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El International Cancer Genome Consortium
(ICGQ) (http://www.icgc.org/) es una organiza-
cién sin animo de lucro, cuya mision es impulsar
y coordinar un gran nimero de proyectos de in-
vestigacion con el objetivo comun de estudiar los
cambios genéticos que originan algunas de las
enfermedades oncoldgicas de mayor impacto cli-
nico y social en la poblacion mundial y con ello

Opinién

contribuir a un mejor conocimiento y tratamien-
to de las mismas. Los paises que forman parte
del consorcio son Alemania, Australia, Canada,
China, Espana, Francia, India, Japén, Reino Uni-
do y Estados Unidos. En concreto, en Espafa se
desarrolla el Proyecto Genoma de la leucemia lin-
fatica crénica, que coordina el Prof. Elias Campo,
Jefe de la Unitat d’"Hematopatologia del Hospi-

tal Clinic de Barcelona. En la estructura del Con-
sorcio Internacional existe un grupo dedicado al
andlisis y asesoramiento de los aspectos éticos y
legales implicados en los proyectos, que esta li-
derado por la Profesora Bartha Knoppers. La Ca-
tedra Interuniversitaria de Derecho y Genoma
Humano forma parte de este grupo internacional
y es miembro del proyecto espanol.

Peculiaridades del consentimiento informado en el xenotrasplante

|. Introduccién

El xenotrasplante (en adelante XT) —como
procedimiento que implica el trasplante o trans-
fusién en un receptor humano de células vivas,
tejidos u dérganos provenientes de animales o
bien de fluidos corporales, células, tejidos u ér-
ganos humanos que hayan estado en contac-
to ex vivo con células, tejidos u 6rganos anima-
les—, se presenta en la actualidad como una
posible solucion al problema de la falta selecti-
va de érganos disponibles para trasplante. Sin
embargo, plantea no pocos interrogantes que
deben ser resueltos antes de llegar a su aplica-
cion clinica.

Resulta ineludible afrontar las barreras cien-
tifico-técnicas y éticas que emergen en torno
a esta materia para optimizar sus posibles be-
neficios y minimizar al méximo los riesgos que
implica. Las consideraciones éticas incluyen al-
gunas cuestiones que son especificas del XT y
otras aplicables a cualquier terapia experimental.
Nuestro interés se centrard en aquéllas y dentro
de las mismas destacaremos las que afectan al
paciente y a la salud publica, dado que en ellas
se incluyen las dificultades que se presentan en
relacién con el consentimiento informado. No
haremos alusién a aquellas otras que se refieren
a los aspectos relativos al uso y bienestar de los
animales fuente, pues ello desbordaria los limi-
tes de extension fijados.
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Il. Algunas cuestiones éticas implicadas

El XT plantea una serie de problemas e in-
terrogantes éticos que requieren un amplio y
abierto debate publico, tanto desde una perspec-
tiva cientifico-técnica como desde un punto de
vista ético-juridico.

1. Problemas cientifico-técnicos

Una de las grandes dificultades que plantea
el XT, desde un enfoque cientifico-técnico, esta
relacionada con los inconvenientes que surgen a
nivel practico. Por un lado, la reaccién inmunolé-
gica del organismo receptor esta resultando ser
un gran obstaculo. Dicha reaccién no se puede
considerar como superada. De ahi que no sor-
prenda el escepticismo manifestado por algunos
sobre la posibilidad de lograr beneficios a corto
plazo a través de esta técnica. Sin embargo, mu-
chos de los firmes defensores de la misma siguen
convencidos de que el XT dara fruto a medida
que aumenten los conocimientos sobre determi-
nadas investigaciones y técnicas complementarias
del mismo. De hecho, los extraordinarios progre-
s0s que se estan alcanzando en los Ultimos afios
en el desarrollo de estas otras pesquisas han rea-
vivado el optimismo de muchos. Son notables los
avances producidos a nivel de transgénesis de los
animales fuente para su mejor asimilacién por el
paciente y en relacién con la evolucién del cono-
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cimiento en inmunosupresién. Por otro lado, en
cuanto a la fisiologfa del injerto, tanto su adapta-
cién al organismo receptor como la continuacion
de sus funciones en el mismo de forma adecuada
son hasta ahora insuficientemente fiables como
para que se considere indicado superar la fase
de experimentacion animal. Sin embargo, los ul-
timos resultados logrados parecen quitarle peso
a la desconfianza que provoca en algunos el XT
y cobrarfa de nuevo fuerza la necesidad de seguir
invirtiendo fondos para su desarrollo. No obstan-
te, también habréd que estar muy atentos al esta-
do actual de los conocimientos referentes a otras
posibles alternativas para cubrir la falta de ofer-
ta de injertos alogénicos, como puede ser el de-
sarrollo de material a implantar a partir de células
madre o troncales, o los 6rganos bioartificiales.

