AGRADECIMIENTOS ... 13

1. INTRODUGCCION ....oiiuiiiieiiiiiiie e e e e e e e e e e e e e aaaae s e e e eneennnss 15
2. LA EVOLUCION DEL PENSAMIENTO QUE SURGE AL
OTRO LADO DEL ESPEJO......coiiiiiiiiiiiiiiiniiii et 19
2.1 Prescindencia y castigo divino ..............cooo 20
2.2 Modelo médico-rehabilitador...........ccooooiiiiiiiiann 20
2.3 Modelo social o de vida independiente...................coini 21
2.4 Modelo o enfoque de las capacidades ...............c.cooiiiii 23
2.5 Modelo de la diversidad.........cccoooiiiriiiiiiii 28
2.5.1. Confusiones y soluciones ..........c.....c. oo, 30
2.5.2. Diversidad y Dignidad. Cambios importantes ............. 31
2.5.3. Dos tipos de dignidad, dos tipos de defensa de la
dignidad ... 32
2.6 Analisis de los modelos desde el modelo de la diversidad.....34
3. ¢QUIEN TIENE VOZ EN EL AMBITO DE LA BIOETICA? ............ 37
3.1 Ambitos BIOEtICOS .. .eiiiiiiieiiiitiiiie e e e e e 37
3.2 La voz nacional en Espafa ........cccccoiiviiiiiiiiiiinii i 37
4. BIOETICA, DIVERSIDAD FUNCIONAL Y DERECHOS
HUM ANO S i e e et e et ea e 41
4.1 Bioética y derechos humanos...........ccoceeeiiiiiiiiiniinannn. e 41
4.2 Diversidad funcional y derechos humanos.............c............ 43

4.3 ¢En qué afecta a la bioética la Convencion internacional
sobre los derechos de las personas con discapacidad
de 1a ONU P e 45
4.3.1. Un cambio importante sobre la visién de las
personas que no pueden decidir. El concepto de

capacidad juridica ... 48
4.3.2. Resumen de cambios bioéticos que implica la
aprobacion de la Convencién de la ONU................o.ol 53

4.4 Mas alla de los limites del sistema de derechos humanos....54
4.4.1. El modelo de la diversidad y su propuesta de

dignidad ..o 58
4.4.2. El camino actual ............ooiiiiiiiiiiii 59
4.4.3. El camino de la dignidad en la diversidad.................... 60
4,44, La eleccion del camino .........cccceeeviiiiiiiiiiiiniiieriieninnns 61

5. AL OTRO LADO DEL ESPEJO: LAS CONFUSIONES DE
PA R T D A i e e e 63
5.1. Una vida que no merece la pena ser vivida .................. e 65
5.2. Enfermedad y diversidad funcional.................................... 68
5.3. La calidad de vida como objetivo ¢acierto o error?.............. 73

5.3.1. El concepto de calidad de vida ...................o.o L 74



5.3.2.Calidad de vida y dignidad ........................ e 78

6. LA VOZ BIOETICA DE LAS PERSONAS CON DIVERSIDAD

FUNCIONAL. . oottt e e e tem e e e es et e e s e s s et e e e e v e vbieenss 81
6.1 Investigacion biomeédica ..o 85
6.1.1. Investigacién cientifica en la época de la
AlEINANIA TIAZI ... iviiee et et e e 86
6.1.2. El Convenio de Asturias. Convenio de derechos
humanos y Biomedicina...............coooo 89
6.1.3. La ley espanola de investigacién biomédica................. 95
6.1.4. La investigacion biomédica desde el otro
lado del eSPejo......coevuiiiiiii 102
6.2 Investigacion en células madre o células troncales............ 103
6.2.1. El estatuto moral del embrion ...l 104
6.2.2. La clonacion terapéutica o no reproductiva............... 106
6.2.3. Al otro lado del espejo. La postura ante la
investigacion en células madre.............cociiiiiiicn e 110
6.3 Nueva genética, la amenaza.............ccoeeeeviiiciiniinninnieennnnn. 112
6.3.1. La amenaza a la diversidad.....................ooooeiniinn. 115
6.3.2. Las pruebas y exploracion prenatales....................... 117
6.3.3. El diagnéstico genético preimplantatorio y la
seleccion GENtiCA ...........oeiiiiiiiieiiii e 118

6.3.4. Al Qt'ro lado del espejo. Otros asuntos relacionados ... 124
6.4 La esterilizacién de personas con necesidad de apoyo

a su capacidad Juridica ........o...ocooveiriiiiiiiiiicie e 133
6.4.1. La terminologia, una cuestién previa ..............cc........ 133
6.4.2. El concepto de esterilizacion................cooveveeeeeeeeeoi... 135
6.4.3. La esterilizacion de personas con necesidad de
apoyo a su capacidad juridica en el mundo occidental........ 136

6.4.4. La esterilizaciéon de personas con necesidad de

apoyo a su capacidad juridica en Espana.

El articulo 156 del Codigo Penal.............................. 136
6.4.5. Dudas suscitadas por el articulo 15611 141
6.4.6. La constitucionalidad de la esterilizacion de o

personas con necesidad de apoyo a su capacidad
juridica

....................... e 142
6Vzh7n;:;gtaro lado del espejo. La esterilizacion

65 Eugenesia....‘_,.._,,.,.::::':. ................................................... 149
6.5.1 Bl romecnr e eugenes.iz;.::::::. ................................... 156
6.5.2. Historia do 1a cugomea T 156
6.5.3. La eugenesia en Espana ............................ ;2(2

6.5.4. Al otro lad i
cugenosis o del espejo. Postura ante la nueva

6.6 FUTANASIA . .....oivuirnairerecriiiirranrn ettt 166
6.6.1. La confusion entre eutanasia y el suicidio asistido.... 166
6.6.2. El suicidio asistido .......ccoiviiiiii e 169
65.6.3. EULANASIA +..ooiiiiiire it v it ca e 169
6.6.4. Cuando la eutanasia empuja a la eugenesia.............. 171
6.6.5. Tipos de eutanasia .......ccoooiiimi e 172
6.6.6. Distanasia, cacotanasia y ortotanasia ..........ccecevveeees 173
6.6.7. Pensamiento a favor de la eutanasia ..o 174
6.6.8. Valoraciones EHiCaS ......ccioviiririr i 176
6.6.9. Derecho y eUtanasia.......coooovimiiiiii e 180
6.6.10. Al otro lado del espejo. El punto de vista sobre
R DA Y T2 1) V- WU D 181

6.7 Comités de BIoGtica ......ooiviviiiiiiiicniiinn e 183
6.7.1. La participacion en los comités de bioetica ................ 183
6.7.2. Al otro lado del espejo. La participacion en los
Comites de BIoBLICA ..c..vii et 187

6.8 Situaciones de “inDependencia”...........cccoociininn 188
6.8.1. Bases conceptuales para la “inDependencia” ............ 189
6.8.2. Diversidad funcional ..........c.ooi 189
6.8.3. Diversidad funcional y derechos humanos................ 190
6.8.4. Los principios de la Convencion en el sistema
legislativo eSPamol .. .. .. i 191
6.8.5. AULONOIMIIA. .. oiuiearteveerectriirn e ivar et i aa s ire s aaen 195
6.8.6. Vinculaciéon entre autonomia moral y
AULONOMIA TISICA .ottt ittt 196
6.8.7. Dependencia e “inDependencia” ............oocovin 197
6.8.8. Apoyos para promocionar la autonomia.............c.... 198
6.8.9. Dependencia y Diversidad funcional ..........c...occooone 199
6.8.10. Dependencia y bioética ..........coooooiiin 200
6.8.11. Al otro lado del espejo. Las situaciones de
depPendenCia........oriiiiii 201

7. CONCLUSIONES . et 203
8. BIBLIOGRAFIA . oot 207

8.1 Convenios Internacionales .........c.oooiriieiiiiaa, 215

8.2 Manifiestos y declaraciones ............ccccooooviiiiinnn 216

B3 TUEOTITIES «en e evveeneeesarassaaet e e e e ma s e en et naba e s e n e anae e 217

B4 LEBYES ..oeeiiiieeeaareaie i 218

8.5 SItIOS WED . .ceiieiiar i e cacim i e e r s 220



