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Els drets humans i la democracia davant els
desenvolupaments cientifics i medics.
Per una ética cientifica, médica i tecnologica 2
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Universitat de Bonn

La ciéncia i la tecnologia han plantejat un repte etic i legal d'un abast inesperat.
Les raons s6n complexes, i es fa dificil pero urgent intentar trobar-hi una
resposta satisfactoria. Quines son les raons més importants d'aquesta evolucio
I on trobar les bases per a una resposta?

1. El repte plantejat pel desenvolupament de la cie  ncia, la tecnologia i la
medicina

1.1 El desenvolupament de la ciéncia i la tecnologia a I'edat moderna

Durant forca temps després del naixement de la "nova ciencia" als voltants del
1600, hom podia considerar els avencos en el coneixement cientific de la
naturalesa i les seves aplicacions técniques com un progreés il-limitat en
I'evolucié de la humanitat cap a condicions millors. Aquesta situacio pero va
canviar amb el desenvolupament modern de la ciéncia i la tecnologia.

La rad del canvi rau en el propi desenvolupament de la ciencia: les troballes en
la naturalesa que han estat possibles des de mitjans del segle vint han anat
inesperadament acompanyades de més possibilitats de modificacio del curs
natural dels esdeveniments. Aquest major grau de coneixement i d'intervencio
s'acompanya d'una major ambivalencia pel que fa a les consequéncies. En
efecte, com més nombroses son les possibilitats d'intervenir i transformar, més
ampli és el ventall d'usos responsables de les noves aplicacions al servei de la
humanitat i més les maneres d'abus perill6s i destructiu.

1.2 Dos exemples: la fisica nuclear i la genetica molecular

Dos descobriments cientifics de I'edat moderna poden considerar-se
paradigmatics d'aguest desenvolupament i ambdds han canviat la relacié entre
ciéncia i ética: el descobriment de I'estructura atomica de la materia i el
descobriment pels genetistes moderns de I'estructura molecular dels gens dels
organismes vius.

Tal com es van adonar molt aviat els investigadors amb el descobriment de
I'estructura de I'atom, el nou coneixement pot aplicar-se de forma fins al
moment desconeguda per produir energia i nous materials pero també per
desenvolupar armes d'un poder destructiu sense precedents. Fins i tot la
primera opcié comporta riscos que fan sorgir nous problemes quan s'intenten
solucionar. Cal afegir que, de forma tipica, van ser els mateixos investigadors
gue al mateix temps que realitzaven les seves descobertes, s'adonaven del
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gran repte que comporta aquest coneixement i els seus possibles usos i per
tant van advertir de les aplicacions destructives.

De forma similar, el descobriment de les bases moleculars de I'heréncia i
I'analisi del genoma de diversos organismes, incloent els humans, ha permes
millorar la comprensié de lleis importants de la naturalesa relacionades amb
I'ontogénesi i la filogénesi dels éssers vius O o sigui I'nerencia individual i
I'evolucio dels organismes viventsl] . També pero ha obert el cami, junt amb les
tecniques corresponents de recombinacio, a la manipulacié del genoma. Els
riscos son ben diferents. Per un cantd la intervencié en l'estructura atomica
quasi sempre busca alliberar energia i comporta un perill potencial en forma de
radiacio i la possibilitat d'una reaccié en cadena d'un control dificil o impossible.
Al contrari, els canvis geneétics per ells mateixos [1 pel que sabem actualment]
no son del tot perillosos i tan sols poden propagar-se parcialment.

L'ambivalencia profunda d'ambdés processos queda també reflectida en la
historia cultural humana, perqué els dos descobriments han rellevat secrets

O el secret de la matéria i de la vidall que han estat |'objecte de somnis i
visions i han provocat pors des dels primers moments de la historia de la
humanitat. Podem recordar el somni dels alquimistes de transmutar la materia
o la por expressada en contes i faules de la perdua de la identitat humana i de
I'afiliacié genética a I'especie.

