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PROLOGO DE LOS EDITORES

on el libro Historia Ilustrada de la Bioética se pretende repasar los principales

acontecimientos que han llevado a que a finales del siglo XX se desarrolle una

nueva disciplina, la bioética. La bioética, como sefiala Daniel Callahan, es una
disciplina netamente norteamericana. Al menos en sus inicios. Aparece en el nuevo
mundo de la mano de problemas y escandalos en el campo médico y en la investi-
gacion. Todos estos problemas llevaron a que en Norteamérica un grupo reducido
de cientificos, médicos e intelectuales promovieran un debate ético de nuevo calado
dentro de las ciencias de la vida. Los viejos principios médicos, la autoridad del
cientifico, las leyes o los cddigos no servian para responder a los nuevos retos. Las
unidades de cuidados intensivos, la investigacién con células madre, la genética o
la escasez de recursos sanitarios han llevado a que, ante nuevos problemas, se planteen
nuevas soluciones. En todo caso en los debates bioéticos siempre se ha ido detras
de los problemas. Esta persecucion es la que se muestra en el libro. Una persecucion
que, vista con los ojos del siglo XXI, puede resultar sorprendente y en ocasiones
hasta divertida, pero que ha dejado desgraciadamente un gran nimero de damni-
ficados por el camino.

Ellibro Historia Ilustrada de la Bioética es un texto de divulgacion, aunque esta pen-
sado también para aquellos que son especialistas en la materia. Su tono es ameno,
pero no deja de profundizar en cada uno de los temas tratados. El libro se ordena
cronolégicamente. En primer lugar muestra las éticas médicas tradicionales, para
llegar al siglo XX, siglo en el que irrumpen una serie de escandalos que cambian
por competo la medicina y la investigacion con seres humanos. Pronto se salta de
la Europa de la primera mitad del siglo XX, donde se producen investigaciones con
seres humanos inaceptables, a Norteamérica. En Estados Unidos se lidera la inves-
tigacion y los avances médicos. Aparecen nuevos problemas, y también son los pri-
meros en buscar soluciones. En este contexto se desarrolla la bioética. El libro no
olvida la aparicion de la bioética en nuestro pais o en Latinoamérica, continente
muy ligado en este terreno a Espafia. Los ultimos capitulos se aceran al presente
de la disciplina y también, porqué no, a su futuro.

Para facilitar la comprension y acercarlo al ambito docente, todos los capitulos siguen
una estructura similar. En primer lugar se presenta un suceso clave para el avance
de la bioética en relacion con el capitulo. Tras ello se exponen los aspectos histéricos
y las cuestiones éticas relacionadas. Para que los lectores o los docentes puedan
aprovechar mejor la lectura, al final de cada capitulo se presenta una tabla con apor-
taciones y cuestiones relevantes del capitulo.

Nuestro agradecimiento a todos los autores del libro, que han trabajado con entu-
siasmo y sobre todo por que el resultado final ha sido excelente.

Benjamin Herreros y Fernando Bandrés






UNA TEMPRANA LECCION DE BIOETICA: ELOGIO DE GERASIM

n 1881, un Tolstoi vivamente conmovido por el relato de la muerte de un

joven magistrado, Ivan Ilich Menchikov, empieza a esbozar un texto sobre los

dramaticos postreros dias de un ser humano afrontando la mas inmensa de
las soledades -la de sentirse abandonado e incomprendido por todos-y el mas in-
menso de los tormentos; comprobar, al echar la vista atras, que no ha vivido una
vida buena.

A finales del siglo XIX no existia lo que hoy, desde los afios 70 aproximadamente
del pasado siglo, se conoce como bioética y a cuya historia se dedica este completo
y necesario volumen. Pero si existia el clasico; habia buenos y malos médicos e Ivan
Ilich, que habia fracasado en su vida, iba a fracasar también en su muerte, yendo a
topar con diversos especimenes de la segunda categoria. Tolstoi los retrata como
nadie en su engreimiento: “todo sucedié como siempre sucede. La espera, los aires
de importancia que se daba el médico -que le eran conocidos por parecerse tanto
alos que él se daba en el juzgado-, 1a palpacion, la auscultacion, las preguntas que
exigen preguntas conocidas de antemano y evidentemente innecesarias (...) El mé-
dico famoso se daba ante él los mismos aires que €], en el tribunal, se daba ante un
acusado”. Diagnosticos como sentencias, tratamientos como condenas, recetas que
son ordenes... Los tics de los malos médicos son siempre mas faciles de registrar
que las buenas practicas, pues con estas a menudo se comete el exceso de darlas
por supuesto. Pasa lo mismo con la salud y lo explica graficamente Schopenhauer:
“No advertimos la salud general de nuestro cuerpo, sino tan sélo el ligero sitio
donde nos hace dafio el calzado (...). Asi, pues, el bienestar y la dicha son entera-
mente negativos; solo el dolor es positivo”. Es lo que se hace sentir, afirma unas
pocas lineas mas abajo. Y solo cuando se siente es cuando se reacciona.

El nacimiento de la bioética también fue una reaccidon, una contestacion al dafio
que practicas abusivas —en ocasiones rayando en lo delictivo- estaban haciendo a
los que parecian intocables tétems de la investigacion y el progreso. Y hubo que pa-
rarse a pensar y sentarse a discutir, literalmente ambas cosas. En ese pararse a pen-
sar los fildsofos desempefiaron un papel protagonista y en ese sentarse a discutir
tomaron asiento profesionales de muy diversas disciplinas. La bioética nacia con
un apasionado e imprescindible caracter aglutinador; casi todos los puntos de vista
eran y son bienvenidos en este arte (o ciencia, o, mejor, las dos cosas) de las decisio-
nes dificiles. Y mas alld. A menudo se presentan como dilemas casos de eutanasia,
compra de 6rganos, alquiler de cuerpos, investigacion con células madres, cuidados
paliativos, busqueda de beneficios econémicos... En este punto, volviendo al relato
inicial, Tolstoi escribe lineas rabiosamente actuales: “Ivan Ilich tiene la impresion
de que lo que el médico quiere decir es ‘;como va el negocio’, pero se da cuenta
de que no se puede hablar asi y en vez de eso dice: ‘;cdmo ha pasado la noche?”.
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. Una temprana leccion de bioética: elogio de Gerasim

Alos dilemas, a las controvertidas situaciones que componen el magma por el que
avanza la bioética, con frecuencia les sigue el calificativo de “irresoluble”. Y puede
ser cierto, pero también lo es que no por ese caracter hay que dejar de intentar des-
enmarafiarlas hasta conseguir lo mejor para todos o para uno, que en este terreno
cualquier sufrimiento ahorrado es el tanto de la victoria. