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Hay un momento auroral en la historia de la bioética, que se sitta a ca-
ballo entre la década de los ‘60 y de los “70 del siglo XX, en el que se produce
una progresiva afirmacién del principio de autonomia o autodeterminacion
de la persona que modularé e incluso actuard como contrapeso al principio
de autoridad. En el &mbito de las ciencias biomédicas y de la sanidad, el re-
conocimiento de las diversas instancias de autonomia del paciente, mas all&
de su mera esfera de la privacidad, ha permitido redefinir en términos ético-
juridicos, la tradicional relacién entre médico y paciente, abrir un proceso de
humanizacién de la medicina, plantear la idea de “calidad de vida” y am-
pliar el campo de actuaciéon de la medicina terapéutica mas alla de la cura-
cion del enfermo, e incluyendo también los cuidados paliativos del enfermo
incurable que le eviten el sufrimiento y el dolor en atencién (y reconocimien-
to) a su dignidad humana.

El progresivo arraigo en la cultura juridica contemporanea de la pers-
pectiva liberal de la autonomia de la voluntad, el reconocimiento juridi-
co-politico de la capacidad de autogobierno de los individuos, y la mayor
consideracién su derecho a participar (al menos indirectamente) en los pro-
cedimientos de produccién normativa, ha facilitado considerablemente la
sucesiva extension y la generalizacion en los paises occidentales de la idea
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de autodeterminacién de las personas como uno los principios cardinales de
las organizaciones politicas democréticas. Este cambio de paradigma ético-
juridico registrado en las sociedades abiertas contemporaneas ha tenido es-
pecial repercusion en el mundo de la medicina y de la biologia. A diferencia
del modo tradicional de afrontar los dilemas éticos-juridicos y biosanitarios
de los que se ocupaban como especialistas exclusivamente los médicos e in-
vestigadores cientificos, sin tener en cuenta el parecer de los pacientes y sus
familias, en la préctica médica y hospitalaria actual este tipo de cuestiones se
abordan de forma més compleja e incluyente, es decir, integrando a todas las
partes interesadas en participar en los procesos deliberativos y decisionales.

En relacion con el entronque de la bioética con la Filosofia del Derecho
entendida en su acepcién mas amplia, es decir, como una concepcioén iusfilo-
sofica abierta al mundo de la experiencia juridica que nos es ajena al caracter
problemaético de la sociedad contemporanea en la era de la revolucién digi-
tal 4.0, se ha suscitado, tanto en Estados Unidos y Europa, en general, como
en Espafia e Italia, en particular, un estimulante debate doctrinal en torno a
grandes cuestiones que superan los limites del universo tecnolégico-cienti-
fico por sus multiples implicaciones ético-juridicas: desde las practicas de
diagnosis genética preimplantacional, la seleccién genética y la fecundacion
artificial, pasando por la controversia surgida en torno al aborto y la euta-
nasia, hasta el testamento biolégico o la regulacion de técnicas dirigidas a la
extension de la vida humana e incluso a la criogenizacién. Todas estas cues-
tiones, y otras muchas analogas, constituyen algunos de los ejemplos mas
representativos de la naturaleza de dilemética de dichos problemas ético-
juridicos planteados tanto a los cientificos como a los juristas, politélogos y
filésofos de nuestro tiempo.