1.3 Canvis caracteristics en l'estructura de la ciéncia i la tecnologia

Els dos desenvolupaments cientifics esmentats son paradigmatics doncs
mostren els canvis que aboquen al hou desafiament: aquests descobriments
revelen causes alla on els cientifics fins ara tan sols detectaven efectes o
simptomes. En ambdés casos apareix la possibilitat d'intervenir en la
naturalesa arribant a les causes en lloc de limitar-se als efectes. Per aixo
mateix, ambdds descobriments porten a conseqléncies que escapen a una
avaluacio simple. Comporten processos irreversibles o efectes a llarg termini de
consequencies encara desconegudes en molts casos.

A més, es constata un canvi en la forma com es realitza la recerca, que de
forma caracteristica, agreuja aquest repte plantejat per la ciéncia i la tecnologia:
la recerca pura ja no es realitza en busca del coneixement per si mateix siné
qgue actualment modifica de forma irreversible l'objecte. Aixo canvia la idea que
permetia fins ara considerar la recerca cientifica pura com no esbiaixada i
moralment justificada. No s'abordaven els problemes morals i legals fins que
els coneixements obtinguts no eren portats efectivament a la practica. Com que
la recerca pura comporta ara una intervencio en la naturalesa, ha d'ésser
legitimada. Per aixo no ha de sorprendre que, des del comencament, els
investigadors mateixos [1 com els genetistes moleculars del congrés d'Asilomar
(California) en 19740 demanessin moratories a fi d'examinar qualsevol
conseqleéencia que pogués ésser irreversible. Una ullada a la cieéncia avui revela
que la recerca i les aplicacions estan tan lligades una a l'altre que és dificil
distingir entre els objectius i els mitjans. La seva relacié mutua s'estableix tan
aviat com neixen les tecnologies modernes en el laboratori d'investigacio.



1.4 Canvis caracteristics en el context del treball cientific i tecnologic

El repte étic plantejat per la ciéncia i la tecnologia té un caracter especial no tan
sols com a resultat dels canvis en l'estructura d'aquestes dos disciplines sino
també pel context on es realitza la seva activitat. Mai com ara, la recerca
cientifica ha tingut la forma d'una xarxa internacional d'esforcos que opera sota
el principi de la divisio del treball i esta molt lligada a consideracions
economiques. En molts casos, la recerca s'efectua en xarxes descentralitzades
i transfrontereres, per investigadors que es comuniguen arreu del mon
rapidament i en un sol llenguatge, el de la racionalitat cientifica i tecnica. La
recerca també requereix recursos immensos humans i financers i té un impacte
significatiu en I'entorn economic i social i en el mercat de treball del lloc on
s'implanta.

1.5 L'objectiu del repte: la medicina i la biotecnologia

El repte plantejat per la cieéncia i la tecnologia adquireix tota la seva dimensio
en les arees que s'ocupen de la naturalesa vivent, que és una part de I'ésser
huma i de la qual ell n'és una part, és a dir, en les ciéncies de la vida i les seves
aplicacions mediques i biotecnologiques. La raé no solament radica en la
complexitat de la naturalesa i els delicats equilibris que la caracteritzen, encara
que aixo ja és una dificultat suficient per si mateixa. En efecte, la complexitat
imposa problemes especifics a la comprensié i fa molt dificil avaluar les
consequencies i els efectes secundaris. Pero més que la complexitat inherent
als sistemes vivents, el que fa aquest repte important és el fet que I'ésser huma
constitueix i forma part de la naturalesa vivent. L'ésser huma actua, és
responsable dels seus actes i és irreversiblement part del mén vivent, és un
ésser viu entre molts altres. Aixi doncs els nous coneixements i la capacitat per
canviar la seva naturalesa organica l'afecten directament en la seva identitat i
les seves relacions amb ell mateix.

Aix0 esdevé en diversos graus segons les especialitats de la medicina
moderna. En molts camps s'ha produit un gran desenvolupament que, encara
gue certament ha ampliat el marc medic habitual del diagnostic, el tractament i
la prevencid, no ha significat un canvi qualitatiu fonamental. El repte étic i legal
pot ser doncs tractat en aquests dominis d'acord amb els principis i normes
coneguts, encara que sempre calgui un examen a fons i una confirmacio
metodica.

