. This optimism bias is one
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of the most consistent in psychology and its consequences are
shown in patients willing to participate and investigators willing to
propose the clinical trial.”

Limits of Disclosure

Another aspect to consider are the limits of disclosure in informed
consent. For now, it has only been discussed the point of view
where the investigator’s opinion, views, and characteristics can in-
fluence on the decision-making process of a potential subject.
However, other opinions and reviews state that unless subjects are
informed of these investigator’s personal characteristics, views and
sponsors, their autonomy is being overridden, meaning that sub-
jects could consider the information about researchers important
to their decisions. But then, there is also the issue of the
investigator’s privacy not being respected and the doubt of his or
her characteristics not being discriminated.*

There are differences in how people understand, accept and
react when confronting bad news, or even cultures where giving
bad news is not allowed, whereas others think that every kind of
information is needed to know, etc. For these inconsistent opinio-
ns, disclosure of information should be thought carefully and con-
sidering these questions: Who? Where? What? How??

Regarding who should disclose the information, the doctor that
best knows the patient should.”® Where? It should always be dis-
closed in a private and quiet room, not in the middle of the corri-
dor or in front of other people.”” What? The relevant and adequate
information in each case should be disclosed, whatever is the best
for the patient.®® How? The information should always be disclo-
sed in a sensitive and empathic way, considering also the body
language, non-verbal behavior, the wording, Also, patients need to
have their time to process the information and a return visit if
they wish.”
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Ethnic/racial implicit bias: neuroscientific approach

We have seen in the previous sections that both neuroscience and
cultural background are important variables to take into account
when assessing informed consent -and this applies also for what
concerns implicit bias. In general, clinical investigators and health
care professionals show respect for other cultures and ethnicities,
but when applying it to real situations and clinical research, a lot of
gaps are identified. This suggests that there is an unconscious bias
and stereotyping that lead to the difficulties in communicating, en-
rollment and informed consent process when other cultures and
populations are involved.*

It has been seen that when health care professionals have the
appropriate time to process the information, enough cognitive re-
sources and the required motivation to avoid bias and prejudices,
the care attention they provide is equal within different patients
and it is not influenced by implicit bias. However, these implicit
attitudes can influence in the behavior and cognitions when the
cognitive process capacity is altered by factors such as anxiety,
stress, illness, fatigue or cognitive overload. Moreover, in this con-
text, when cognition capacity is loaded too much, people are more
likely to stereotype and follow automatic categorizing due to the
memory being biased towards implicit attitudes, difficult to overri-
de. For this reason, it is important to take this into account in clini-
cal/medical contexts, where it is easy to have situations under
stress, time pressure and working memory, that can lead to a cog-
nitive overload, and thus, to a biased behavior.*!

A plethora of different studies that were conducted in different
countries found evidence of existing implicit bias among health-
care professionals, using different testing methods and studying
various socio-demographic characteristics. The results showed that
the higher the level of implicit bias was, the poorer was the quality
of care. There is clear evidence for a relationship between implicit
bias and negative effects on patient interaction, but, although this
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does not always have to mean a bad treatment, the truth is that, a
good relationship between patient and healthcare professional is
crucial to provide a good treatment.” Another study stated that
implicit racial bias in favor of white people over blacks showed
less patient-centered attitudes in clinicians, with a less emotional
tone and negative communication that rated as poor the care of
the visit.*

In fact, results have shown that the majority of implicit ethnic
bias are favorable to whites over blacks and that these attitudes are
different between males or females health care professionals, being
stronger for males, which have stronger preferences for whites on
explicit and implicit racial attitudes.*

Future steps

Implicit bias can be considered as an automatic association bet-
ween two terms (cue and response). It has been shown that trying
to change the association is more effective than trying to change
the response itself, because implicit bias is difficult to control and
even if physicians are convinced to consciously reduce their per-
ceptions and implicit bias, it is not guaranteed that they have dele-
ted it and they may re-appear again after a while. In this way, there
are some findings where admired African Americans are presented
to whites and afterwards, implicit bias is reduced. This technique
needs to be translated into clinical contexts, but it suggests a possi-
ble way to address the bias.* ¥/

Another possible intervention could be to address the stereo-
type threat that some patients have which have been shown that
may altered patient-researcher communication and thus, increase
mistrust. Actions that decrease patient’s insights of threat are nee-
ded. Self-affirmation is the process where the self-integrity values
are affirmed, and it is sometimes used in educational fields to
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decrease racial issues. Hence, self-affirmation could help reduce
the implicit bias and improve patient-researcher relationship.*®

Emerging research has shown that explicit cognition can be
used to control and mitigate implicit attitudes. Considering this,
one of the strategies suggested for health care professionals, is to
change the categorization of the patients, focusing on a shared
common identity. The health care professional should ask ques-
tions about other social identities such as hobbies, interests, occu-
pation, and shifts his or her attention from the patient’s ethnicity.
This can help to inhibit the implicit negative stereotypes. Mo-
reover, another strategy for reducing the activation of implicit bias
can be taking the perspective of the other side, in this case, the mi-
nority group. Some findings have shown that when a person imagi-
nes to be in the difficult situation of the other side, he or she is
more likely to be empathic and adopt a more approving concep-
tion as a result. Some workshops that train this, involve viewing a
picture of a minority group and write down a story where they
spend a day in the life of that patient.* There is also evidence that
increasing the diversity of health care professionals help to reduce
racial and ethnic biases.”
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Liderazgo en medicina:
uniendo competencias sociales
a valores morales

Leadership in medicine:
linking soft skills
o moral values

Antonio Marturano

Resumen

El liderazgo en medicina es todavia un campo poco explorado en
ltalia; mientras este tema es de creciente importancia global en el
ambito del cuidado de la salud, su impacto en el area académica
Italiana aun esta limitado a enfermeria, y solamente algunos cur-
sos estan disponibles. A nivel mundial, el liderazgo en el cuidado
de la salud se iguala a poseer habilidades de competencia social;
por el contrario, en ltalia, los eruditos aun ligan el liderazgo con
habilidades técnicas. En este documento, nos proponemos abor-
dar el problema del liderazgo en medicina de una manera mas
general: la creciente complejidad de actividades administrativas
en el cuidado de la salud pone nuevos retos a la profesion médi-
ca, que hoy en dia requiere no solamente poseer competencias
sociales, sino también habilidades en la implementacion organi-
zacional, social y de valores profesionales, que necesitan una
conciencia moral basada en un liderazgo en transformacion.
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1. Introduccion: El surgimiento del liderazgo
en medicina

El estudio de liderazgo es una disciplina de creciente importancia
en muchos sectores profesionales, y es de una creciente importan-
cia académica hoy en dia [1]. El estudio del liderazgo en medicina
ha iniciado hace poco a tomar su lugar como un término médico
comun [2]. Como Dowton lo advirtié desde hace algunos anos, “el
liderazgo ha recibido poca atencién en |[...] literatura médica arbi-
trada.” [3]. Las cosas han cambiado: la literatura de liderazgo en
medicina ha aumentado dramaticamente en anos recientes. El inte-
rés en el liderazgo en medicina fue disparado por el cambio en el
clima organizacional: desde las formas anticuadas a las nuevas for-
mas de gobierno [4:2], que llevé a una creciente participacion de
los médico no solamente en administraciéon general [5], sino que
también por el desplazamiento de la Practica General (a menudo
referida como “medicina de cabecera”) hacia la forma mas centra-
lizada de prestacion de la atencién médica tal como la medicina
hospitalaria [2]. Al mismo tiempo, “surgen nuevos retos de salud.
Nuevos riesgos de infecciones, medioambientales, y de comporta-
miento, en tiempos de rapido crecimiento y transiciones demogra-
ficas y epidemiologicas, amenazan la seguridad de salud de todos.
Los sistemas de salud a nivel mundial estan luchando por mante-
nerse, a medida que se vuelven mas complejos y costosos, impo-
niendo demandas adicionales en los trabajadores de la salud” [6].
El liderazgo, en esos paises pioneros (tales como el Reino Uni-
do y los Estados Unidos de América) que estan enfrentando cam-
bios en el Sistema Nacional de Salud, parece que estan equiparan-
do el liderazgo a habilidades diferentes de las que son solamente
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habilidades médicas practicas; en otros paises mas tradicionales, ta-
les como Italia, el liderazgo en medicina parece generalmente que
aun se equipara con habilidades técnicas.' De acuerdo con Warren
y Carnall, “el buen liderazgo médico es vital para proveer un cuida-
do de salud de alta calidad,? y aun asi el progreso en la carrera mé-
dica ha tradicionalmente visto el liderazgo con poca credibilidad
comparativamente con las habilidades técnicas y académicas” [7].

De hecho, el liderazgo en medicina no se refiere a habilidades
técnicas, que son las habilidades especificas de un médico profesio-
nalmente entrenado, sino que, de acuerdo con la idea general do-
minante del liderazgo, ello involucra aspectos organizacionales (ta-
les como una relacién lider-seguidores) y las asi llamadas compe-
tencias sociales (tales como la persuasion, motivacion, negociacion,
redes sociales, y asi sucesivamente)’ a través de todas las profesio-
nes médicas [8] [9]. En efecto, sin estas habilidades sociales, la apti-
tud técnica y la inteligencia empresarial no valen mucho si los lide-
res no tienen habilidades para ejecutarlas; en otras palabras, las
competencias sociales son necesarias en apoyo al profesionalismo
existente, a fin de lograr un liderazgo [10].

En su discurso de James Mackenzie 2010, Sir Lewis Ritchie ar-
gumenta los rangos de importancia del liderazgo desde la practica
general a la enfermeria y hasta los servicios hospitalarios. Sin em-
bargo, “la consulta de pacientes se mantiene en el centro de la
practica clinica, pero ahora esta siendo dada en diferentes formas,
bajos nuevos arreglos, y por un equipo creciente de profesionales
de la salud. El potencial excepcional de la practica general continua
desenvolviéndose, incluyendo cuidados anticipados y promocién
de la salud, adicionalmente a nuestro rol tradicional de aliviar el su-
frimiento, el dolor, y la angustia” [11]. De acuerdo con Frenk y
otros autores (¢ alii), “todo profesional de la salud en todos los
paises debera ser educado para movilizar el conocimiento, y para
involucrarse en razonamiento ctitico y en conducta ética, a fin de
que sea competente para participar en sistemas de salud centrados
en el paciente y la poblacién, como miembros de equipos local-
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mente responsivos y globalmente conectados” [6]. En otras pala-
bras, el liderazgo en medicina debera incluir la idea de una medici-
na centrada en la persona, en la cual el elemento moral es un ingre-
diente fundamental, como lo sugiere Ramsey [12], y es tan impor-
tante como las competencias sociales, como lo discutiremos al fi-
nal de este documento.