Nueve afos después de publicar la primera edicion de Bioetica tra morali
e diritto (2009), Patrizia Borsellino, una de las principales especialistas en bio-
derecho y bioética a nivel europeo, que ademas ha sido pionera en la aplica-
cion del enfoque iusfilosofico en el estudio de las cuestiones ético-juridicas
suscitadas en el ambito de la biomedicina, se ha decidido a ofrecernos esta
segunda edicién de su libro, una obra monografica de referencia en mate-
ria de derecho a la salud y autonomia del paciente, a fin de ofrecer al lector
una vista panordmica lo mas completa posible y actualizada de los modelos
normativos reguladores de la préactica biomédica y biotecnolégica, asi como
para sondear las posibles proyecciones que en el futuro desarrollo podria al-
canzar el bioderecho en el ambito nacional italiano, europeo e internacional.
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El libro de la Profesora Borsellino se abre con dos capitulos generales
sobre el caracter problematico de la bioética y su especial relacién con el
mundo del Derecho, en los que la autora invita al lector a adentrarse en el
universo de la bioética desde un enfoque iusracionalista (more kantiano) y
tedrico-préctico a través del cual va, poco a poco, adentrdndose en el estudio
particular de las grandes dicotomias y cuestiones de naturaleza deontolégica
planteadas por el ejercicio préctico de la medicina y su efecto sobre los dere-
chos y libertades, la dignidad y la autonomia de la voluntad de los pacientes.
De especial interés resulta el capitulo tercero, en el que la autora aborda la re-
lacion médico-paciente en un contexto moral, legal y deontolégico que parte
del giro copernicano experimentado por la ética médica tradicional. Como es
sabido, la relacién médico-paciente basada en la aplicacion de cuidados te-
rapéuticos a los enfermos (los mas débiles) por parte de los galenos (los mas
fuertes), es analizada y discutida por Sécrates y Trasimaco en el didlogo que
tiene lugar en el primer libro de La Repriblica de Platon.

Para Trasimaco lo justo es lo que conviene al més fuerte, mientras que
para su maestro, Socrates, la justicia perfecta en una relacién entre dos partes
(como la del gobernante y sus gobernados, o como la que tiene el médico
con su paciente) es la que se entiende como una practica o arte virtuosa en
beneficio de todos (no solo del mas fuerte). Asi pues, de acuerdo con el pa-
radigma clasico que informa la buena practica de la medicina, la curacién de
la enfermedad conviene tanto a quien la sufre (el paciente), como a quien la
combate (el médico). Sin embargo, advierte la Catedrética de Filosofia del
Derecho de la Universidad de Milan-Bicocca, en los dltimos tiempos se ha
producido una auténtica “revolucion terapéutica” en el fondo de la ética mé-
dica tradicional que ha servido no solo para reafirmar las diversas instancias
de autonomia de la voluntad en cuestiones tan delicadas como la responsa-
bilidad médica, el rechazo de tratamiento médico o la tutela de los pacientes,
sino también para humanizar atin mas la el ejercicio de la medicina, dandole
mas visibilidad a los pacientes y reconociéndoles el derecho a estar informa-
dos y, en tltima instancia, a considerar su voluntad a la hora de aplicar una
determinada cura o tratamiento médico (especialmente en casos en los que
los pacientes estdn desahuciados y hay riesgo de sufrir distanasia o encar-
nizamiento terapéutico que solo sirve para prolongar innecesariamente su
agonia).

De la relacion asimétrica entre médico y paciente que se sostiene sobre
un dnico pilar de apoyo, hemos pasado a una relacién simétrica en la que
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existen dos centros de valoraciéon y de decision: de un lado, el operador sani-
tario, que es la persona competente para identificar las estrategias terapéu-
ticas ante una particular situacion clinica; de otro lado, el segundo centro
se encuentra representado por el propio enfermo al que se le reconoce la
dignidad como sujeto capaz de autodeterminarse y, por ende, el derecho de
decidir sobre las intervenciones y tratamientos terapéuticos que el médico
le propone aplicarle. A propésito de la tutela juridica de la intimidad y la ga-
rantia del derecho a la participacion de los pacientes y del respeto al consen-
timiento informado de éstos, resulta de especial interés el anélisis que hace la
autora del libro del complejo marco normativo por el que se regula la tutela
de la intimidad del paciente, tanto en Italia (Ley 675/1996) como a nivel de
la Unién Europea, con el Reglamento 679/2016. En consonancia con la au-
tonomia de la voluntad del paciente y el reconocimiento de su libertad en el
ambito sanitario, Patrizia Borsellino dedica el capitulo quinto del libro a es-
tudiar a fondo las directivas médicas anticipadas, mediante las que la perso-
na puede anticipar, en pleno uso de sus facultades, directivas a los médicos
y conferir mandatos ad cautelam, en previsiéon de futuras enfermedades que
el individuo vea mermadas sus facultades o capacidades fisicas y volitivas.