2. Riesqgos para el paciente y para la salud publica

Desde esta perspectiva la cuestiéon de mayor
importancia es el riesgo potencial de transmision
de agentes infecciosos provenientes de los anima-
les fuente al paciente, a otros sujetos que se mue-
ven en su entorno (p.ej., familiares), y otras per-
sonas que habrian de asumir tanto el tratamiento
como el seguimiento y control posterior del pa-
ciente y su evolucion. La potencial expansion de
la enfermedad infecciosa se transformarfa asf en
una cuestion de salud publica, que nos empuja-
rfa a preguntarnos si es éticamente aceptable que
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Unicamente el paciente consienta una terapia por
la que, en principio, pueden ponerse en peligro
también otras personas de su entorno, y hasta la
sociedad en su conjunto; o bien bajo qué condi-
ciones ha de producirse su consentimiento.

Se hace manifiesta asi la necesidad de afron-
tar los problemas mas graves y las principales
consecuencias para el paciente y/o para la salud
publica antes de pasar a la fase clinica. Efectiva-
mente, sera preciso que en las primeras fases de
su aplicacion a seres humanos se observen los
pasos necesarios que prevén las normas regula-
doras de los ensayos clinicos. Para ello es condi-
cion previa que el XT haya alcanzado las garan-
tias necesarias; esto es, que Unicamente se inicie
la fase clinica cuando asf lo corroboren los datos
cientificos aportados en la fase preclinica. Esta
ha de asegurar que su salto como tratamiento
clinico supone a todos los niveles mas ventajas
que inconvenientes. Tales normas trataran de
asegurar, entre otros aspectos, la seguridad del
paciente, evitando todo riesgo de instrumentali-
zacion del mismo, y respetando su libre decisiéon
individual, de manera que en todo caso se debe-
ré contar con su consentimiento informado (Cl),
si bien se plantean ciertas dificultades a este res-
pecto, a las que nos referiremos seguidamente.

3. Las caracteristicas especificas del Cl en el XT

El potencial riesgo del XT para la sociedad
conlleva varios interrogantes relacionados con los
criterios a tener en cuenta para el desarrollo de un
proceso adecuado de Cl. Hay que tener en cuenta
que si bien el peso del riesgo es, normalmente, so-
portado Unicamente por el paciente, en el caso de
los XT dicha carga es llevada también por las per-
sonas de su entorno privado, los profesionales sa-
nitarios y la sociedad en general. Por lo que dentro
de los aspectos generales que recogen los docu-
mentos de Cl habra que incluir ademas otros es-
pecificos para el caso de receptores de xenoinjerto.
Asi, la informacion, dadas las particularidades del
XT, debera extenderse mas alla de los distintos pa-
trones aceptados en las relaciones habituales entre
médico y paciente. En este sentido, la informacion
que se transmita al paciente deberd, primeramen-
te, adaptarse a su situacion, y permitirle una clara
comprensién de su estado, de las beneficios y los
riesgos de la intervencién misma, en concreto de
la posibilidad de rechazo y del desarrollo de algu-
na enfermedad proveniente del animal fuente, de
las alternativas existentes, asi como de la necesi-
dad de hacer participes de la intervencion y de sus
riesgos a las personas de su entorno. Asimismo,
debera cubrirse por la informaciéon otros aspectos
relacionados con las posibles limitaciones o con-
dicionantes de su vida posterior, tanto inmediata-
mente después de la intervencién como a medio y
largo plazo, incluyendo, en especial, los que pue-
dan afectar a su vida privada.