2. Definiciones de liderazgo y de competencias sociales

Mientras que la literatura sobre liderazgo en medicina se enfoca
basicamente en las competencias sociales, la naturaleza misma
(ejemplo: “el problema de definicion”) del liderazgo es todavia un
asunto controvertido. John Nye experto en liderazgo politico [14:
X], declara que has cerca de 211 diferentes definiciones de lideraz-
go (de la literatura de los Veintes a los Noventas del siglo pasado).
Por otro lado, Rost, un critico académico de los estudios de lide-
razgo, concluye que, viendo la prensa popular, el liderazgo es una
palabra “candente”, la cual “ha llegado a significar toda clase de
cosas para toda clase de gente” [15:7]. Peter Drucker, uno de los
pioneros de los estudios en administracion, declar6é su famosa ex-
presion “La unica definicion de un lider es alguien que tiene segui-
dores. Algunas personas son pensadores. Algunas son profetas.
Ambos roles son importantes y muy necesarios. Pero sin seguidores
no puede haber lideres” [16]. En tanto es controversial, la defini-
cién propuesta es formalmente correcta: lo que sea que queramos
decir con funciones de liderazgo en una profesion en particular (o
en un ambiente de liderazgo), el liderazgo se dispara Gnicamente
cuando alguien obtiene seguidores: sin seguidores no hay liderazgo.
Podemos llamar a esta definicion “una definicion de liderazgo mi-
nima” [17]; cualquier aplicacién de liderazgo en un campo en parti-
cular hace surgir habilidades especificas que caracterizan a un lider
en ese profesionalismo en particular. Asi como Warren Bennis,
uno de los pioneros en estudio de liderazgo, explicaba « Hasta cier-
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to punto, el liderazgo es como la belleza. Es dificil de definir, pero
lo reconoces cuando lo ves» [18]. John Kotter, [19] profesor de la
Escuela de Negocios de la Universidad de Harvard, define el lide-
razgo por lo que los lideres hacen: asumen el cambio, establecen la
direccion, alinean gente que participe en esa nueva direccion, y
motivan a la gente. La misma dificultad se encuentra cuando al-
guien intenta definir el liderazgo clinico en medicina. De acuerdo
con LAl y otros, el concepto de liderazgo clinico puede ser defini-
do en una variedad de formas; y mientras la definicién estandar de
liderazgo clinico, que esta absolutamente de acuerdo en su signifi-
cado, no es crucial para el progreso y es probable que sea dificil, es
util considerar las diferentes formas en que el liderazgo clinico es
conceptualizado y presentado en la literatura. Mientras que el lide-
razgo clinico efectivo ha sido ofrecido como una manera de asegu-
rar un cuidado 6ptimo y superar los problemas del area de trabajo
clinico, una definicion estandar de lo que define un liderazgo clini-
co efectivo se mantiene esquivo” [20].

Los “problemas de definicién” concuerdan también con cémo
se desmarca el liderazgo de la administracion. Esto es un delicado
debate en los estudios de liderazgo discutidos desde su infancia, y
aun asi no has un punto de vista concordante en lo que los admi-
nistradores o lideres deben de hacer y que necesitan hacer. De
acuerdo con G. Salaman, “nunca podra haber, puesto que tales de-
finiciones no surgen de requerimientos organizacionales o técnicos
(que ellos mismos son producto de la teoria administrativa de la
organizacion), sino que surge de las formas cambiantes en que a lo
largo del tiempo estas funciones han sido conceptualizadas de ma-
neras diferentes” [21]. Por el contrario, en su documento funda-
mental, A. Saleznik distingue claramente lideres de administradores, de
acuerdo con sus tareas y sus roles en las organizaciones: Estos ulti-
mos tratan con las tareas rutinarias del dia a dia, que estan ligadas a
su rango organizacional, “aseguraindose de que el negocio diario de
la organizacion sea realizado” [22]. Por otro lado los lideres,
“adoptan actitudes activas personales, hacia los objetivos. Ellos
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buscan oportunidades potenciales y recompensas que yacen a la
vuelta de la esquina, inspirando a sus subordinados, y disparando
el proceso creativo con su propia energia” [22]. John P. Kotter
también agrega otros dos elementos que nos ayudan a distinguir
entre lideres y administradores: “La administracion trata acerca de
ajustarse con la complejidad” [19]; su alcance es traer un grado de
orden y consistencia a las dimensiones organizacionales clave. “El
liderazgo, en contraste, trata acerca de ajustarse al cambio” [19], tal
como el cambio en la estructura propia de las organizaciones, que
necesita encajar con nuevas condiciones sociales y econémicas y
con el cambio tecnolégico. Estas diferentes funciones, de acuerdo
con Kotter, perfilan las actividades caracteristicas de la administra-
cion y el liderazgo. Lewis Richie define el liderazgo mas amplia-
mente como «a habilidad para influenciar y motivar a la gente» y
describe a los lideres como gente que “afronta el cambio, ellos es-
tablecen una visiéon y una direccién, y estimulan a los miembros del
equipo a seguir esa vision” [11]. De acuerdo con Rughani y otros,
“Richie hace una conexién entre el profesionalismo (médico) y el
liderazgo, y debemos pensar en esto como algo que esta entrelaza-
do con el liderazgo, siendo ambos parte del comportamiento pro-
tesional central, y un impulsor de su reforma continua” [23].

En resumen, la administracion parece ligada a competencias
rutinarias relacionadas con el rol de una persona dentro de una organi-
zacién, con el objetivo de mantener aceitada la maquinaria organiza-
cional, mientras que el liderazgo esta mas relacionado con la vision, el
cambio’y el factor humano en una organizacién. Sin embargo, la
naturaleza cambiante de los retos encarados por las sociedades del
siglo XXI impulsan nuevos enfoques a la gobernanza y al liderazgo;
Kickbusch y Gleicher sostienen que «la salud es unicamente un
reto, y no siempre se le da prioridad. Sin embargo, la mayoria de
estos retos tienen efectos significativos en la salud, que no han sido
suficientemente tomados en cuenta hasta ahora. Los retos incluyen
shocks sistémicos, tales como desastres naturales y el brote de en-
termedades, asi como procesos de largo plazo, tales como la urba-
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nizacion, transiciones demograficas y epidemioldgicas, inseguridad
en la alimentacién, cambio climatico y las crecientes disparidades
economicas» [4: VII-VIII].

Lo que es muy importante es que recientemente la literatura so-
bre el liderazgo se ha enfocado en las competencias sociales o po-
deres (opuesto al fuerte poder que esta ligado a la autoridad, a la
posicion jerarquica en las organizaciones y la coercidn); estos po-
deres o habilidades surgen de dos hechos diferentes, aunque con-
vergentes: el desplazamiento del paradigma militar-industrial en
macroeconomia, y la importancia creciente y compleja de la infor-
macién, y de la forma en la cual eso debe ser comprendido, elabo-
rado y entregado [14: 45]. De acuerdo con Kickbusch y Gleicher,
el vivir en una sociedad compleja basada en la informacién “quiere
decir que el poder y la autoridad no estan ya mas concentrados en
el gobierno. Los ciudadanos informados, los negocios y empresas
conscientes, las agencias independientes y las organizaciones de ex-
pertos cada vez aumentan su rol participativo. Sin embargo, los go-
biernos y los ministerios de salud contindan siendo importantes en
la administracién de la gobernanza de la salud, en el establecimien-
to de normas, en el proporcionar evidencias, y en hacer de la op-
cién mas sana, la opcion mas facil” [4: VIII]. El centralismo del tra-
bajo de un lider se desplaz6 de las habilidades relacionadas con la
autoridad formal, hacia competencias sociales que permiten a un
lider usar informacioén, para persuadir y atraer seguidores.

En el liderazgo gerencial y politico, las competencias sociales no
son tan centrales, como en el campo de la medicina. Mientras que
cierta cantidad de habilidades fuertes o duras (habilidades que estan
conectadas a la posicion formal dentro de una jerarquia) se requie-
re en la profesiéon médica, son menos importantes que la adminis-
tracion. La interaccion con colegas y con pacientes pide, como en
las universidades, una jerarquia mas plana, porque la complejidad,
la posesion de conocimiento® y el compartitlo con sus colegas re-
quiere un enfoque diferente y mas democratico que en la adminis-
tracion [14: 31], o aun requiere de un liderazgo disperso [4: VII].
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Ciertamente, de acuerdo con Nye, el liderazgo politico y adminis-
trativo se beneficia de la interrelacion entre los poderes fuertes y
suaves, que Nye llama (swart power) poder inteligente (14: X), que es
una combinacién de habilidades derivadas de la posicion personal
(esencialmente coercidon y recompensas) y esas habilidades perso-
nales que hemos visto mas arriba.

Por lo tanto, hay un acuerdo general de que las habilidades sua-
ves son muy importantes para el liderazgo en medicina, especial-
mente en una organizacion tal como lo es un hospital, en el cual
los médicos tienen que batallar diariamente con emergencias clini-
cas, cuidado de pacientes y relaciones sociales con sus colegas.
Ciertamente, Rughani y otros sostienen que “La practica general esta
caracterizada por la incertidumbre y la complejidad, y opera a través
de relaciones con un amplio rango de gente, con quienes la colabo-
racion es un principio clave” [23].

¢Qué son estas competencias sociales? De acuerdo con Warren
y Carnall, los médicos deberfan «tener la posibilidad de tomar una
vista macroscopica de la provision de cuidados de la salud y de
asignacion de recursos, y de entender los impulsores politicos, eco-
némicos, sociales y tecnolégicos del cambio que influenciara esta
vision a lo largo de sus carreras. Los médicos, a quienes hasta aho-
ra se les ha enseflado poco del Sistema Nacional de Salud (NHS),
tendran la necesidad de aprender acerca del fondeo, organizacion,
gobernanza y administracion, que son parte integral de sus labores.
Necesitan ser apoyados por sistemas bien desarrollados, lineamien-
tos claros para reportar informacion y responsabilidad, y una cul-
tura organizacional que proporcione buena informacién y motive
su uso, como un vehiculo para mejorar el desempefio. Finalmente,
todos los médicos, ya sea que continden predominantemente
como practicantes médicos, se movilicen para dirigir organizacio-
nes o asumir roles mas estratégicos, pues necesitan aprender mads
acerca de “seguimiento al lidet” (followership) |...], que reconoce la
importancia de la participacioén y de permitir a otros para que diri-
jan [7]. Mas aun, Warren y Carnall sugieren, sin embargo, que estas
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habilidades necesitan ser apoyadas por “una amplia gama de habili-
dades no técnicas para permitir a (futuros lideres médicos) otros
que dirijan, no solo dentro de la medicina, sino a través de todos
los limites profesionales” [7]. Basicamente, las competencias socia-
les requieren que los médicos “creen y comuniquen su vision, estable-
ciendo una clara direccion, el redisefio del servicio y el mejoramiento
del cuidado de la salud, la negociacion efectiva, el estar consciente
tanto de otros como de ellos mismos, el trabajar colaborativamente
y en redes. Necesitaran tener la habilidad de equilibrar muchos in-
tereses y prioridades diferentes en competencia, y administrarse
ellos mismos efectivamente; para ampliar la credibilidad de sus co-
legas, muchos trataran de continuar proporcionando cuidados cli-
nicos de alta calidad a la par de estas posiciones prominentes de
liderazgo. Ellos deben mantener, la voz y la practica de fuertes va-
lores morales personales, y creencias que impacten positivamente
en aquellos alrededor de ellos, y colocar al paciente en el centro de la
toma de decisiones, y no las prioridades del proveedor” [7].

Mientras surge un consenso general acerca de los objetivos de
las competencias sociales en el liderazgo médico, no hay un con-
senso sobre qué competencias en particular debiera poseer un lider
médico: algunos eruditos enfatizan sobre la habilidad de crear una
visién [1; 9]; algunos en crear confianza [11]; otros sobre empode-
ramiento [8], y otros, especialmente aquellos que trabajan con en-
fermerfa, en las emociones [20] o sobre la inteligencia emocional
[24]; 1a importancia de un rango en particular de competencias so-
ciales, no unicamente sobre las relativas a la profesiéon médica, sino
también, como sucede en el liderazgo, mas generalmente, en el
contexto cultural y organizacional.

3. Liderazgo en medicina y valores morales:
la teoria normativa

Hemos declarado que, paralelamente al desarrollo de las compe-
tencias sociales, aquellos involucrados en el liderazgo en medicina,
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deberian desarrollar una mayor sensibilidad por los valores. Los va-
lores “pueden ser definidos como amplias preferencias por cursos
apropiados de accién o resultados; por lo tanto, ellos reflejan el
sentido de una persona sobre el bien y el mal, y en lo que debe ser.
Los valores influyen en las actitudes y en el comportamiento, y de-
bido a eso conforman la formulacién de politicas y sociedades en-
teras, mediante el establecimiento de reglas y normas (los princi-
pios) que determinan lo que son acciones aceptables (esto es, éti-
cas), en las areas familiar y comunitaria, o en términos de la gober-
nanza de la sociedad, y en las interacciones entre comunidades y
sociedades con diferentes valores y principios” [4: 47-48]. Cierta-
mente, Ritchie argumenta que “correctamente los pacientes han
incrementado las expectativas de involucramiento, rendicién de
cuentas y transparencia, pero también tienen responsabilidades asi
como derechos” [11]. No es del todo raro que Ritchie regrese a la
Repiiblica de Platin, cuando describe al lider ideal. Ritchie sostiene:
“el filésofo griego Platén, quien primero definié al lider ideal
como alguien que se compromete a, y es entrenado para, un vida
de servicio y devocion para sus conciudadanos” [11]. El lider ideal
de Platon “tiene resonancia inmediata sobre nosotros como médi-
cos generales, el enlace entre compromiso, educacién continua (o
auto-renovacion), y las necesidades de nuestros pacientes. Inde-
pendientemente de los cambios cientificos, politicos o de la socie-
dad, nuestras credenciales de liderazgo deben estar fundamentadas
en el baluarte duradero de nuestros valores morales y en las obli-
gaciones hacia pacientes y sociedad. Estos valores y obligaciones
se suman a nuestro “profesionalismo” como Médicos Generales”
[11].

Esta llamada a los valores morales en el liderazgo en medicina
no implica tnicamente temas ya discutidos en bioética y en ética
médica, como ya sucede en enfermerfa [24], sino que también in-
cluye discusiones recientes acerca del rol de la ética en el liderazgo
(Etica del Liderazgo). La ética del liderazgo, ciertamente sostiene
que la ética es importante para el estudio del liderazgo que inicid
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las asf llamadas teorfas de liderazgo. Las teorfas normativas del li-
derazgo fueron propuestas y son famosas por —entre otros— el po-
litélogo James MacGregor Burns [25], y tomado como punto de
partida de la dimensién ética/moral del liderazgo; los eruditos in-
volucrados en esta escuela deben creer que la ética es un elemento
crucial de liderazgo o inclusive, el elemento esencial del liderazgo
[26: 15], porque ningun liderazgo puede ser efectivo sin ser al mis-
mo tiempo ético; y porque la opcién —y por lo tanto el dao mo-
ral— es coincidente con el liderazgo.

De acuerdo con James MacGregor Burns, se pueden distinguir
dos clases basicas de liderazgo: liderazgo transformante y transaccional.

Burns caracteriza el Jiderazgo transaccional, en términos de la no-
cién de intercambio: “Dicho liderazgo ocurre cuando una persona
toma la iniciativa de hacer contacto con otros, con el propédsito de
un intercambio de cosas valiosas. El intercambio podria ser econo-
mico o politico, o psicolégico en su naturaleza: una permuta de
bienes, o un bien por dinero; una transacciéon de votos entre candi-
dato y ciudadano o entre legisladores; la hospitalidad hacia otra
persona, a cambio de la voluntad de escuchar nuestros problemas.
Cada parte de la negociacion, esta consciente de los recursos de
poder y actitudes del otro. Cada persona reconoce al otro como
una persona. Sus objetivos estan relacionados, al menos en la me-
dida en que los objetivos se encuentren dentro del proceso de ne-
gociacion, y se pueda avanzar mediante el mantenimiento de ese
proceso”. [25: 19-20]

Burns argumenta que, la relaciéon durara unicamente en tanto la
negociacion se mantenga, pero realmente no une a lideres y segui-
dores juntos en una lucha mutua y continua hacia un objetivo mas
alto. Una vez que el objetivo de la negociacién ha sido satisfecho,
la relacion del liderazgo terminara; eso resultara en una ética de la
opcion e individualismo que caracteriza el mercado y (discutible) la
politica contemporanea [27].

Por el contrario, e/ liderazgo transformante toma otro camino: es
normativo. Es normativo en dos sentidos. Primeramente, describe
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como los valores morales y las alternativas basadas en valores pue-
den ser influenciadas por las acciones de lideres, y en las formas en
que los seguidores las perciben. En segundo lugar, no intenta sim-
plemente describir como los lideres se comportan de hecho, sino
mas bien, presctibe cémo debertfan ellos comportarse.” Burns defi-
ne el liderazgo transformante como sigue: “El lider transformante
reconoce y explota una necesidad existente, o una demanda de un
seguidor potencial. Pero, mas alla de ello, el lider transformante
busca motivos potenciales en los seguidores. El resultado del lide-
razgo transformante es una relacion de estimulacion mutua, y de una
elevacion que convierte a los seguidores en lideres, y puede conver-
tir lideres en agentes morales” [25: 4]. En consecuencia, de acuer-
do con Burns, los lideres transformantes se dirigen hacia el movi-
miento mas alla de los deseos de la gente y de sus voluntades, en-
ganchando asf sus necesidades reales y sus valores morales. Burns sos-
tiene que el liderazgo transformante es la capacidad de trascender
los reclamos de una multiplicidad de deseos diarios, de necesidades
y expectativas, mediante la elevacion tanto de lideres como de se-
guidores a “niveles mas altos de motivaciéon y moralidad” [25: 20].
Por eso, tanto lideres como seguidores inician principalmente del
reconocimiento de valores morales compartidos, que ellos utilizan
para acciones colectivas. El erudito pionero del liderazgo ético, J.
Ciulla, sostiene que “la teorfa de Burns del liderazgo transformante
[...], descansa en un conjunto de supuestos morales, acerca de la
relacion entre lideres y seguidores. La teoria de Burns es claramen-
te una prescripcion acerca de la naturaleza de los buenos lideres
morales” [26]. Lo muy importante, de acuerdo a Ciulla, es que los
lideres transformantes de Burns “tienen valores muy fuertes.® Ellos
no diluyen sus valores y sus ideales morales por consenso, sino que
ellos elevan a la gente mediante el uso de conflictos para engan-
char seguidores, y ayudarlos a revalorar sus propios valores y nece-
sidades” [26]. En otras palabras, los lideres transformantes de
Burns estan transformando, debido a que encuentran una resonan-
cia entre sus propias creencias morales y las de otros, de tal manera
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que aquellos otros se vean a si mismos como seguidores. La fuerza
motivacional para el lider y los seguidores empieza con valores
morales compartidos, moralidad y creencias que crean confianza
no unicamente entre los médicos practicantes y los pacientes, sino
también entre colegas.

4. Conclusiones

El comportamiento ético en el liderazgo a través de las profesiones
médicas es fundamental; por ejemplo, en enfermerfa, un estudio
empirico Italiano demostréd que “el liderazgo ético actua en el
comportamiento organizacional de las enfermeras [...]. El com-
portamiento organizacional de las enfermeras es crucial en el resul-
tado del servicio en el cuidado de la salud. Por lo tanto, el liderazgo
ético afecta indirectamente la calidad del cuidado y la curacion
ofrecida a los pacientes” [24]. Mas importante aun, la literatura general
acerca de liderazgo en medicina parece converger en la importancia de
las competencias sociales, pero seguramente ellas necesitan caminar
mano con mano con los elementos morales basados en el lideraz-
go transformante. Aunque algunas competencias sociales (tales
como la creacion de confianza, la negociacion y la concientizacion),
requieren algo de sensibilidad ética. Aunque en administracion el
punto de vista de los accionistas pone por delante la utilidad, para
la especial sensibilidad moral del liderazgo en medicina (que tam-
bién es parte de la tradicién médica desde el juramento hipocrati-
co) juega un papel fundamental: “La medicina no es un negocio, y
las diferencias entre ella y una empresa comercial son profundas,
aunque quizas menos bien definidas dentro del actual clima empre-
sarial, cuando es comparado con los viejos tiempos” [1]. Como Ri-
tchie ciertamente ha puntualizado, “el profesionalismo médico ha
sido descrito como: “un conjunto de valores, comportamientos, y
relaciones que sostienen la confianza que el publico tiene en los
médicos”. Para los médicos generales, debemos incluir nuestros
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propios y esenciales valores profesionales [...], que forman la base
de un convenio moral entre los médicos generales, pacientes y so-
ciedad vy, a su vez, proporcionar el fundamento de un liderazgo
efectivo en la practica general. Mientras el mantenimiento de los
valores profesionales fue visto alguna vez como la responsabilidad
individual de los médicos tnicamente, yo argumentaria que el éxito
profesional también depende vitalmente de la cultura moral de las
organizaciones en que nosotros trabajamos” [11].
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va o normativa de liderazgo; esta ambigliedad llevé a una cantidad de contradic-
ciones internas, de la misma manera en que las ambigliedades entre cuestiones
de ética y la normativa de razonamiento en la ley conducen a falacias éticas y
legales: J.B. Ciulla, Etica de Liderazgo: Mapeo del Territorio y Id. Conversaciones
y correspondencia con Burns en la ética de transformar el liderazgo [26; 28].