La resposta al repte €s més dificil quan el diagnostic i la intervencié afecten la
naturalesa mateixa de I'ésser huma. Aquest és el cas de les arees on la recerca
ha fet possible anar més enlla dels limits fins ara medicament insuperables, els
limits considerats inamovibles en la definicié de I'ésser huma i les seves
conviccions morals.

Es el cas especialment de la biologia molecular (incloent la genética, la biologia
cel-lular i la del desenvolupament) que ha avancat tant que modifica les regles
qgue governen el desenvolupament de I'hnome i el seu genoma. Els investigadors
estant fent una gran tasca d'investigacio, especialment en relacié a la funcioé del
genoma en la cél-lula i 'organisme, des del desenvolupament inicial de I'ou



fertilitzat fins a l'individu completament desenvolupat. Ja és possible entreveure
actualment les possibilitats obertes de comprensié i intervencio en el genoma.
Per citar els exemples més significatius: el diagnostic complet del genoma de
I'individu, que sera possible efectuar abans del naixement, la modificacio del
genoma (amb I'efecte que tindra sobre la cadena de descendents), la clonacio
humana per divisio de I'embrid i transferencia del nucli cel-lular a un oocit
enucleat, la formacié d'una quimera® o un hibrid, i el disseny del genoma per
mitja de la seleccié embrionaria.

El que aquestes possibilitats de diagnostic i intervencié tenen en comu i de
repte particular és que exposen la naturalesa biologica Unica de l'individu,
indissociable de I"'ésser huma, als ulls i a I'accés de terceres persones, i per
tant a riscos particulars i nous d'alienacio i abus. Aquest accés implica a
tercers, els quals no han estat consultats, i pot modificar fonamentalment el
patrimoni natural comu fins ara a tots els membres de I'especie homo sapiens,
com per exemple la reproduccio sexual.

1.6 Reptes en I'entorn

El repte plantejat per la ciéncia i la tecnologia no es limita solament a la
intervencid técnica en la naturalesa de I'hnome sind que implica també I'entorn
del qual n'és part. Aqui cal esmentar el canvi en I'entorn natural resultat de la
contaminacio de la terra, l'aire i I'aigua causat per la civilitzacid i la tecnologia,
el canvi climatic global, la reducci6 de la diversitat biologica vegetal i animal i el
consum dels recursos fossils energetics en detriment de les generacions
futures. Curiosament, és la mateixa ciencia, les aplicacions tecniques de la qual
estan canviant I'entorn natural, la que ens permet descobrir el gran perill per als
equilibris que el caracteritzen. L'estudi cada cop més profund de la complexitat
de I'entorn natural i de les multiples interaccions que el composen ens permet
comprendre la seva importancia per I'ésser huma entés com una de les seves
parts constitutives. Ens estem fent conscients d'un patrimoni comu a tota la
humanitat i que el seu desti n'esta lligat de forma inseparable.

El desenvolupament de la protecci6 legal de la propietat intel-lectual en forma
de patents en camps innovadors, com les sequiéncies genétiques i el
desenvolupament de programaris, reflecteix el que tenen de comu I'evolucié del
coneixement cientific, les aplicacions técnigues i la seva explotacié economica
en les darreres decades. Cal preguntar-nos com ho farem per tenir en compte
el caracter de la naturalesa com a patrimoni comu de la humanitat i al mateix
temps respectar el valor de la propietat intel-lectual tal com s'ha fet fins ara
mitjancant la llei de patents. Aquesta llei distingeix entre descobriment no
patentable i invencid patentable i comercialment explotable. Com protegir la
recerca respectant el treball de l'investigador i al mateix temps assegurar el dret
a la no comercialitzacio del cos huma i les restriccions a la comercialitzacio de
I'entorn?

2. Laresposta éetica i legal al repte plantejat per  la ciéncia i la tecnologia
en el marc dels drets humans i la democracia

2.1 Les dificultats particulars plantejades pel repte



2.1.1 La novetat de les practiques i la falta d'experiencia

Els exemples anteriors especialment lligats a I'aplicacio de les noves ciencies
de la vida i la biotecnologia en la medicina han provocat diferents respostes.
Per un canto hi ha esperances i visions sobre el tractament de malalties fins ara
dificils de curar amb l'ocasional referéncia a la possibilitat de millorar la
naturalesa humana. Per altra part la reaccio publica s'ha caracteritzat sobretot
per pors i recances sobre el possible abus de les aplicacions esmentades i les
seves consequencies individuals i col-lectives i també per la manifestacié de
reaccions intuitives. Aquestes intuicions tenen un gran pes i, d'acord amb '
"heuristica de la por" (Hans Jonas?), s'els hi ha de concedir especial atencié.
Perd, com en les fal-lacies on un esdeveniment porta a un altre sense cap
argument d'inevitabilitat, no substitueixen I'examen étic i el judici basat en
principis morals i legals.

El raonament té dificultats especials, la primera de les quals és la novetat del
procediment a jutjar. Per exemple, cal considerar que la terapia somatica
génica és una immunitzacid, un trasplantament, una dispensacio de
medicament o quelcom completament nou? Com que I'ética i la llei s'apliquen a
accions, és essencial identificar i caracteritzar-les de forma acurada i en base a
I'acord general.

Després apareix un segon problema, que és la dificultat d'aplicar els nostres
principis morals i legals. Aquests es refereixen [J al menys, a nivell de les
normes concretesl] a procediments coneguts per nosaltres durant un temps i
amb els quals tenim una certa experiencia. Que passa quan el nou procediment
no es pot classificar i per tant no hi tenim experiencia?

2.1.2 La pluralitat dels codis morals i les cultures legals

Es dona també el fet que una resposta tan sols es pot plantejar si hi ha un
acord en les regles i regulacions comunes i internacionals, si és possible,
referides als nous camps d'accié. Perd un aspecte dels codis legals i morals és
la seva pluralitat, resultat de la historia i la cultura. A més, I'edat moderna ha
anat cap a una distincié marcada entre la moral i la llei i a una pluralitat de
morals particulars quedant limitades les conviccions morals comuns a un
conjunt reduit de principis.

La pluralitat de les cultures legals i els codis morals és sens dubte una riguesa
que reflecteix el progrés historic de la humanitat i €s també un requisit previ,
junt amb una expansié en llibertat, pel desenvolupament de formes duradores i
solides de realitzacié humana. Quan el tipus d'accio i les seves consequencies
fa necessari establir regles generals, s'han de resoldre dificultats sense
menyscabar la riquesa de les cultures legals nacionals i els codis morals
establerts.

2.2 La idea dels drets humans i la democracia com a base per una resposta
eficac al repte étic i moral plantejat per la ciéncia i la tecnologia



2.2.1 La idea dels drets humans com a manifestacié de les conviccions
fundades en valors fonamentals

El punt de partida per establir les regles que transcendeixin la pluralitat de codis
morals i cultures legals ha d'ésser un conjunt de valors i normes fonamentals
(principis) que pugui ser aprovat de forma general. La base d'aquest conjunt és
la convicci6 que la dignitat humana i els drets i les llibertats fonamentals
relacionades amb ella sén el més important. La capacitat d'aconseguir
I'aprovacié general esta demostrada perque és l'origen de regles legals
fonamentals, com les que es troben codificades en els drets humans
reconeguts arreu i en moltes constitucions nacionals.

Amb les seves arrels sobretot en la filosofia antiga, les religions jueva i cristiana
i la ll-lustracié europea, la idea dels drets humans s’ha desenvolupat fins al punt
d'anar més enlla del context en el qual van naixer i poden vanagloriar-se de
tenir una validesa mundial transcultural. Cal distingir al respecte per un canto,
la diversitat d'estils de vida socioculturals en els quals aquesta idea esta
assentada i els molts diversos contexts filosofics i religiosos on és discutida en
profunditat. Per l'altre, aquesta idea disfruta d'una plausibilitat [] especialment
davant el sofriment i la injusticia soferta arreu, sobretot a I'edat modernall que
supera la multiplicitat de contexts en els quals ja esta plenament establerta.

Com a consequencia aquesta idea sobretot conté referéncies a prohibicions o
drets de protecci6 i posa els limits més enlla dels quals queda menyscabada la
inviolable dignitat humana. Les reivindicacions i drets participatius van ser
afegits més tard. Davant la validesa universal dels principis étics i legals
establerts, és convenient fer-ne una interpretacio restrictiva la qual cosa fa que
la idea dels drets humans sigui contemplada com I'enunciat d'uns limits més
gue com I'expressio d'un codi universal moral i legal.

2.2.2 La idea dels drets humans com la base per les normes etiques i legals en
els camps de la medicina i biotecnologia

El que permet que la idea dels drets humans serveixi com a punt inicial per
delimitar la frontera etica i legal en relacio a I'aplicacio de la ciencia i la
tecnologia moderna — especialment en la medicina i la biotecnologia — és la
idea de I'ésser huma que li serveix de base. L'ésser huma s'entén com una
criatura que esta dotada de forma natural amb una raé i una voluntat i és doncs
un subjecte capa¢ d'una conducta moral. S'entén que humanitat i identitat
constitueixen una unitat indissoluble, de manera que la dignitat caracteristica
de I'ésser huma en tant que subjecte capac de conducta moral no es té en
funcié de cap atribut o virtut especifics sin6é que s'atorga simplement perqué
pertany a l'especie humana.

Aquesta concepcid de I'ésser huma també esta reflectida en el cataleg dels
drets fonamentals, que legalment protegeixen les condicions indispensables
perqueé l'individu pugui ser un subjecte i viure d'acord amb la seva dignitat. Aixo
inclou no sols els drets d'autodeterminacio i personalitat siné també la proteccio
de la vida i la persona fisica com drets fonamentals. Algunes constitucions
nacionals hi concedeixen una atencio suplementaria en el capitol dedicat als



drets basics fent referéncia especifica a la salut publica i la proteccié de
I'entorn. En relacio al repte plantejat per la medicina i la biotecnologia, queda
clar, per la naturalesa dels drets basics anteriorment esmentats, que no es pot
justificar cap intervencié a menys que tingui en compte la proteccio de la vida,
la integritat fisica i la informacié de la persona interessada que doni lI'aprovacio.

2.2.3 Paradigmes per actualitzar la codificacié dels drets humans: el Consell de
la Convencio Europea dels Drets Humans i la Biomedicina

Aixi doncs, els limits tracats pel respecte a la persona i els drets humans en la
seva forma codificada donen tan sols una resposta parcial al repte plantejat per
la ciencia moderna i la seva aplicacio tecnica. La rad és que les aplicacions son
massa noves i massa particulars per ésser suficientment tractades en les
normes especificades en els texts existents dels drets humans. Es doncs usual
que, en un intent de prevenir els perills que resulten de la ciencia i la
tecnologia, les convencions dels drets humans estiguin sent suplementades
arreu per convencions i declaracions addicionals definint les normes a aplicar.

Una iniciativa adient en aquest sentit s l'intent del Consell d'Europa d'anar més
enlla de la Convenci6 Europea dels Drets Humans (CEDH) de 1950 amb una
Convencié dels Drets Humans i la Biomedicina que es va obrir per la signatura i
ratificacio el 1997. Aquesta convencio s'ocupa especificament del repte
plantejat pels moderns avencos de les ciéncies de la vida i fa émfasi en els
perills per la dignitat humana lligats al possible abus de la biologia i la medicina
i a la vegada en els beneficis derivats del progrés en aquestes disciplines. Al
mateix temps, es fa referencia al CEDH i es demana una discussio publica
sobre els temes que sorgeixen de I'aplicacio de la biologia i la medicina.