Asi, se prevén diversas recomendaciones
sobre los distintos aspectos que deberian in-
cluir los procedimientos de CI. Se sefialan, entre
otros, los siguientes: a) El riesgo potencial de in-
feccién proveniente de agentes no-humanos, ya
sean o no conocidos; b) El riesgo potencial de
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transmision al receptor de un agente xenogénico
infeccioso desconocido; c) El riesgo potencial de
transmisién de agentes xenogénicos infecciosos
(y, en su caso, la posible manifestacion de la en-
fermedad) a su familia o a otras personas de su
entorno privado; d) Asimismo, deberia informar-
se al receptor sobre la responsabilidad que ten-
dria de educar a sus familiares y personas de su
entorno en relacion con la posibilidad de transmi-
tir agentes; e) La necesidad potencial de procedi-
mientos de aislamiento, y cualquier otra medida
especializada de precaucién ineludible para mini-
mizar la adquisicion o transmisién de infecciones;
f) La necesidad potencial de seguir especificas
medidas de precaucién para evitar el contacto
con animales de la misma especie de la que se
obtuvo el xenoinjerto; g) La importancia de cum-
plir con un sistema de control médico para toda
la vida, asi como la necesidad de contar con el
archivo de tejidos y/o muestras de fluidos corpo-
rales para fines de salud publica; h) La importan-
cia de realizar una autopsia después de la muerte
del receptor; i) El acceso a largo plazo por parte
de las autoridades sanitarias correspondientes al
historial médico del receptor; j) Como una me-
dida de precaucion provisional, los receptores de
xenoinjertos y determinadas personas de su en-
torno habrian de renunciar, por tiempo indefini-
do, a donar sangre, évulos, esperma, etc.

Algunas de las dificultades que presenta este
procedimiento de Cl se refieren a si podria es-
perarse de las actuales o futuras personas del
entorno del receptor su aceptaciéon a seguir un
sistema de control si éste fuese considerado ne-
cesario. La notificacion a las personas de contac-
to del potencial riesgo de infeccion que acom-
pana al receptor podria violar el principio de
confidencialidad y otros derechos fundamenta-
les del que aquel es titular. Por lo que habria que
prever especificas medidas relacionadas con las
causas de justificacién particulares para la rup-
tura del deber de secreto en estos casos. Asimis-
mo, seria necesario determinar los requisitos que
deberfan observar los centros en los que se ex-
traiga el material xenogénico y/o los centros en
los que se realice el XT. Ademas, habria que fi-
jar la cualificacién a cumplir por el personal pro-
fesional en cada fase de desarrollo del XT, asi
como regular otras especificidades de esta tera-
pia, como el seguimiento del paciente, la obten-
cién, uso y almacenamiento de muestras, etc.
Habria que comprobar en qué medida puede ex-
tenderse al XT los requisitos establecidos en la
normativa vigente relacionada con esta materia.
Por otra parte, hemos visto que podria obligarse
al potencial receptor de un xenoinjerto a obser-
var ciertas medidas o comportamientos destina-
dos a reducir o a evitar cualquier posibilidad de
contagio. Estas medidas afectarian en mayor o
menor medida a sus derechos fundamentales.
Estas podrian abarcar desde la exigencia a tener
Unicamente relaciones sexuales protegidas, hasta
la imposicion de procedimientos restrictivos de
su libertad ambulatoria, como seria la imposicién
de una cuarentena o el sometimiento a un rigu-
roso seguimiento postoperacional por parte de
los médicos. En ambos casos, como ya ha que-
dado senalado, el paciente debe ser informado
sobre la posibilidad de que lleguen a producirse

y cubrirse con su consentimiento, ya que en es-
tas situaciones no se trata tan sélo de respetar la
libre decision individual del paciente, sino que se
contrapone la autonomia individual de éste con
los intereses colectivos de la salud publica, lo
cuales, como se ha visto, pueden tener un rango
superior. Una vez adoptadas por la autoridad sa-
nitaria correspondiente alguna de estas medidas
conforme a la ley, el paciente ya no estaria legi-
timado para oponerse a ellas. Luego la revoca-
bilidad del consentimiento —recogida como un
principio basico en la Declaracion de Helsinki—,
una vez practicada la intervencién seria mas que
dudosa. Por otra parte, si un individuo aceptase
todas las limitaciones comentadas con el fin de
llevar a cabo el procedimiento de XT, habria que
preguntarse por el tipo de medidas que debe-
rian adoptarse para hacerle cumplir con las mis-
mas en el caso de que no las siguiese.