8 Burns hace una distincidn entre dos principales clases de valores: Modales y va-
lor final. Valores modales incluyen responsabilidad, equidad, honestidad y mante-
ner una promesa. Estas se sustentan en los valores encontrados mediante un
acto. Valores finales, por lo contrario, incluyen libertad, justicia y igualdad. Estos
permiten a los lideres convertir a sus seguidores en lideres: J.B. Ciulla, Eticas del
Liderazgo... [26].
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Leadership in medicine:
linking soft skills o moral values

Liderazgo en medicina:
uniendo competencias sociales
a valores morales

Antonio Marturano

Abstract

Leadership in medicine is still an underexplored field in Italy; while
this topic is of increasing global importance in healthcare, its
impact in ltalian academia is still limited to nursing and only few
courses are available. Worldwide, leadership in healthcare is
equate to possessing soft skills abilities; on the contrary, in Italy
healthcare scholars still link leadership to technical abilities. In
this paper, we will propose to address the problem of leadership
in medicine more generally: the increasing complexity of manage-
ment activities in healthcare poses new challenges to the medical
profession, which actually requires not only possession of soft skills
but also abilities in the implementation of organizational, societal
and professional values which need a moral awareness based on
transforming leadership.

Keywords: leadership in medicine, soft skills, leadership ethics, trans-
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1. Introduction: the emergence of
leadership in medicine

Leadership studies is a discipline of increasing importance in many
professional sectors and it is increasing academic importance today
[1]. The study of leadership in medicine has only recently started
to take its place as a common medical term [2]. As Dowton noticed,
since a few years ago, «leadership has received little attention in
[...] peer-reviewed medical literature.» [3]. Things are changed:
leadership literature in medicine has dramatically increased in
recent years. Leadership interest in medicine was triggered by the
change in the organizational climate —from old fashioned to new
forms of governance [4:2]— which lead to an increasing role of
doctors not only in general management [5], but also by the shift
from the General Practice (often referred to “bedside medicine”)
towards a more centralized form of medical care provision such as
the hospital medicine [2]. At the same time, «fresh health challenges
loom. New infectious, environmental, and behavioral risks, at a
time of rapid demographic and epidemiological transitions, threaten
health security of all. Health systems worldwide are struggling to
keep up, as they become more complex and costly, placing additional
demands on health workers» [0].

Leadership, in those pioneering countries (such as UK and USA)
which are facing change in the National Health System, seem to
equate leadership to skills different than just practical medical abilities;
in other, more traditional countries, such as Italy, leadership in me-
dicine generally seems still to be equated to technical skills.'
According to Warren and Carnall, «Good medical leadership is vital in
deliveting high-quality healthcare,” and yet medical cateer progression
has traditionally seen leadership lack credence in comparison with
technical and academic ability» [7].

In fact leadership in medicine is not about technical skills which
are the specific abilities of any professionally trained doctor, but,
according to the mainstream general idea of leadership, it involves
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organizational aspects (such us followers-leader relation) and the
so-called soft skills (such as persuasion, motivation, negotiation,
networking, and so on)’ across all the medical professions [8] [9].
Indeed, without these soft skills, technical aptitude and business
savvy aren’t worth much if leaders don’t have the skills to execute
them; in other words, soft skills are needed in support of existing
professionalism in order to achieve leadership [10].

In his James MacKenzie Lecture 2010 Sir Lewis Ritchie argues
leadership importance ranges from general practice to nursing up
to hospital services. However, «The patient consultation remains at
the hub of clinical practice, but is now being delivered in different
ways, in new settings, and by a growing team of health professionals.
The exceptional potential of general practice continues to unfold,
including anticipatory care and health promotion, in addition to
our traditional role of alleviating suffering, pain, and distress» [11].
According to Frenk et alii, «all health professionals in all countries
should be educated to mobilize knowledge and to engage in critical
reasoning and ethical conduct so that they are competent to parti-
cipate in patient and population-centered health systems as members
of locally responsive and globally connected teams» [6]. In other
words, leadership in medicine should include the idea of person-
centered medicine in which the moral element is a fundamental
ingredient, as suggested by Ramsey [12], and is as much important
as soft skills, as we will argue at the end of this paper.

2. Definitions of leadership and soft skills

While literature on leadership in medicine focuses basically on soft
skills, the very nature (i.e. the “definition problem”) of leadership
is still a controversial matter.* Political leadership expert John Nye
[14: X] claims there are about 211 different leadership definitions
(from the literature of the Twenties to the Nineties of the past
century). On the other had, Rost, an academic critical of leadership
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studies, concludes that, looking at the popular press, leadership is a
“hot word” which «has come to mean all things to all people» [15:
7]. Peter Drucker, one of the pioneers of management studies,
famously stated that «The only definition of a leader is someone
who has followers. Some people are thinkers. Some are prophets.
Both roles are important and badly needed. But without followers,
there can be no leaders» [16]. While controversial, the proposed
definition is formally correct: whatever we mean with leadership
functions in a particular profession (or leadership environment), a
leadership is triggered only when someone gets followers: without
followers there is no leadership. We can call this definition “a minimal
leadership definition” [17]; any application of leadership to a particular
tield emerges specific skills that characterizes a leader in that
particular professionalism. As Warren Bennis one of the pioneers
of leadership studies, explained «To an extent, leadership is like
beauty. It is hard to define, but you know when you see it» [18].
Harvard Business School professor John Kotter [19] defines
leadership by what leaders do: they cope with change, they set
direction, they align people to participate in that new direction,
and they motivate people. The same difficulty is found when
someone tries to define clinical or leadership in medicine; according to
Daly and alii, «LLike “leadership”, the concept of clinical leadership
can be defined in a range of ways; and while a standard definition
of clinical leadership providing absolute agreement on meaning is
not crucial to progress and is likely to prove difficult, it is useful to
consider the various ways clinical leadership is conceptualized and
presented in the literature. While effective clinical leadership has
been offered up as a way of ensuring optimal care and overcoming
the problems of the clinical workplace, a standard definition of
what defines effective clinical leadership remains elusive» [20].

The “definition problems” match also with how to demarcating
leadership from management. This is a vexata quaestio in leadership
studies discussed since its infancy, yet there is no an agreed view
on what managers or leaders should do and what they need to do.
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According to G. Salaman, «there never can be, since such definitions
arise not from organizational or technical requirements (which are
themselves the product of manager’s theory of organization), but
from the shifting ways in which over time these functions are
variously conceptualized» [21]. On the contrary, in his seminal paper,
A. Zaleznik clearly distinguishes leaders from managers according
to their tasks and their roles in organizations: the latter deals with
day by day routinary tasks linked to their organizational rank,
«ensuring that an organization’s day to day business gets done»
[22]. On the other hands leaders, «adopt personal, active attitudes
towards goals. They look for the potential opportunities and
rewards that lie around the corner, inspiring subordinates and firing
up the creative process with their own energy» [22]. John P. Kotter,
also adds other two elements that help us to distinguishing between
leaders and managers: «Management is about copying with
complexity» [19] its scope is to brings a degree of order and
consistency to organizational key dimensions. «Leadership, by
contrast, is about coping with change» [19], such as change in the
very structure of organizations which needs to fit with new social
and economical conditions and with technological change. These
different functions, according to Kotter, shape the characteristic
activities of management and leadership. Lewis Ritchie defines
leadership more broadly as «the ability to influence and motivate
people» and describes leaders as people who «cope with change,
they set vision and direction, and stimulate team members to follow
that vision» [11]. According to Rughani et alii «Ritchie makes a
connection between (medical) professionalism and leadership and
we should think of these as being intertwined, with leadership being
both part of core professional behavior and a driver for its continual
reformy [23].

To sum up, management seems linked to routinary competences
linked to a person’s role within an organization aiming at keeping
oiled the organizational machinery, while leadership is more about
vision, change® and the human factor in an organization. Howevert,
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the changing nature of the challenges faced by 21st-century societies
drives new approaches to governance and leadership; Kickbusch
and Gleicher claim «health is only one challenge and is not always
given priority. Most of these challenges, however, have significant
health effects, which have not been considered sufficiently so far.
The challenges include systemic shocks, such as natural disasters
and disease outbreaks, as well as longer-term processes, such as
urbanization, epidemiological and demographic transitions, food
insecurity, climate change and widening economic disparities» [4:
VII-VII].

Very importantly, recent leadership literature has focused on
soft skills or powers (opposed to hard power which is linked to
authority, hierarchical position in organizations and coercion); these
powers or skills stem out from two different, albeit convergent
facts: the shift from the military-industrial paradigm in macroeco-
nomics and the increasing importance and complexity of information
and the way in which that should be understood, elaborated and
delivered [14: 45]. According to Kickbusch and Gleicher, living in
a complex, information-based society «means that power and
authority are no longer concentrated in government. Informed
citizens, conscientious businesses, independent agencies and
expert bodies increasingly have a role to play. Nevertheless, govern-
ments and health ministry’s continue to be important in managing
governance for health, setting norms, providing evidence and making
the healthier choice the easier choice» [4: VIII|. The centrality of a
leader’s job shifted from skills linked to formal authority to soft
skills that enable a leader to use information to persuade and attract
tollowers.

In managerial and in political leadership, soft skills are not as
central as in the medical field. While a certain amount of hard skills
(skills that are connected to a formal position in a hierarchy) is
required in the medical profession, they are less important than
management. Interaction with colleagues and patients ask, as in
universities, for a more flat hierarchy because complexity, knowledge
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possession® and its sharing with peers require a different, more
democratic approach than in management [14: 31] or even it requires
a disperse leadership [4: VII|. According to Nye, indeed, political
and management leadership benefits from the interplay between
hard and soft powers which Nye calls szart power (14: X) which is a
combination of skills derived by personal position (essentially
coercion and rewards) and those personal skills we have seen above.
Therefore, there is a general agreement that soft skills are very
important for leadership in medicine, especially in an organization
such as the hospital in which doctors have to deal daily with clinical
emergence, patient care and social relations with peers. Rughani et
alii, indeed, claim that «General practice is characterized by uncertainty
and complexity and operates through relationships with a wide
range of people with whom partnership is a key  principle» [23].
What are these soft skills? According to Warren and Carnall,
doctors should «be able to take a macroscopic view on healthcare
provision and resource allocation and to understand the political,
economic, social and technological drivers for change that will
influence this view throughout their careers. Doctors, who until
now have been taught little of the NHS, will need to learn about
the funding, organization, governance and management that are
integral to its workings. They need to be supported by well-developed
systems, clear lines of reporting and responsibility, and an organi-
zational culture that provides good information and encourages its
use as a vehicle for performance improvement. Finally, all doctors,
whether they remain predominantly as medical practitioners, move
to lead organizations or take on more strategic roles, need to learn
more about “followership” [...] that recognizes the importance of
participation and allowing others to lead» [7]. Still Warren and Carnall
suggest these skills however need to be supported by «a broader
range of non-technical skills to allow (future medical leaders) to
lead others, not just within medicine but across all professional
boundaries» [7]. Basically, soft skills require doctors to «create and
communic(ate) their vision, setting clear direction, service redesign
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and healthcare improvement, effective negotiation, awareness of
both self and others, working collaboratively and networking. They
will need to be able to balance many different competing interests
and priorities and manage themselves effectively; to enhance peer
credibility; many will seek to continue to deliver high-quality clinical
care alongside these prominent leadership positions. They must
hold, voice and enact strong personal moral values and beliefs that
impact positively on those around them and place the patient at
the centre of decision-making, not the priorities of the provider [7].

While a general consensus emerges about the ends of soft skills
in leadership medicine, there is no consensus on which particular
skills a medical leader should possess: some scholars emphasize on
the ability at creating a vision [1; 9], some on enabling trust [11],
others on empowering [8], and others —especially those dealing
with nursing— on emotions [20] or emotional intelligence [24]; the
importance of particular soft skills range not only on the kind of
medical profession, but also, as happens in leadership, more generally,
on the organizational and cultural context.

3. Leadership in medicine and moral values:
the normative theory

We have claimed that, alongside with development of soft skills,
those involved in leadership in medicine should develop a further
sensibility for values. Values «can be defined as broad preferences
for appropriate courses of action or outcomes; they therefore reflect a
person’s sense of right and wrong and what ought to be. Values
influence attitudes and behavior and thereby shape policymaking
and entire societies by setting the rules and standards (the principles)
that determine acceptable (that is, ethical) actions in the area of family
and community or in terms of governance of society and interactions
between communities and societies with different values and
principles» [4: 47-48]. Ritchie argues, indeed, that «Patients rightly
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have increased expectations of involvement, accountability, and
transparency but also have responsibilities as well as rights» [11]. It
is not odd at all that Ritchie goes back to Plato’s Republic when
describing the ideal leader. Ritchie claims: «the Greek philosopher
Plato, who first defined the ideal leader as someone who commits
to, and is trained for, a life of service and devotion to their fellow
citizens» [11]; Plato’s ideal leader «has immediate resonance for us
as GPs the link between commitment, continuous learning (or self
renewal), and the needs of our patients. Irrespective of scientific,
societal, or political change, our leadership credentials should be
founded on the enduring rock of our moral values and obligations
to patients and society. These values and obligations amount to
our “professionalism” as GPs» [11].

This call for moral values in leadership in medicine not only implies
themes already discussed in bioethics and medical ethics as it happens
already in nursing, [24], but also includes the recent discussions on
the role of ethics in leadership (Leadership Ethics). Leadership
ethics indeed claims that ethics is central to the study of leadership
which started the so called normative theories of Leadership.
Normative theories of leadership were famously proposed by
—among others— political scientist James MacGregor Burns [25],
and taken as a starting point the ethical/moral dimension of
leadership; scholars engaged in this school of ought believe that
ethics is a crucial element of leadership or even, the essential
element of leadership [26: 15], for no leadership can be effective
without being ethical at the same time; and because choice —and
therefore moral hazard— is coincident with leadership.

According to James MacGregor Burns, two basic kinds of
leadership can be distinguished: #ansforming and transactional leadership.

Burns characterizes transactional leadership in terms of the notion
of exchange: «Such leadership occurs when one person takes the
initiative in making contact with others for the purpose of an
exchange of valued things. The exchange could be economic or
political or psychological in nature: a swap of goods or one good
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for money; a trading of votes between candidate and citizen or
between legislators; hospitality to another person in exchange of
willingness to listen to one’s troubles. Each party to the bargain is
conscious of the power resources and attitudes of the other. Each
person recognizes the other as a person. Their purposes are related, at
least to the extent that the purposes stand within the bargaining
process and can be advanced by maintaining that process». [25: 19-20]

The relationship, Burns argues, will last only as long as the bargain
will be kept but does not really bind leaders and followers together
in a mutual and continuing pursuit of a higher purpose. Once the
aim of the bargain is fulfilled the leadership relation will end; that
will result in an ethics of choice and individualism that characterizes
the market and (arguably) contemporary politics [27].

On the contrary, fransforming leadership takes on another path: it is
normative. It is normative in two senses. Firstly, it describes how
moral values and value-based choices may be influenced by the actions
of leaders and ways in which followers perceive them. Secondly, it
does not intend to simply describe how leaders in fact behave but,
rather, prescribes how they ought to behave.” Burns defines
transforming leadership as follows: «The transforming leader
recognizes and exploits an existing need or demand of a potential
follower. But, beyond that, the transforming leader looks for
potential motives in followers. The result of transforming leadership
is a relationship of mutual stimulation and elevation that converts
followers into leaders and may convert leaders into moral agentsy.
[25: 4]. Thence, according to Burns transforming leaders aim at
moving beyond people’s wants and wishes, thereby engaging their
real needs and moral values. Burns argues that transforming
leadership is the capacity to transcend the claims of multiplicity of
everyday wants, needs and expectations by raising both leaders and
followers to «higher levels of motivation and morality» [25: 20].
Therefore leaders and followers mainly start from a recognition of
shared moral values that they leverage for collective actions. Pio-
neer leadership ethics scholar, J. Ciulla argues that «Burns’s theory
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of transforming leadership [...] rests on a set of moral assumptions
about the relationship between leaders and followers. Burns’s
theory is clearly a prescriptive one about the nature of morally
good leaders» [26]. Very importantly, according to Ciulla, Burns’s
«transforming leaders have very strong values.® They do not water
down their values and moral ideals by consensus but rather they
elevate people by using conflicts to engage followers and help
them reassess their own values and needs» [26]. In other words,
Burns’s transforming leaders are transforming because they find a
resonance between their own and others’ moral beliefs, such that
those others experience themselves as followers. The motive force
for leader and followers starts from shared moral values, morality
and beliefs that create trust not only between GP and patients but
also among peers.

4. Conclusions

The ethical component in leadership across the medical professions is
fundamental; in nursing, for example an Italian empirical study
demonstrated that «Ethical leadership acts on nurses’ organizational
behavior [..] The nurses’ organizational behavior is crucial to the
outcome of the health care service. Therefore, the ethical leadership
indirectly affects the quality of the care and the cure offered to the
patients» [24]. More importantly, the general literature on leadership in
medicine seems to converge on the centrality of soft skills, but
they very likely need to walk hand in hand with the moral elements
based on transforming leadership. Even though, some soft skills
(such as creating trust, negotiation and awareness), require some
ethical sensibility. While in management the stakeholder view puts
profit forward, for leadership in medicine special moral sensibility
(which is also part of the medical tradition since the Hippocratic
oath) plays a fundamental role: «Medicine is not a business, and
the differences between it and a commercial enterprise are
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profound, although perhaps less well-defined in the current entre-
preneurial climate when compared to earlier times» [1]. As Ritchie
has indeed highlighted, «Medical professionalism has been described
as: ‘A set of values, behaviors, and relationships that underpin the
trust the public has in doctors’. For GPs, we must include our own
core professional values [...] which form the basis of a moral covenant
between GPs, patients, and society and, in turn, provide the
foundation for effective leadership in general practice. While
maintenance of professional values was once seen as the responsibility
of individual doctors alone, I would argue that successful
professionalism also vitally depends on the moral culture of the
organizations in which we work» [11].
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include liberty, justice and equality. These enable leaders to turn their followers
into leaders: J.B. Ciulla, Leadership Ethics... [26].
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“Creo que harto mads me cuesta digerir la idea de la muerte
cuando estoy sano que cnando tengo fiebre”. (Montaigne)

Sacks, Oliver. Gratitud. Anagrama, México, pp. 2016-61.

Montaigne escribié que tener presente a la muerte constituye por si
mismo un acto para liberarse de ella; el ensayista agrega que “[...]
el imaginarla con antelaciéon supone sin duda una gran ventaja.”
(Montaigne 2010, 130). Como médico que era, Oliver Sacks no te-
nfa problema con hacer dicho ejercicio. Los médicos siempre estan
cerca de la muerte.! Pero no sélo la imaginan, sino que frecuentan
con ella en su dia a dia: la combaten y —en otro casos— tratan de
reconfortar a sus pacientes para afrontarla mejor.

En Gratitud, Sacks relata tres pasajes de su vida en que visualizo
su propia muerte. El primero ocurrié cuando practicaba alpinismo,
a los cuarenta y un anos; entonces, recurrié a proporcionarse pri-
meros auxilios. Relata brevemente esta experiencia en el primer en-
sayo del libro, que nos da una primera sefial de su cercanfa con la
quimica desde su nombre: “Mercurio”. También en “Mercurio”, el
autor transmite su inquietud ante la proximidad de su cumpleafios
ochenta, pues el deterioro fisico ha cobrado factura y la pérdida
de personas cercanas a €l esta muy presente. En tercer lugar, “De

* Hospital de la Mujer (Secretaria de Salud): UCIN, CEI-CONBIOETICA, CEPCI.
Recibido el 30 de enero de 2019. Aceptado el 12 de febrero de 2019.
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mi propia vida” es el texto a través del que comparte su sentir al
ver la muerte cara a cara (p. 28). Lo escribié después de enterarse que
padecia cancer de higado, secundario a una metastasis generada
por un melanoma ocular que le habia sido diagnosticado en 2005.

El autor expresa que los tres momentos estuvieron acompafia-
dos de retrospeccion sobre su vida y, aun mas, de amor por lo vivi-
do. Por ello, podria colocar en la pluma del médico lo escrito por
Etty Hillesum: “He saldado las cuentas con la vida” (Hillesum
2007, 118). He ahi la raz6n de su dltimo ensayo, donde se descubre
pensando en una tradicion judia muy arraigada, a pesar de su aleja-
miento de la religién desde los dieciocho anos. Me refiero al
Sabbat: cuando tienes la sensacion de que tu obra estd terminada y de que,
con la conciencia tranquila, puedes descansar (p. 61).

Sin haberse planteado ese objetivo, Sacks nos da su clave para
lograr una vida plena que nos reconforte ante el desasosiego de la
muerte: tener pasiones que disfrutemos hasta nuestro ultimo dia.

La natacion fue una de ellas. La practicod desde que su padre lo
llevo a tener “contacto con el agua antes de cumplir una semana”
(Sacks 1997). Y lo sigui6 haciendo, atn después de enterarse de su
metastasis, cada dia, pero mis. .. lentamente (p. 41).

Desde su primera década, /los elementos de la tabla periddica pasaron a
ser mis comparieros (p. 38), dice. Y empezé a relacionarlos con sus
aniversarios cuando averigud lo que eran los niimeros atomicos (p.17).

También comprueba que no se equivoco de carrera, la medici-
na, porque se dio tiempo de visitar pacientes (p. 40) aun después de la
embolizacién que le practicaron. Ademas, su trabajo como médico
lo ayud6 a superar la crisis personal que atravesé en la década de
1960.

Sus inicios en la escritura estuvieron ligados a la medicina, ya
que, mediante la narracién de las historias de sus pacientes del hos-
pital Bronx, descubrié su vocacion y se entregd a ella en cuerpo y
alma, con total determinacion (p. 54). Este libro es el reflejo mas palpa-
ble: escribi6 hasta los dias mas cercanos a su partida.
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No es coincidencia ver en las fotos —acompanando a los textos—
a Oliver Sacks nadando, leyendo y escribiendo; asi como una pe-
quefia recopilacién de objetos sobre una mesa, que (imagino) son
parte de su coleccion de elementos quimicos.

No sé si tuvo la oportunidad de mortir bajo el celestial resplandor
(p. 37), como lo queria; pero me reconforta saber que estaba ro-
deado, igual que cuando era nisio, de metales y minerales, pequerios emblemas
de la eternidad (p. 39).

El conjunto de ensayos que conforman esta obra fueron escri-
tos y publicados en fechas distintas; pero la seleccién de los mis-
mos logra la unidad tematica sobre una preocupacioén no exclusiva
de un médico, sino de todo hombre: la muerte. No es casualidad
que el primer texto que vino a mi mente al leetlos fue De im0 filosofar
es aprender a morir, de Montaigne, el ensayista de la condicién huma-
na. Confirmé la relaciéon entre ambas obras al recorrer las paginas
de Gratitud, donde supe que Sacks se acompandé de las ensefianzas
que descubri6 a través de la lectura de David Hume, #no de wis filo-
sofos favoritos (p. 28), confiesa.

En todo momento, salta a la lectura la prosa que caracterizo a
Sacks. Hay fluidez, producto —tal vez— de su habilidad en el agua;
al fin, muchos de sus escritos se idearon mientras nadaba.? Tiene
presencia la sensibilidad, que sélo puede ser resultado de las fuer-
tes relaciones que cosechd. Y percibimos las referencias de un em-
patico lector, tanto de las letras como de los hechos.

Para aquellos que no han leido a Sacks, Gratitud es una breve
aproximacion a su obra y permite vislumbrar la intensidad de su
vida.’ El libro es una oportunidad para acercarse a la escritura de
quien bien Borges podria haber llamado el mas literato de los mé-
dicos.* Mientras que para sus lectores recurrentes, Oliver nos deja
en Gratitud una entrafiable despedida.

El hombre cuyas plantas favoritas raramente eran los helechos’
habra de compartir las dos caracteristicas por las que se maravillb
con ellos:
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La belleza: “[...] son una forma de vida mas simple pero tienen
su belleza particular, una belleza muy delicada» (Sacks 2005), y
la permanencia: “Son unos grandes supervivientes” (Sacks
2005).

La primera se refleja en su muy fructifera vida; la segunda es pro-
ducto de su obra. Me da gusto ser complice en lograr dicha perma-
nencia, que fue —a la vez— uno de sus deseos: tan solo albergo la espe-
ranza de perdurar en el recuerdo de los amigos y de que algunos de mis libros
puedan seguir ““hablando” a la gente después de mi muerte (p. 20).

Referencias Bibliograficas

" En esto coincidiria conmigo, agregando a los militares, Svetlana Alexiévich.

2 Su capacidad creadora bajo el agua la relata en “Nadar hasta morir”.

3 La descripcion mas profunda de su vida esta en su libro En Movimiento. Una
vida, publicado en espafiol por Anagrama.

4 Utilizo el adjetivo con el que Borges calificaba a Schopenhauer; en ese caso,
como “el mas literato de los fil6sofos”. Dichas opiniones se encuentran en Auto-
biographical, donde ademas agrega que “Si hoy eligiera [yo, Borges]a un solo fil6-
sofo, lo elegiria a él [Schopenhauer]” (p. 29) [La traduccion y los corchetes son
mios].

5 Sacks confes6 su pasién por los helechos en la entrevista que le realizé Eduard
Punset el 19 de enero de 2005.
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“T believe that it is a lot more difficult for me to digest the ideas of death,
when 1 am healthy, than when I have fever” (Montaigne)

Sacks, Oliver. Gratitude. Anagrama, México, pp. 2016-61.

Montaigne wrote that having death present, constitutes by itself,
an act to break free from her; the essay writer adds that “[...] ima-
gining it before hand, assumes without a doubt, a great advantage”
(Montaigne 2010, 130). As a physician as he was, Oliver Sacks had
no problem with doing such exercise. Physicians are always close
to death." However, they not only imagine it, but they frequently
meet her in their day-by-day lives: they fight it, and —in other ca-
ses— they try to comfort their patients, in order to cope with it in
the best way.

In Gratitude, Sacks describes three passages of his life, in whi-
ch he visualized his own death. The first one happened when he
was practicing mountaineering, when he was forty-one years old;
then, he turned to provide himself with first aid. He briefly des-
cribes this experience in the first essay of the book, which gives us
a first signal of his closeness with chemistry right from his name:
“Mercury”. Also in “Mercury”, the author transmits his uneasiness

* Women’s Hospital (Ministry of Health): UcCIN, CEI-CONBIOETICA, CEPCI-SFP/
er.mora.23@gmail.com.
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in face of the proximity of this eightieth birthday, because the
physical deterioration has collected a toll and the loss —of people
very close to him— is very much present. In third place, “Of my
own life” is the text through which he shares his feelings when
seeing death face to face (p.28). He wrote it after finding out that
he had liver cancer, secondary to a metastasis generated by an
ocular melanoma, which he had been diagnosed in 2005.

The author expresses that the three moments were accompa-
nied by a retrospection on his life and, even more, for love for
what had been lived. For that, he could place in the physician’s
pen, what was written by Etty Hillesum: “I have come to terms
with life” (Hillesum 2007, 118). There lies the reason of his last
essay, where he discovers himself thinking about a deep-rooted
Jewish tradition, despite of his separation from the religion since
he was eighteen years old. I am referring to the Sabbath: when you
have the feeling that your job is done and that, with a clean conscience, you can
rest (p. 61)

Without planning that objective, Sacks gives us his clue to achieve a
plentiful life, which would comfort us in face of the emotional distress
of death: to have passions that we would enjoy until our last day.

Swimming was one of them. He practiced it since his father
took him to have “contact with water before even to be one week
old” (Sacks 1997). He kept doing it even after finding out about
his metastasis, every day but more... slowly (p.41).

Since his first decade, #he elements of the periodic chart, “became my
companions” (p.38), he said. Then, he started to relate them with his
anniversaries, when he found out what the atomic numbers where (p.17).

He also verifies that he was not mistaken by choosing medicine
as a career, because he took the time 7 visit patients (p. 40) even after
the embolization that was performed on him. Furthermore, his
work as a physician helped him to overcome the personal crisis he
endured in the 1960’ decade.

His beginnings in writing were linked to medicine; although, by
means of the story telling about his patients at the Bronx hospital,
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he discovered his vocation and he rendered himself to it iz body and
soul, with full determination (p.54). This book is the most tangible mirror
image: he wrote, up until the closest days to his departure.

It is not a coincidence, to see in the photographs —together with
the texts— Oliver Sacks swimming, reading and writing; as well as,
a small gathering of objects on a table, that (I imagine) are part of
the collection of chemical elements.

I don’t know if he had the chance to die under the celestial glares
(p. 37), as he wanted; but it comforts me to know that he was
surrounded, #he same as when he was a little child, of metals and minerals,
small insignia of eternity (p.39).

The set of essays, which form this piece of work, were written
and published in different dates; but the selection of the same,
achieves a theme unity over the worries not exclusive of a physician,
but by every men: death. It is not by chance that the first text that
came to my mind when reading them was about how to philosophize
is to learn to die, by Montaigne, the essayist of the human condition.
I confirmed the relationship between the two works by going
through the pages of Gratitude, where 1 learned that Sacks was
accompanied by the teachings he discovered through the reading
of David Hume, one of my favorite philosophers (p.28), he confessed.

At every moment, it was evident when reading, the prose that
characterized Sacks. It flows, as a product —maybe— of his ability in
the water; after all, many of his writings were thought while he was
swimming.* Sensitivity has presence that it can only be the result
of the strong relationships that he gathered. We perceive the
references of an emphatic reader, as of the letters as well as of
the facts.

For those who have not read Sacks yet, Gratitude is a brief
approximation to his work and allows visualizing the intensity of
his life.” The book is an opportunity to get closer to the writing
of whom Borges could have well called the greatest writer of all
physicians,* while for his constant readers, Oliver leaves in Gratitude
an endearing farewell.
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The man, whose favorite plants were rarely the ferns,” would
have had to share the two characteristics for which he had marveled
with them:

Beauty “[...] are a simple form of life, but they have their own

beauty, a very delicate beauty” (Sacks 2005), and the survival:

“They are great survivors” (Sacks 2005).

The first one is reflected in his very fruitful life; the second one is
a product of his work. I am very glad to be an accomplice in achieving
such permanence, which was —at the same time— one of his wishes: [
only have the expectation to endure in the memory of friends, an of that some
of my books can remain «speakingy to people after my death (p.20).

Bibliography references

"In this, | would concur with you, by adding the military, Svetlana Alexiévich.

2 His creative capacity under the water is described in “To swim until death”.

3 The deepest description of his life is in his book “In Movement. A life”, published
in Spanish by Anagrama.

4|1 am using the adjective with which Borges used grade Schopenhauer; in this
case, as “the greatest writer of the philosophers” such opinions are found in Auto-
biographical, where moreover he adds that “If | would choose [me, Borges] to a
single philosopher, | would choose him [Schopenhauer]” (p. 29) [The translation
and the brackets are mine].

5 Sacks confessed his passion for the ferns in the interview made to him by
Eduard Punset on January 19, 2005.
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Netzahualcoyotl, Cruz. Bioética y donacion altruista de drganos. Acier-

tos y problemas. Editorial Fontamara. Observatorio Mexicano de
Bioética, México, 2014. 109 pp.

El libro, como apunta el propio titulo, aborda los limites del mode-
lo altruista en la donacién de 6rganos. Dicho de otro modo, «... el
altruismo como unico elemento regidor de los programas de dona-
cioén, es una cuestion problematica» y «... el modelo de donacién
altruista en términos de equidad es desventajoso para la familia do-
nante» (p. 17).

Para el logro de esos propésitos, la autora divide el tema en cua-
tro capitulos. El primero es la delimitacién del problema (pp. 17-
24). En ¢l se plantea el caracter problematico de los trasplantes en
el modelo de la total gratuidad sin ningun tipo de retribuciéon por
parte de los otros actores involucrados; es decir, la persona recep-
tora y la institucion de salud. En este capitulo se establece que en-
tre los dos extremos de comercializar los 6rganos y el altruismo to-
tal, cabe una posicion intermedia, que es recibir cierta retribucién
social y ética por la donacion.

El capitulo segundo, «El altruismo como elemento regidor de la
donacion de 6rganos» (pp. 25- 43), se estudia, por una parte, el sig-

* Doctor en Filosofia por la Universidad de Navarra. Maestro en Gerontologia So-
cial. Profesor e investigador del CISAV. Contacto: jegomezalvarez@yahoo.com
Recibido el 30 de enero de 2019. Aceptado el 12 de febrero de 2019.
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nificado e implicaciones del concepto de «altruismoy y, por otra, se
presentan los resultados empiricos de un estudio de casos, en don-
de se muestran las complejas consecuencias en la familia cuando se
realizan donaciones de personas vivas. El estudio empirico muestra
muy bien las afectaciones psicoldgicas, costos econémicos y socia-
les de ser donante. En particular, resalta la sensaciéon de cosifica-
cién que perciben los sujetos involucrados al pasar por todo el
protocolo que se centra en los aspectos clinicos basicamente. La
autora no se queda solo en el diagnostico, sino que propone mejo-
ras a ese proceso de donacion, en donde se deba atender a los do-
nadores con su nombre propio en todo el proceso, recibir atencién
psicologica, y absorber los gastos del proceso de donacion entre
otros. En conclusion: «atender la afecciéon emocional y paliar en lo
posible la afecciéon econémica —de los donadores- hace que toda
una sociedad luche por evitar el consecuente impacto negativo en
la cultura de donacién que precariamente hemos logrado desarro-
llar» (p. 43).

En el siguiente capitulo, «Estudios cualitativos» (pp. 45-68), se
estudian las consecuencias en las familias donantes del proceso de
donacién, pero ahora en donaciones cadavéricas. Se dio un segui-
miento a seis familias donantes, de modo que se pudiera evaluar las
implicaciones de la donacién. El estudio demuestra que hay impli-
caciones psicologicas, econémicas y sociales en los involucrados.
Se dan implicaciones en el proceso de duelo debido a la dificultad
de aceptar la muerte cerebral, y al mismo tiempo ver signos como
la respiracion o el latido cardiaco. Existen problemas entonces con
el proceso del duelo y la aceptacién de la donacion.

Asimismo, el capitulo presenta otro estudio en poblacién abier-
ta acerca de la posibilidad de ser donadores. Se muestra que el he-
cho de descubrir que existen costos econémicos en el mismo pro-
ceso de donaciéon disminuye significativamente la posible acepta-
ciéon de donar y tiene claras implicaciones éticas al no disponer de
una informacién completa del proceso de la donacién por lo que
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es: « ...una trasgresion al principio de autonomia, beneficencia y
no maleficencia... El protocolo de donacién cadavérica deberia es-
tablecer como punto de corte, el momento en que se determina
que el paciente tiene muerte encefalica. A partir de ese momento,
todos los gastos derivados —por cualquier concepto- deben ser
considerado parte del protocolo de donaciéon de érganosy (p. 67).

El siguiente capitulo, «Donacién cadavérica en reciprocidad»
(pp. 69-102), se centra ya en la propuesta central de todo el trabajo.
Examina asi las implicaciones filoséficas, juridicas, médicas y so-
ciales de la retribucion reciproca de la donacién. Asimismo, la au-
tora no desdefia los posibles riesgos de esta perspectiva, como pu-
diera ser el convertir la reciprocidad en una «forma soterrada de
compra-venta de 6rganos» (p. 92), la reciprocidad altruista que se
convierta en egoismo al atender la familia donante sélo sus intere-
ses. La posible corrupcién del mecanismo para asi obtener benefi-
cios sociales es otro peligro. El capitulo cierra con las conclusiones
generales del estudio presentado.

Entre las conclusiones resalto la siguiente que va a ser un /zeztmo-
tiy de todo el libro: «la propuesta de una donacién cadavérica que
no se base unicamente en el altruismo, surge de la necesidad que
vemos de reestructurar los aspectos que ya estan presentando pro-
blemas en el modelo de donacién cadavérica altruista. En particu-
lar el aspecto econémico, porque consideramos que el hecho de
que la familia donante llega incluso a absorber parte de los gastos
derivados del protocolo de donacién, se debe a la tergiversacion
que el concepto de altruismo ha sufrido; es decir, altruismo se
iguala a gratuidad... La familia donante puede ser altruista, pero
eso no significa que esté dispuesta a absorber gastos» (p. 99).

En suma, la autora demuestra bien la complejidad en los proto-
colos de donacién y las implicaciones en los donantes que, a veces,
pasan desapercibidos. La investigacion presentada es equilibrada y
aunque algunos temas, como el de la justicia distributiva, por ejem-
plo, podrian ampliarse, logra muy bien lo que se propone.
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El libro es un buen ejemplo de que hacer bioética no implica
necesariamente sofisticadas elucubraciones conceptuales. Tiene el
enorme mérito de hablar con claridad, argumentar con precisiéon
equilibrar lo conceptual con los datos empiricos.
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Netzahualcoyotl, Cruz. Bioethics and Altruistic donation of organs.
Successes and Problems. Editorial Fontamara. Observatorio Mexicano
de Bioética, México, 2014. 109 pp.

The book, as the title itself aims at, addresses the limits of the al-
truistic model in the donation of organs. In other words that «...
altruism as the sole regulating element of the donation programs,
is a problematic issue» and «... that the altruistic donation model
in terms of equality is a disadvantage for the donor family» (p.17).

For the achievement of theses purposes, the author divides the
topic in four chapters. The first one is the delimitation of the pro-
blem (pp. 17-24). In it, it is presented the problematic character of
the transplants in the model of total gratuity, without any kind of
retribution by the other actors involved, that is, the receptor per-
son and the health institution. In the chapter, it is established that,
between the two extremes of commercializing the organs, and to-
tal altruism, fits an intermediate position which is to receive certain
social and ethic retribution, due to the donation.

In Chapter II. «Altruism as a regulating element of the organ
donation» (pp.25-43) it is studied, on one part, the meaning and
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implications of the concept of «altruism», and on the other hand
the empiric results are shown that a study of cases where the com-
plex consequences in the family when living people make donatio-
ns, is shown. The empiric study shows very well the psychological
consequences, and the social ones, of being a donor. Particularly it
is highlighted the sensation of reification that the involved subjects
perceive by passing through all the protocol which is centered in
the clinical aspects. The author does not stay only in the diagnos-
tics, but proposes improvements in that donation process, where
the donors must be attended and taken care with their own name,
through the whole process, to receive psychological advice, and ab-
sorb the expenses of the whole donation process, among others.
In summary: «To take care of the emotional affliction, and ease as
much as possible the economical impact of the donors, makes that
all the society should fight to avoid the consequential negative im-
pact in the culture of donation, that scarcely we have achieved to
develop» (p.43)

In the next chapter «Qualitative Studies» (pp. 45-68), the conse-
quences in the donor families from the process of donation are
studied, but now in corpse’s donations. Six donor families were gi-
ven a follow-up, in a way that the implications of the donation
could be assessed. The study shows that there are psychological,
economic and social implications in the involved people. Implica-
tions are given in the mourning process, due to the difficulty to ac-
cept brain death, and at the same time see signs as the breathing or
the cardiac beat. Then, there exist problems with the mourning
process and the donor acceptance.

Similarly, the chapter presents another study to the open popu-
lation, about the possibility to be donors. It is shown that the fact
of discovering that there exist economic costs in the donation pro-
cess itself, diminishes significantly the possibility of donor accep-
tance, and has clear ethical implications, by not having available a
complete information of the donation process, for what it is:»... a
transgression to the principle of autonomy, of beneficiency and
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no-maleficiency... The protocol for corpse donation should esta-
blish as a cut-off point, the moment it is determined and declared
that the patient has brain death. Beginning at that moment, all the
expenses incurred for any concept whatsoever, must be considered
as a part of the protocol of organ donation» (p.67).

The following chapter «Corpse donation in reciprocity» (pp.69-
102), focuses now in the central proposal of the entire job. Re-
views this way the philosophical, legal, medical and social implica-
tions of the reciprocal retribution of the donation. Similarly, the
author does not spurn the possible risks of this perspective, as it
could be to convert the reciprocity into a «buried form of purcha-
se- sale of organs» (p.62), meaning that the altruistic reciprocity,
would be converted in selfishness, by the donor family, in atten-
ding and taking care only, of their own interests. The possible co-
rruption of the process or mechanism, in order to obtain in this
way, social benefits, is another danger. The chapter ends with the
general conclusions of the presented study.

Among the conclusions, I want to highlight the next one, which
is going to become the /eztmotiv of the whole book: «The proposal
of a corpse donation that will not only be based on altruism,
emerges from the necessity we see of restructuring all the aspects
that are already presenting problems, in the altruistic corpse dona-
tion model. Specially the economic aspect, because we consider
that the fact that the donor family, also has to absorb and cover
part of the expenses derived from the donation protocol, and it is
due to the misrepresentation and distortion which the concept of
altruism has suffered, that is to say, altruism is equated with gratui-
ty... The donor family can be altruistic, but that does not mean for
them to be ready to cover expenses». (p.99).

In summary, the author shows well the complexity in the dona-
tion protocols, and the implications affecting the donors, which
sometimes, go unnoticed. The research presented is balanced, and
even though some topics, such as the distributive justice, for exam-
ple, could be enhanced, she achieves what she wanted to aim at.
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The book is a good example of doing Bioethics, which not ne-
cessarily implies the use of sophisticated conceptual lucubrations.
It has the great merit of speaking with clarity, discuss with preci-
sion, and balance the concepts with the empirical data.
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Criterios para los colaboradores
de “Medicina y Etica”

1. La revista de Medicina y Ftica es una revista especializada en el
campo de la Bioética que esta enfocada a la difusién académica
entre los profesionales afines a las tematicas y discusiones ac-
tuales en este campo. En consecuencia, Medicina y Etica no
acepta articulos de difusion, ni material que puede ser conside-
rado propaganda de alguna corriente, institucion o producto.