La Convencid, que té la intencié de proporcionar unes regles esquematiques
per la legislacio dels estats membres, no sols posa al dia les normes de la
CEDH en relaci6 a l'aplicaci6 de la biomedicina. A fi de poder respondre d'una
forma especifica, es fa referéncia a un segon conjunt de normes contingudes
en els codis professionals i deontologics — per exemple, la Declaracio d'Helsinki
de I'Associacié Medica Mundial sobre la recerca en éssers humans — que sén
acceptades mundialment per regular els comportaments en el camp de la salut.
Aquest conjunt de normes gira al voltant dels objectius de la intervencié medica
i s'inspira en els valors i actituds que regeixen la relacié metge-pacient.

2.2.4 El debat normatiu i I'estat democratic

En resum, els drets humans codificats, fins i tot junt amb les obligacions i
normes professionals acceptades arreu, no estableixen limits i normes
suficientment solids per contestar eficagment i de forma convincent al repte
modern plantejat per la medicina i la biotecnologia.

La Convencio dels Drets Humans i la Biomedicina respon de diferents maneres
als desitjos tractats aqui. En primer lloc pressuposa que l'actualitzacio dels
drets humans no pot sols consistir en I'aplicacio de les normes existents sino
que, degut a qué estan implicats dominis innovadors, ha de contenir elements
de concepcio i d'elaboracio de normes. Una actualitzacio que reflecteixi la



concepcio de la humanitat que desitgem pugui afrontar les noves aplicacions
capaces d'afectar la naturalesa humana no pot [ especialment sota les
condicions expressades per la constitucié d'un estat democratic] tenir lloc
sense un ampli debat public. La Convencio6 dels Drets Humans i la Biomedicina
es presenta doncs com una convocatoria a aquest debat que donara lloc a
eventuals revisions futures. En segon lloc, la Convencio reclama protocols
addicionals en els quals les normes basiques acordades es defineixin en més
detall per camps especifics de la medicina i la biotecnologia, com els
trasplantaments d'Organs, la recerca médica en éssers humans o I'aplicacio de
la genética humana. Finalment, les normes i principis establerts han de ser
considerats com requeriments minims sense excloure altres mesures
protectores de més abast sota les legislacions nacionals i constituint una base
significativa per un debat normatiu internacional.

3. Conclusioé

Entre els desafiaments dels drets humans i la democracia, el repte plantejat per
la ciencia moderna i la tecnologia [0 sobretot la medicina i la biotecnologiall és
particularment important perque afecta a la naturalesa que és part de I'ésser
huma i de la qual ell forma part. Quan aquesta naturalesa es torna o pot tornar-
se comprensible i modificable de forma fins ara desconeguda, llavors I'ésser
huma, la seva existéncia i identitat, en queden afectats. La questiéo de com
tractar I'ambivalencia, d'abast nou i de gran repercussié, inherent a tot mitja
técnic, és una questio relacionada amb I'ésser huma mateix. Quan la frontera
de la comprensio i la intervencio és redefinida, també ho és la imatge normativa
de I'ésser huma, la seva "ética d'espécie" (Jirgen Habermas®). Al mateix temps
emergeix una dialectica especifica de I'edat moderna: la major
autodeterminacié que resulta dels nous camps d'acci6 oberts per la ciéncia i la
tecnologia provoca consequencies que forcen a I'ésser huma [ en I'exercici de
la seva autodeterminacio moral i legall] establir els limits fins als quals pot
arribar. Aquesta determinacié normativa com a minim afecta la naturalesa de
I'espécie, i tan sols pot ser consensuada mitjancant un debat mundial entre
totes les parts implicades. Com aixo inclou també l'assimilacié cultural del
resultat de la recerca cientifica, la contribucio de la comunitat cientifica ha
d'anar més enlla del treball de la ciéncia i ha de completar la reflexié sobre
aguesta recerca i els seus resultats comptant amb l'altra branca del saber que
soén les humanitats. Per tant, és necessari un debat public normatiu i també,
com a requisit previ, un nou debat entre les dos branques del saber.
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