Como pone de manifiesto Borsellino, las directivas anticipadas no so-
lamente plantean un conflicto ético entre quienes defienden a ultranza el
respeto a la vida y su mantenimiento hasta el final a toda costa (posiciéon
adoptada por la Iglesia Catdlica), y los partidarios de una ética laica en la
que se dé mayor importancia a la idea de calidad de vida digna, sino que
abren también el debate tedrico-juridico en relacién con el reconocimiento de
la capacidad juridica del sujeto diferida en el tiempo y proyectada a una pro-
bable situacién de incapacidad futura. En este sentido, las directivas medi-
cas anticipadas irdn cobrando cada vez una mayor importancia en aquellas
sociedades modernas donde se constata un creciente envejecimiento de la
poblacién, un aumento de las enfermedades diagnosticadas como degene-
rativas incluso en individuos jovenes y la apariciéon de nuevos factores de
riesgo caracteristicos del acelerado ritmo de vida nuestro tiempo (estrés, die-
ta no saludable, adicciones, etc...). Una de las principales virtudes de este
estudio del status quaestionis sobre las decisiones anticipadas es que no se
circunscribe en el libro tan solo al &mbito normativo italiano, sino al Derecho
comparado de otros paises de la UE y al marco del Derecho Internacional, ni
tampoco se hace una explicacion sesgada de las mismas, sino que se exponen
objetivamente por parte de la autora tanto los argumentos favorables como
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los que estdn en contra, sin hurtarle al lector la informacién y los datos ne-
cesarios para que pueda extraer su propia lectura y tomar partido por una u
otra posicion.

En los dos capitulos centrales del libro, el sexto y séptimo respectivamen-
te, Patrizia Borsellino se ocupa de otro de los grandes principios que justifi-
can el sentido de la bioética en el &mbito de la medicina forense: la dignidad
humana, y cuya invocacion resulta especialmente pertinente invocar tanto
en los casos de mutilacién genital femenina (donde el ejercicio de la medici-
na se topa de lleno con el desafio del multiculturalismo), como en el campo
de la experimentacion e investigacion clinica en seres humanos. En relacion
con la practica de la ablacién del clitoris, la catedratica de la Universidad
de Mil&n-Bicocca sostiene que por muy importante que sea en una sociedad
moderna la garantfa de la libertad religiosa y el reconocimiento de la diver-
sidad cultural de las convicciones morales, en realidad, de facto y de iure se
puede cuestionar la legitimidad de todas estas précticas justificadas desde el
multiculturalismo radical, pero incompatibles con el respeto de la libertad, la
autonomia de la voluntad y la dignidad del individuo. En este punto Patrizia
Borsellino coincide con Will Kymlicka al sefialar que el reconocimiento de
los usos y costumbres de las culturas minoritarias debe observar previamen-
te un requisito o precondicién: el respeto de la dignidad y de la libre volun-
tad del individuo que forma parte de esa pequefia comunidad cultural, pero
que también es ciudadano de una sociedad cuyos derechos y libertades son
garantizados constitucionalmente por el Estado de Derecho. Sin embargo,
hecha esta critica al multiculturalismo extremo o radical en materia de sani-
dad, Borsellino se muestra también contraria a cualquier perspectiva ética
unilateral que aspire a ser dominante en una sociedad abierta y plural, de
ahi su advertencia ante el fenémeno que denomina como “el fantasma del
eurocentrismo” (que reprueba la ética de la ablacion del clitoris, a la vez que
tolera otras practicas que, salvo que se realicen por motivos terapéuticos,
podrian considerarse perfectamente como un tipo de mutilacién masculina,
por ejemplo, la préctica de la circuncision).

Por cuanto respecta a la experimentacion cientifica en seres humanos,
el debate en torno a la justificacién ética y su regulacién juridica se remon-
ta al Codigo de ética médica de Nuremberg de 1949, en el que se recogen
una serie de principios rectores de la experimentacién con seres humanos y
que fue aprobado a partir de las deliberaciones de los juicios de Ntremberg
(agosto 1945-octubre 1946), en la que fueron juzgados, ademas de la capula
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militar y politica del nazismo, destacados cientificos y médicos afectos al na-
zismo como el doctor Josef Mengele. El citado c6digo constituye en realidad
un decalogo de requisitos de cuyo cumplimiento depende la legitimidad de
la investigacion médica: 1.- Se tiene que recabar el consentimiento volunta-
rio del sujeto humano sometido a experimentacion; 2.- el experimento debe
realizarse en aras del provecho y para el beneficio de la sociedad; 3.- todo ex-
perimento en seres humanos debe estar precedido y justificado por los resul-
tados de otros experimentos previos practicados sobre animales y en el cono-
cimiento de la historia natural y la etiologia de la enfermedad que se quiere
eliminar; 4.- la experimentacion en seres humanos debe practicarse evitando
todo sufrimiento o dafio fisico y mental que sea innecesario; 5.- no debe rea-
lizarse ningtin experimento cuando exista una razén a priori que haga supo-
ner que de su practica puede resultar la muerte o un dafio que conlleve la
incapacitacion del sujeto humano sometido a experimentacioén; 6.- el grado
de riesgo asumido nunca debe exceder el grado de importancia humanita-
ria del problema que se desea resolver mediante el experimento; 7.- deben
procurarse todas las cautelas preparatorias y garantias necesarias para pro-
teger al sujeto de experimentacion de cualquier posibilidad de muerte, dafio
o incapacitacion, por remota que esta sea; 8.- el experimento debe realizarse
estrictamente por personas cientificamente cualificadas; 9.- el sujeto someti-
do a experimentacién podrd interrumpir el experimento cuando lo desee, en
cualquier momento; 10.- el responsable del experimento cientifico debe es-
tar preparado para interrumpirlo en cualquier fase del mismo cuando, en el
ejercicio de la buena fe, sospeche que la continuacién del experimento puede
acarrear la muerte, el dafio o la incapacitacién del sujeto.

Asi como el Cédigo de Nuremberg confiaba el respeto del decalogo de
buenas practicas en la experimentacion cientifica con seres humanos a la éti-
ca médica y la correccién deontoldgica de los responsables del experimento,
la Declaraciéon de Helsinki, adoptada en 1964 por la XVIII Asamblea General
de la Asociacion Médica Mundial (WMA) introduciria por primera vez el
principio de oportunidad de una garantia externa afiadida proporcionada
por un comité independiente, al que le corresponde la competencia de exa-
minar el protocolo de estudio y aportar eventualmente comentos y sugeren-
cias al experimentador.

En la actualidad, Borsellino distingue al menos dos modalidades de ex-
perimentacion: la que implica a personas enfermas (terapéuticas) y la que
se lleva a cabo con voluntarios que gozan de buena salud (no terapéutica);
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pero, ademds de estos dos modelos de experimentacion, la regulacion de
las pruebas cientificas realizadas en seres humanos debe tener en cuenta
también otras condiciones, como la edad (el Reglamento de la UE 536/2014
contempla la participacion de los menores en la experimentacion clinica), la
madurez no solo fisica, sino mental de los sujetos que se someten a dichas
pruebas, el libre consentimiento de los mismos (sin que haya factores o cir-
cunstancias externas que minen su capacidad de comprensién o limiten la
autonomia de su voluntad, me refiero a situaciones de violencia, dependen-
cia o vulnerabilidad que obligue a los individuos a aceptar someterse a la
experimentacion cientifica). Estas indicaciones fueron claramente formula-
das en 1992 por el Comité Nacional para la Bioética de Italia en estos cuatro
requisitos: 1.- Calidad de la comunicacién y de la informacién; 2.- compren-
sion de la informacion; 3.- libertad decisional del paciente; 4.- capacidad de
decision del paciente.

Borsellino también estudia otras proyecciones actuales de la experimen-
tacion clinica en el &mbito farmacolégico y también en el del embrién huma-
no, en particular en la investigacién sobre células madre, cuya préctica se
regula y delimita juridicamente en el Convenio de Oviedo sobre Derechos
Humanos y Biomedicina, impulsado por el Consejo de Europa y suscrito en
la capital asturiana en abril de 1997.