ll. Consideraciones finales

Como ha sido apuntado, el objetivo final del
XT es salvar vidas humanas en el futuro, pero
debe ponerse de manifiesto que los riesgos im-
plicados para la salud publica en general no han
sido todavia hoy cuantificados, lo que no impide
que resulte exigible la adopcion de las medidas
oportunas. Resulta ineludible salvar los proble-
mas mas importantes y las consecuencias peli-
grosas para el paciente y/o para la salud publica
antes de proceder a la fase clinica. En este senti-
do, deberan adoptarse una serie de medidas ba-
sicas previas a dicho paso. Podrian citarse, entre
otras, las siguientes: La fase preclinica habra de
aportar los datos necesarios para justificar, en
su caso, la terapia; tendran que observase nor-
mas estrictas en cuanto a la admisiéon de ésta.
La autoridad competente, los Comités de Etica
de la Investigacién, los profesionales sanitarios y
otros organismos gubernamentales tendran un
papel clave para garantizar la adecuacién de los
respectivos aspectos metodoldgicos, éticos y ju-
ridicos de los XT y para el cumplimiento de las
respectivas medidas de prevencion que deban
adoptarse; la terapia debera llevarse a cabo con
la aprobacién y supervision a nivel institucional
para asegurar la conducta ética del sujeto de la
investigacion; esta misma aprobacion y supervi-
sion deberd llevarse a dicho nivel para garantizar
el bienestar de los animales fuente.

La potencialidad del XT para hacer frente a la
escasez de 6rganos en la esfera del alotrasplante
y para curar enfermedades actualmente no trata-
das en ésta, aconsejan seguir con los esfuerzos en
la fase preclinica y, cuando resulte apropiado, en la
clinica. Sin embargo, los posibles riesgos que este
procedimiento impone a la sociedad requieren,
asimismo, un esfuerzo por parte de la comunidad
juridica para velar por la seguridad a corto y largo
plazo de estos experimentos clinicos y de prevenir
la practica de cualquier cobayismo en los prime-
ros pacientes. Se propugna, en este sentido, una
coordinacion internacional con el fin de poder
adoptar medidas eficaces con tales objetivos.

Maria Jorqui Azofra
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Seminario Derecho Penal, Ciencia, Tecno-
logia e Innovacién Tecnologia (I1)

Durante los dias 3 y 4 de marzo de 2009 se
celebré en el Campus de Sarriko de la Universi-
dad del Pais Vasco/EHU, el «Seminario: Derecho
Penal, Ciencia, Tecnologia e Innovacién Tecno-
logica (I)». Dirigido por el Prof. Dr. Carlos Ma-
ria Romeo Casabona y coordinado por el Prof.
Dr. Fernando Sanchez Lazaro, el Seminario estuvo
estructurado en cuatro sesiones que comprendie-
ron los siguientes bloques tematicos: «Derecho
Penal y principio de proporcionalidad. Manifes-
taciones sobre la conducta adecuada», «Sobre el
concepto de riesgo permitido y otros problemas
de imputacion», «Nuevas formas de prevencion y
de comision delictiva en relacion con las TIC» v, fi-
nalmente, «El Derecho Penal en la sociedad de la
informacién».

Se conto con la participacion de los Profesores
Doctores Santiago Mir Puig (Universidad de Barce-
lona), Angel Torio Lépez (Universidad de Vallado-
lid), Sandro F. Abraldes (Universidad de Belgrano,
Argentina), Esteban Sola Reche (Universidad de
La Laguna), Andreas Hoyer (Universidad de Kiel,
Alemania), Asier Urruela Mora (Universidad de
Zaragoza), Fernando Sanchez Lazaro (Universidad
de La Laguna) y, finalmente, del Sr. D. Raul Cueto
Peruyero (Policia Cientifica del Ministerio del Inte-
rior, Madrid); quienes, respectivamente, pronun-
ciaron las siguientes conferencias: «Principio de
proporcionalidad e intervencion estatal», «Figu-
ra de delito, lex artis y norma técnica», «Principio
de confianza: La discusién actual sobre su natu-
raleza juridico-penal y sus posibles aplicaciones»,
«La (in)imputacién objetiva», «Riesgo permitido
y desarrollo tecnolégico», «Control telemdtico y
Derecho Penal. Posibilidades y limites en el mar-
co de un Estado de Derecho», «Alarma social y
Derecho Penal», y «Nuevas tecnologias y seguri-
dad: nuevas herramientas para la prevencién cri-
minal». Finalmente, la lectura de conclusiones
estuvo a cargo del Sr. D. Emilio José Armaza Ar-
maza, Investigador Predoctoral de la Universidad
del Pais Vasco.

El Seminario se llevé a cabo en el marco del
Proyecto de Investigacion N.° SEJ2005-07489,
«Derecho Penal y nuevas tecnologias: sobre los
intentos de adaptacion del Derecho Penal al de-
sarrollo social y tecnolégico», financiado por el
Ministerio de Educacion y Ciencia.