2. La Revista no esta circunscrita a una vision unica de la Bioética,
siempre que los articulos cumplan con rigor la metodologia
propia en la exposicion de las ideas. De acuerdo con lo anterior,
las opiniones y posiciones son de responsabilidad exclusiva del
autor, y no reflejan necesariamente las posiciones de la Facultad
de Bioética. El Consejo editorial no presupone, en ningin caso,
que la instruccion de origen o de quien da actualmente empleo
al autor, suscribe las posiciones de éste, vertidas en el articulo
correspondiente.

3. El material debera ser inédito; no obstante, se aceptaran ponen-
cias o comunicaciones, o articulos publicados en otra fuente,
siempre y cuando se sefiale claramente el lugar y fecha donde se
expuso por primera vez la investigacion; y si han sido publica-
dos, se incluyan todos los datos de la revista en cuestion, asi
como el autor sea responsable de la aceptacion de la otra Revis-
ta para volverlo a publicar.

4. Se consideran tres tipos de publicaciones: articulos, notas y re-
sefias. Los articulos deben tener una extension minima de 15
cuartillas y maxima de 30. Estos deben ser solamente monogré-
ficos. Las notas deben ser mayores de 7 paginas y menores de
15. La notas tienes un caracter de discusién propia del campo
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cientifico; la discusion puede ser sobre articulos anteriores de la
Revista, siempre y cuando cumplan con la calidad académica
sefialada y no como una mera expresion de réplica por el afan
polémico, sino a la altura del articulo que es motivo del comen-
tario. Las reseflas deben tener una expresion minima de una
cuartilla y maxima de cinco. Las resefias pueden ser tanto criti-
cas como meramente expositivas.

5. Los articulos seran dictaminados por al menos dos académicos
de competencia relevante en un plazo maximo de tres meses.
Los nombres, tanto de dictaminadores como del autor, perma-
neceran en el anonimato. En el caso de respuesta negativa, el
autor recibira un dictamen con las opiniones de los dictamina-
dores. El autor podra realizar las correcciones que considere
pertinentes y volverlo a presentar, sin que Medicina y Ftica se
obligue a publicar el material. En cualquier caso, no se regresa-
ran originales, si éstos fueran enviados impresos.

6. Los articulos publicados deberan escribirse de preferencia en
espafol, aunque se aceptan en idioma inglés, de manera clara y
concisa. El texto debe ir en Arial (12 pts.) a espacio y medio,
papel tamafio carta. El material puede ser entregado en forma-
to electronico para PC, via correo electrénico en Word. Nunca
en PDF porque hay que hacer correcciones.

7. El articulo deberi tener el titulo. A continuacién, el nombre del
autor/es con asterisco, seflalando su lugar de adscripcién labo-
ral (ningun otro dato curricular). El nombre del primer autor
debera ser quien mas haya intervenido en la elaboracion del ar-
ticulo, no por cargos académicos o clinicos. Posteriormente, un
resumen en espafiol de aproximadamente 150 palabras , debajo
del cual habra de 3 a 5 palabras clave, no contenidas en el titulo.

8. El autor principal (con caracter obligatorio) y los coautores
(con caracter opcional) deben obtener su DOI (identificador de
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objetos digitales) para el articulo que vayan a publicar. Pueden
tener informacién en la siguiente liga:

https://biblioteca.ugr.es/pages/busco_informacion/doi
El sitio Web de DOI es http://www.doi.org

Solo en el caso de que no lo puedan realizar deberan notificarlo
a la Coordinadora Editorial (mtarasco@anahuac.mx).

9. Las referencias de libros deberian realizarse en formato Van-
couver . En el texto, deberan ser numéricas, y al final una lista
con la bibliografia referida en el texto. En las referencias debera
indicarse el DOI del articulo referido. En pie de pagina sélo
pueden ir notas del autor. Asi, por ejemplo, un libro con un
solo autor quedaria del siguiente modo:

Apellido y primera inicial del nombre. Titulo. Edicion. Lugar de publica-
cion: Editorial; afio y paginas consultadas.
Lucas, R. Antropologia y problemas bioéticos.12 ed. Madrid: BAC; 2001.

Una lista con los lineamientos para distintos tipos de documen-
tos se encuentra en:

http://biblioguias.uam.es/citar/estilo_vancouver

10. Los trabajos originales deberan ser enviados por via electrénica
exclusivamente a esta direccion:

Dra. Martha Tarasco Michel, Coordinadora Editorial
Facultad de Bioética
Universidad Anahuac México
Email: mtarasco@anahuac.mx
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Lineamientos éticos de la revista

1. El plagio es una conducta de mala practica en investigacion.
No basta poner el nombre de un autor, para que se considere
no plagiado. Debera obtener ideas de la referencia bibliografica.
Pero no debera escribir la misma informacién. Los articulos
aportados seran verificados en un sistema anti plagio. Si a pos-
teriori, algun lector, comunicara algin plagio encontrado, se ve-
rificara el mismo, y el articulo aparecera solo con el titulo,
como retractado

2. La autoria inexacta es también una mala practica. Debera apa-
recer en primer lugar, quien haya trabajado mas en la elabora-
cion del articulo, y asi sucesivamente. Poner el nombre de quien
no ha escrito nada, es anti, ético. Si a posteriori, alguna persona
comunicara este hecho a la Revista, dicho autor no podra vol-
ver a publicar en la misma.

3. Si el trabajo que se publica como articulo, hubiera recibido Fi-
nanciamiento, es indispensable poner este dato después del
(los) nombre(s) de los autores. En caso de no hacerlo, seran los
autores los unicos responsables ante la entidad financiadora por
omitir el dato. La Revista Medicina y Etica, no ser4 responsable
de esto.

4. El conflicto de Interés NO es una mala practica. Pero hay que
decirlo: en el resimen y en el articulo. Por ejemplo, si una em-
presa produce algun farmaco que se analiza éticamente en el ar-
ticulo, debe decirse que puede haber conflicto de interés ya que
el autor ha recibido apoyo de cualquier indole, por parte de la
empresa. Esto es para que los lectores puedan juzgar la objeti-

vidad del estudio.

5. La oficina de integridad en Investigacién define también como
mala conducta investigadora, la fabricaciéon de datos, de resul-
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tados, y/o el reporte de los mismos. En caso de que eso suce-
da, el articulo sera retractado.

6. También es fraude, la falsificacion, y la fabricacion de datos.
La fabricacién de datos se refiere a que por ejemplo en una en-
cuesta se cambien los datos de sujetos, o se dupliquen las en-
cuestas con otros nombres. La falsificacion de datos se refiere a
omitir resultados no deseables, a modificar datos que no con-
vienen en los resultados etc....

7. Puede consultar las siguientes ligas para evitar incurrir en estas
malas practicas:

https://grants.nih.gov/grants/research_integrity/research_
misconduct.htm
https://ori.hhs.gov/

Criteria for publication in the Journal
“Medicine and Ethics”

1. Medicina y Etica (Medicine and Ethics) is a journal that specializes
in the field of Bioethics, focusing on the academic dissemi-
nation in the context of Bioethics, Medical Ethics and
fields related to Ethics applied to health issues, among
professionals familiar with prevailing topics and discussions in
this field. Consequently, this journal does not accept docu-
ments for diffusion, or material that might be considered as
propaganda for institutions, companies, people or others. The
journal is not confined to a particular Bioethical standpoint, as
long as the articles comply rigorously with its particular metho-
dology for the presentation of ideas. The journal only agrees to
revise and possibly publish original articles and reviews, pro-
duct of scientific research.
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2.

In compliance with the statement above, the expressed opi-
nions are the exclusive responsibility of the author, and do
not necessarily reflect the standpoint of the Faculty of Bio-
ethics or the Universidad Andabuac (Andabuac University). In no ins-
tance will the Editorial Board assume that the Institution of
origin or the one where the author works subscribes to the po-
int of view stated by the latter in the corresponding article.

Any material must be unpublished, except for articles from
the Italian journal Medicina e Morale, as mutually agreed. This Jo-
urnal uses the anti-plagiarism software Turnitin®. All articles
are reviewed using this software.

Two types of publications are considered: articles and reviews.
Articles must have a minimum length of 15 pages and a maxi-
mum of 30. They should concern monographic topics. Re-
views must have a minimum length of one page and a maxi-
mum of five. Reviews can be either critical or merely expository.

Articles should be clear and concise and submitted in either
Spanish or English. The title must be written in English, fo-
llowed by the title in Spanish in the same typography and size.
They should be accompanied by a summary in Spanish and 5
to 6 keywords not included in the title. This should be followed
by an abstract in English with the keywords below.

Bibliographical references should be numbered in the text,
with a list at the end containing the bibliography referred to in
the text. The DOI of the referred article must be indicated in
the references. Footnotes may only contain the authot’s notes.
References should be written in Vancouver format. A book
written by a single author would thus appear as follows:

Last name and first initial of the name. Title. Edition. Place of publica-
tion: Publisher; year.
Lucas, R. Anthropology and bioethical problems. 1% ed. Madrid: BAC; 2001.
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7.

A list of the guidelines for different types of documents can be
found at:
http://biblioguias.uam.es/citar/estilo_vancouver

The text of the article should be written in ARIAL 12 with 1.5
line spacing, The title should come first and below the name of
the author with an asterisk (*) which will state in a footnote
his/her job assignment (where he/she works), exclusively, and
their e-mail. Next, the summary with keywords follows, at last
the abstract with 5 or 6 keywords.

Tables and Figures should be clearly indicated in the text. The
title should be in bold, including «Figure/Table» and the
corresponding number; 1, 2, etc, and an indication of the sour-
ce. If it is created solely by the author, it should say «Source:
own elaborationy.

After this, you must mention any conflict of interest with refe-
rence to financing, at a professional or personal level. Concer-
ning financing, you must provide relevant data and the amount.
If the article involved patients, it should include their informed
consent and confidentiality. If the article concerns work with
animals, it should indicate international guidelines for their
treatment.

10. Original works must be sent electronically, exclusively to this

address:

Dr. Martha Tarasco, Editorial Coordinator
Faculty of Bioethics

Universidad Anahuac México
mtarasco@anahuac.mx

11.The articles will be judged by at least two academics with rele-

vant competence on the subject, over a maximum three month
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period. The names of reviewers and authors will remain anony-
mous during this process. The authors will receive the corres-
ponding answer. In case of a negative response, authors
could make the corrections they consider pertinent and re-sub-
mit, although Medicina y Ftica will be in no way obligated to pu-
blish the material.

12. Accepted articles will be published in the media as Unzversidad
Andhuac México deems appropriate.

13. As it occurs with other journals, if the article does not comply
with the format, it will be returned without comment.
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