A la relaciéon entre la bioética y la fecundacion asistida, la interrupcion
voluntaria del embarazo, la investigaciéon genética y el Derecho se dedican
los capitulos octavo y noveno del libro. En lo que se refiere a los temas de
la fecundacion asistida y el aborto, Borsellino se detiene en el estudio del
probleméatico marco legislativo italiano, en especial el conformado por la Ley
194/1978, sobre la interrupcién voluntaria del embarazo, y la Ley 40/2004
sobre reproduccion asistida. La Ley 40/2004 no se refiere expresamente al
Diagnoéstico Genético Preimplantacional (prueba que consiste en el diag-
nostico de alteraciones genéticas y cromaticas en los embriones, antes de su
implantacién, para lograr que los nifios nazcan libres de enfermedades here-
ditarias), pero prohibe en términos generales la experimentacién sobre cual-
quier embrién humano (art. 13.3 a). Tan solo autoriza la investigacion clinica
y experimental con la condicién de que se lleven a cabo con una finalidad te-
rapéutica y diagnostica en aras de la salud y el desarrollo del embrién huma-
no (13.2). Lo mas llamativo de esta ley es que, en su art. 13.3 b, alude al DGP
cuando prohibe la aplicacién de cualquier técnica de medicina genética. En
dicho parédgrafo el legislador presume la finalidad eugenésica que persigue
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la selecciéon, manipulacién o cualquier otro procedimiento artificial dirigidos
tanto a alterar el patrimonio genético del embrién o del gameto, como a pre-
determinar sus caracteristicas genéticas de manera artificial.

En cualquier caso, advierte Borsellino, la Ley 40/2004 es una ley con-
trovertida que actualmente se encuentra sub iudice; en efecto, el 1 de abril
de 2009, el Tribunal Constitucional Italiano declaré parcialmente ilegiti-
mos algunos articulos de dicha Ley en los que se limita la produccién de
embriones; también el Tribunal Europeo de Derechos Humanos condené
a Italia, en agosto de 2012, por impedir con esta Ley que una pareja fértil
portadora de una enfermedad genética el acceso al Diagnéstico Genético
Preimplantacional (DGP); finalmente, en dos sentencias del Tribunal de
Cagliari (2007 y 2012, respectivamente) autoriza la préactica del DGP en el
ambito de la sanidad publica.

En el Capitulo 9 del libro se abordan algunas de las cuestiones mas can-
dentes del debate actual en torno a la medicina genética y sus limites ético-
juridicos: el uso de test genéticos, la edicién genética (gene editing), la utili-
zacion de la informacién genética para fines comerciales o espurios que no
redundan en beneficio de la ciencia, la prohibicién de la clonacién de seres
humanos (cuya investigacion y desarrollo son contrarios al Convenio de
Oviedo). Segtin se desprende de la tesis defendida por Patrizia Borsellino,
con la que coincido sustancialmente, la investigaciéon genética supone una
mejora de las perspectivas de vida sana de una persona en cuyo ADN hay
un componente genético que les hace susceptibles de desarrollar enfermeda-
des incurables y transmitirselo a sus descendientes. A este respecto el ensayo
clinico realizado sobre embriones humanos con fines terapéuticos plantea
un evidente dilema ético en el que, de un lado, se trata de proteger la integri-
dad del futuro feto, la vida del embrién incipiente y todo lo que en términos
morales conlleva el concepto de dignidad humana, y de otro lado, se intenta
garantizar el derecho de los padres a seleccionar genéticamente la composi-
cion genética de sus hijos para hacerlos mas sanos. Adoptar uno u otro para-
digma ético dependera del concepto que tengamos de la inviolabilidad de la
vida humana y de la indisponibilidad organica de la persona.