XVI Jornadas de Derecho y Genoma Hu-
mano

La Catedra Interuniversitaria de Derecho y
Genoma Humano celebré en Bilbao los dias 4
y 5 de mayo de 2009 las XVI Jornadas sobre
Derecho y Genoma Humano, dirigidas por el
Prof. Dr. Carlos Maria Romeo Casabona y coor-
dinadas por la Dra. Maria Jorqui Azofra. La in-
auguracion y presentacion de las mismas corrid
a cargo de D. Inaki Goirizelaia Ordorika, Rector
de la Universidad del Pais Vasco y de D. Carlos
Marfa Romeo Casabona, Director de la Cate-
dra, tras la cual D. Juan Ignacio Pérez Iglesias,
Catedratico de Fisiologia de la Universidad del
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Pais Vasco, pronuncié la conferencia inaugural,
que llevo por titulo «Actitudes anticientificas,
sociedad abierta y normas». Asimismo, el Prof.
Dr. Carlos Maria Romeo Casabona, Miembro de
ERAB y Vocal del Comité de Bioética de Espafa,
hablo de los nuevos desafios de la investigacion
en Europa, destacando el importante papel que
desempena la Junta Asesora del espacio euro-
peo de investigacion para dar forma y materiali-
zar dicho espacio.

Las conferencias se han agrupado en tres
sesiones, en las que se han tratado temas de
gran trascendencia y actualidad. La primera de
las sesiones versé sobre el tema «Analisis Gené-
ticos» y en ella intervinieron como ponentes la
Dra. Carmen Ayuso (Jefa del Servicio de Gené-
tica y Subdirectora de Investigacién de la Fun-
dacién Jiménez Diaz, asi como Vocal del Comi-
té de Bioética de Espafa), la Dra. Itziar Alkorta
(Profesora Titular de Derecho Civil y Vicerrectora
de Calidad e Innovaciéon Docente de la Universi-
dad del Pais Vasco) y el Dr. Amedeo Santosuos-
so (Universidad de Pavia). En la segunda sesién,
que trato de las «Nuevas biotecnologias», parti-
Cip¢ la investigadora Miriam Baeta (Universidad
de Zaragoza), el Prof. Dr. Markus Duwell (Cate-
drético de Filosofia Moral y Director del Instituto
de Ftica de la Universidad de Utrecht), la Prof.
Dra. Maria Casado (Directora del Observato-
ri de Biética i Dret, Titular de la Catedra UNESCO
de Bioética de la Universidad de Barcelona, asf
como Vocal del Comité de Bioética de Espana),
el Prof. Dr. Andrés Moya (Director del Instituto
Cavanilles de Biodiversidad y Biologfa Evolutiva,
Universidad de Valencia) La Gltima sesion, dedi-
cada a la «Internacionalizacion de la genética»,
conté como ponentes con los doctores IAigo
De Miguel Beriain (investigador de la Cétedra
Interuniversitaria de Derecho y Genoma Huma-
no), Joan Lluis Vives Corrons (Jefe de la Unidad
de Eritropatologia del Hospital Clinic i Provin-
cial (Universidad de Barcelona y Coordinador de
ENERCA (European Network for Rare and Con-
genital Anemias) y la doctora Pilar Nicolas Jimé-
nez (investigadora de la Catedra de Derecho y
Genoma Humano)

Al final de cada sesién se mantuvo un colo-
quio con los ponentes, moderados cada uno de
ellos por la Prof. Dra. Inmaculada Herbosa (Profe-
sora de Derecho Civil de la Universidad de Deus-
to), la Dra. Marfa Jorqui Azofra (investigadora de
la Catedra de Derecho y Genoma Humano) y el
Prof. Dr. Antonio Casado da Rocha (investigador
«Ramoén y Cajal», Facultad de Filosofia, Universi-
dad del Pais Vasco)

Proyecto LATINBANKS

Durante los dias 20 y 21 de marzo se celebro
la tercera reunién de los investigadores miembros
del Proyecto LATINBANKS, que coordina la Cate-
dra junto con la Universidad de Linenburg, en la
Facultad de Derecho de la Universidad de Bue-
nos Aires (Argentina). Al igual que en la reunién
anterior, en esta ocasion se ha trabajado, en pri-
mer lugar, con una sesion previa a la reunién de

los socios y abierta al publico en general y, final-
mente, con la reunién interna de los miembros
del proyecto.