En puridad, no existe en la sociedad contemporédnea un ethos que per-
mita una interpretacion undnime, y esto deja abierto el debate ético condi-
cionado a la decisién que tomen con posterioridad los juristas y los politicos
atendiendo al grado de consenso publico y las necesidades que plantee la
sociedad en un determinado momento. En todo caso, relativizar el sentido
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finalista de la dignidad humana como valor supremo puede abrir peligro-
samente puertas a nuevas dimensiones éticas (que hoy serian consideradas
anti-éticas) en las que se subvierta e instrumentalice el caracter sagrado de
la persona como ser moral. A fin de cuentas, como advirtiera John Rawls, la
base de la autoestima y la dignidad, en una sociedad justa, no puede ser la
parte de los beneficios que correspondan a cada individuo, sino la distribu-
cién igualitaria y publicamente confirmada de los derechos y libertades de
sus ciudadanos.

Los tres tltimos capitulos del libro se ocupan de la fase terminal del ciclo
de la vida: la regulacion y la compleja casuistica relativa al tratamiento del
estado vegetativo; el dilema ético-juridico surgido en torno a la legalizacion
dela eutanasia; y el concepto de vida digna y los tratamientos paliativos apli-
cados en pacientes deshauciados. Estos tres temas estan hilvanados por una
idea de fondo que es comun a todos ellos: el sentido de la dignidad humana
en el tramo final de la vida de las personas. Para Borsellino, la dignidad hu-
mana no puede reducirse a un mero artificio retérico para ser utilizado en
el debate entablado entre los defensores de posiciones éticas absolutas y/o
confesionales y los partidarios de una ética liberal y laica. Més alla del debate
entorno a los limites de la intangibilidad e indisponibilidad de la vida huma-
na y de la sacralizacion de este concepto como término opuesto al concepto
de “muerte digna”, la autora del libro objeto del presente comentario propo-
ne una redifinicién de la idea de “dignidad al final de la vida” que implica
estas tres condiciones para el uso apropiado del término: en primer lugar,
impedir que el desahucio del enfermo incurable degenere en una situacién
inhumana de abandono médico (se trata de que los enfermos en estado ter-
minal puedan acceder a tratamientos paliativos que les evite una muerte do-
lorosa); en segundo lugar, impedir que los cuidados terapéuticos aplicados
a los enfermos terminales acaben convirtiéndose en un tratamiento terapéu-
tico cruento e insufrible para ellos; finalmente, en tercer lugar, de acuerdo
con la Recomendaciéon n° 1418 de la Asamblea Parlamentaria del Consejo de
Europa sobre Proteccion de los derechos humanos y la dignidad de los enfer-
mos terminales y moribundos de 1999, la consideracién al paciente moribun-
do del derecho a ser considerado persona hasta el final de su vida, un sujeto
consciente de si mismo con capacidad de expresar su voluntad y de elegir
entre las opciones que le quedan (lamentablemente hay ocasiones en las que
a las personas que se encuentran en el tramo final de su vida se les cosifica
privandoles de su status de personas, e incluso se compromete su dignidad

ISSN: 1133-0937 DERECHOS Y LIBERTADES
Ntmero 42, Epoca II, enero 2020, pp. 379-388



388 Fernando H. Llano Alonso

humana por el simple hecho de no ser ya ttiles para la sociedad, llegdndose
a veces a declararles civilmente fallecidas, antes incluso de que se produzca
su muerte natural).

En este nuevo escenario médico y bioético, en el que se reconoce la cen-
tralidad del enfermo terminal y su derecho a disfrutar hasta el final de su
existencia de una calidad de vida aceptable en términos de dignidad huma-
na, resulta fundamental la idea de integracion del paciente en el tratamiento
paliativo que recibird hasta el momento postrero de su vida. En este sentido,
Borsellino hace el siguiente prondstico en la premisa de la segunda edicion
de Bioetica tra “morali” e diritto (2018), en los proximos afios, “la bioética con-
tinuara representando probablemente el contexto en el que se pueden buscar
y encontrar los criterios de elecciéon y de accion para responder a una amplia
gama de cuestiones difusamente percibidas como urgentes e ineludibles por
su decisivo impacto en la vida de todos los individuos y en la compleja con-
figuracion de la sociedad”.
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