La sesion abierta, celebrada durante la ma-
flana del 20 de marzo, fue titulada «Seminario:
Muestras Bioldgicas y Biobancos para Investiga-
cion Médica. Estado actual y retos de futuro (Il)».
El Seminario, dirigido por el Prof. Salvador Dario
Bergel, fue presentado por el Prof. Dr. Tulio Or-
tiz, Vicedecano de la Facultad de Derecho de la
UBA, y moderado por las Profesoras Doctoras
M. Fatima Freire de Sa y Lorena Donoso Abar-
ca. Las conferencias presentadas estuvieron a
cargo de los Profesores Doctores Pilar Nicolas
Jiménez, Carlos Valerio, Jirgen Simon, Ana del
Pozo, Liliana Bisiniano, Adriana Carballia y Ser-
gio Miguel, quienes trataron, respectivamente,
los siguientes temas: «Marco Juridico Interna-
cional», «El consentimiento del sujeto fuente
para la utilizacién de muestras bioldgicas en in-
vestigacion médica», «Aprovechamiento y re-
parto de los beneficios econdmicos», «Situacion
sobre la coleccion y manejo de muestras bio-
l6gicas en Argentina», «Biobancos en Argenti-
na: Aspectos Técnicos», «Biobancos en Argentina:
Aspectos Juridicos» y, finalmente, «Regulacién
de los Biobancos en la Administracién Nacio-
nal de Laboratorios e Institutos de Salud de Ar-
gentina».

Por su parte, la reunioén interna de los socios
fue inaugurada por el Prof. Dr. Jirgen Simon y
dirigida por la Prof. Dra. Pilar Nicolés Jiménez. En
ella participaron los Profesores Doctores Salva-
dor Dario Bergel (Argentina), Carlos Valerio (Cos-
ta Rica), Lorena Donoso Abarca (Chile), Fatima
Freire de S& (Brasil), Emilssen Gonzélez de Can-
cino (Colombia), Ingrid Brena Sesma (México),
Myriam Blumberg-Mokri (Francia), Pilar Nicolas
Jiménez (Espafa), Jurgen Simon (Alemania), Ra-
iner Paslack (Alemania), Jirgen Robienski (Ale-
mania) y los Sres. DAa. Sonia Fidalgo (Portugal)
y D. Emilio José Armaza Armaza (Espafa). A lo
largo de la sesion se concretaron los aspectos re-
ferentes al trabajo de los proximos meses en re-
lacion, primeramente, con los ajustes finales de
los informes nacionales y, en segundo lugar, con
el modelo de la carta de consentimiento y las li-
neas gufa que se adjuntaran a la monografia. Fi-
nalmente se acordd celebrar la cuarta reunion
durante los dias 17 y 18 de julio en Hannover
(Alemania).

Proyecto PRIVILEGED

Los dias 22, 23 y 24 de junio de 2009 se ce-
lebré una reunién del Proyecto Europeo «Privile-
ged» en el Departamento de Historia de la Medi-
cina y Etica de la Universidad de Vilna, Lituania.
En esta reunion se discutio de qué forma y hasta
qué punto la regulacién sobre proteccion de da-
tos genéticos puede ser coherente, o suficiente,
con la proteccion de la intimidad. En la reunién
también se debatieron las diferentes propues-
tas de articulos doctrinales que se han prepara-
do sobre la materia por cada grupo integrante
del proyecto.
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Revista de Derecho y Genoma Humano/
Law and the Human Genome Review. NUme-
ro 30. Obama Remarks at the National Academy
of Sciences. The White House; E/ discreto horror
de la clonacion (Guibourg); Prenatal Diagnosis and
the Trouble with Eugenics (Landeweerd); Clona-
cién: reflexiones necesarias sobre lo imaginario

(Minahim); Actitudes anticientificas en la sociedad
abierta (Pérez Iglesias); Comentario a proposito
del proyecto de ley que modifica la ley de preven-
cion de defectos congénitos en Argentina (Siveri-
no Bavio); El régimen juridico de la conservacion
de datos de salud sobre identificadores obtenidos
a partir del anélisis de ADN, a la luz de la Senten-

Actividades de los miembros de la Catedra

cia del tribunal Europeo de Derechos Humanos
(Gran Sala), de 4 de diciembre de 2008 (asunto S.
y Marper c. Reino Unido) (Reverén Palenzuela); E/
Derecho de familia, testigo de las nuevas pruebas
de paternidad prenatal (Rodriguez Lopez; Marfil
Goémez; Gonzalez Poveda); Key principles relating
to genetic testing and insurance (Bale).

Carlos Maria Romeo Casabona: Grupos
de trabajo o de investigacion: reuniones bimes-
trales del European Research Area Board (asesora
del Comisario Europeo de Investigacion), Bruse-
las; presidente de la 2.2 reunion del Group of
Specialists on Predictivity, Genetic Testing and In-
surance, Consejo de Europa. Estrasburgo; High
Level Representatives Conference on Ethics of Bio-
medical Research in Countries with Emerging or
Developing Economy, Consejo de Europa, Ma-
drid; 36 reunion del Comité directeur pour la bio-
éthique (CDBI), Consejo de Europa, Estrasburgo;
proyectos europeos: Poseiddn, Enerca e ICGC. Pu-
blicaciones: «Sobre la estructura del dolo», Ed. Ubi-
jus, México D.F., 2009. Ponente en congresos y
seminarios: Il Jornadas Internacionales de la Cate-
dra UNESCO de Bioética, Universitat de Barcelo-
na, (ponencia: «Diversidad cultural y pluralismo
en la Declaracion Universal sobre Bioética y Dere-
chos Humanos»); Il Conferencia Anual de las Pla-
taformas Tecnoldgicas de Investigacion Biomédi-
ca: Medicamentos Innovadores y Nanomedicina,
NANOMED-Spain, Madrid; Seminario de la Agen-
cia Espanola de Proteccién de Datos. Madrid,
(«Proteccion de datos de salud en la investigacion
biomédica»); Congreso sobre responsabilidad pe-
nal del médico y del personal sanitario en el ejer-
cicio de su profesién, Universidad de Granada
(«Genética y Derecho Penal»); VI Congreso Mun-
dial de Bioética, SIBI, («Nuevas perspectivas del
consentimiento: investigaciones biomédicas avan-
zadas»), Gijon; 51 Congreso de la Sociedad Es-
pafola de Geriatria y Gerontologia («Ley de In-
vestigacion Médica. Valoracion ética»), Bilbao;
10th European Simposium Eurocat, Bilbao («Ethi-
cal and legal factors in prenatal diagnosis and ge-
netic counseling in Europe»); Proyecto Europeo
TISSEU, Université Paris Il («Biobanking»: tres po-
nencias). Cursos de Postgrado: Universidad Car-
los Ill, Madrid («Proteccién de datos y archivos de
ADN». Otro curso: «La biometria: entre la seguri-
dad y los derechos fundamentales«). Comisiones
evaluadoras: Tribunal de la tesis doctoral de Jur-
gen Robienski («Die Auswirkungen von Gewebe-
gesetz und Gendiagnostikgesetz auf die biomedi-
zinische Forschung. Biobanken, Kérpermaterialien
und Gendoping»; Director: Prof. J. Simon), Leupha-
na Universitat (Lineburg, RF Alemana); vocal del
Tribunal de la tesis doctoral de Catalina Pefa
(«Manipulacion genética sensu lato y Derecho Pe-
nal: reflexiones sobre algunos presupuestos dog-
maéticos»; Director: Prof. S. Mir), Universidad de

Barcelona; vocal de la Comisién de una plaza de
Catedratico de Derecho Penal, Universidad del
Pais Vasco; vocal de la Comisién de valoracion
del &rea de Derecho Penal, Universidad CEU-Car-
denal Herrera, de Valencia. Ha actuado como eva-
luador de diversas agencias internacionales, esta-
tales y autonémicas. Nombramientos: miembro del
Advisory Board «International Multilanguage Ar-
chive on the Law of Genetics, Intellectual Proper-
ty Rights and Life Sciences», University of Pavia
(Italia) y del Consejo de Redaccién de la «Revista
Aranzadi Doctrinal».

Aitziber Emaldi Ciriéon ha publicado el ar-
ticulo «Los perfiles de ADN y la Administracién
de Justicia» La proteccién de datos en la coope-
racion policial y judicial, Ed. Thomson Aranzadi.-
Agencia Espafiola de Proteccién de Datos, Ma-
drid. Ha impartido las siguientes conferencias:
«Investigacion y terapia con células madre ;has-
ta donde?, Ciclo de conferencias de Encuentros
con la salud, Facultad de Medicina, UPV; «Inves-
tigaciéon clinica y proteccion de datos» VI Foro
Sobre Proteccion de Datos de Salud, Pamplona;
«La proteccion de los derechos humanos en las
aplicaciones de la biologia y la medicina», Con-
greso Internacional. Derecho y Nuevas Tecnolo-
gias, Bilbao; «Manejo de muestras bioldgicas y
proteccién de datos», Congreso 360 en Onco-
logfa. Una nueva visién, Madrid; «Los derechos
fundamentales afectados durante un proceso ju-
dicial», Congreso Internacional. Derecho y Nue-
vas Tecnologias, Bilbao; «Los andlisis genéticos
en el dmbito de la reproduccion: el consejo ge-
nético», Oviedo. Es tutora en la tesina del Mas-
ter de Derecho Internacional.»The advanced di-
rectives».

Leire Escajedo San Epifanio ha asistido
a 18th European Food Law Conference, sobre
Food Labelling & Health Claims, organizada por
EU Food Law, en Bruselas. Ha sido ponente en
la Jornada de Formacién sobre Investigacion con
Alimentos Funcionales, organizada por el Comi-
té de Etica de la Investigacién Clinica de Euskadi,
en el Hospital de Txagorritxu (Vitoria) Titulo de la
ponencia: «Investigacién con alimentos funciona-
les: planteamiento politico y juridico».

Pilar Nicolas Jiménez ha impartido las si-
guientes conferencias: «Implicaciones legales de
la investigacion con muestras bioldégicas», en la
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Miembros:
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Dra. Aitziber Emaldi Cirién (Coordinadora de Publicaciones Periédicas y Jornadas)
Dra. Leire Escajedo San Epifanio (Coordinadora de Estudios de Postgrado)
Dra. Pilar Nicolas Jiménez (Coordinadora de Proyectos de Investigacién)

Dr. Inigo de Miguel Beriain (Investigador)

Dra. Marfa Jorqui Azofra (Investigadora)

Lic. Emilio José Armaza Armaza (Investigador)
Dia. Aroa Galan Rojas (Colaboradora)
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Dra. Fatima Flores Mendoza (Asesora)
Dr. Ulises Hernandez Plasencia (Asesor)
Dra. Amelia Martin Uranga (Asesora)
Dr. Sergio Romeo Malanda (Asesor)
Dr. Esteban Sola Reche (Asesor)

Dr. Asier Urruela Mora (Asesor)

Il Jornada de Inmunosupresion Clinica y Experi-
mental en Trasplantes, organizada por la Catedra
de Trasplante UAM-ROCHE; «Principios éticos y
juridicos internacionales aplicables a la investiga-
cion en genética humana», en las XVI Jornadas
de Derecho y Genoma Humano; «Los derechos de
los pacientes y sujetos de la investigacion fren-
te a la utilizacién de sus datos de caracter per-
sonal», en la Jornada La industria farmacéutica
ante la LOPD y su reglamento, organizado por
la Fundacién ESAME (Escuela del Medicamento);
«O consentimento informado em Espanha», en
Férum Consentimiento informado, organizado
por la Entidade Reguladora da Saude de Portu-
gal, Lisboa.

Inigo de Miguel Berian ha asistido a la con-
ferencia «Beyond Pattison» celebrada en Londres,
en el marco del proyecto de investigacion REME-
DIE, donde ha realizado una presentacion sobre la
situacion normativa en lItalia, Portugal y Espafa en
medicina regenerativa. Ha pronunciado, las con-
ferencias tituladas: «La reciente regulacion de los
Andlisis Genéticos en Portugal. Estudio compara-
do con la legislacién espafiola», en el marco de
las XVI Jornadas sobre Derecho y Genoma Huma-
no, y «¢Es la dignidad un concepto inutil», en el lll
Taller de Eticas Aplicadas DILEMATA, Madrid. Ha
publicado el monogréfico «Bioética y nuevas bio-
tecnologias en salud humana», editado por la SIBI
y la Junta General del Principado de Asturias», asf
como el texto «Globalizacion e inmigracién» mul-
ticulturalismo y derechos humanos, editado por la
UNED-Tirant lo Blanch.

Maria Jorqui Azofra ha participado en
VI Congreso Mundial de Bioética desarrollado en
Gijon y organizado por la Sociedad Internacional
de Bioética, presentando la comunicacién «Pe-
culiaridades del Consentimiento Informado en el
Xenotrasplante»; «Reflexién ético-juridica sobre
la donacién y uso privativo de la sangre de cor-
dén umbilibal», Congreso Internacional. Dere-
cho y Nuevas Tecnologias, Bilbao. Ha participado
como coordinadora y moderadora en las XVI Jor-
nadas sobre Derecho y Genoma Humano, cele-
bradas en Bilbao.

Emilio José Armaza Armaza ha participa-
do en la tercera reunion de los investigadores
miembros del Proyecto LATINBANKS celebrada
en Buenos Aires.
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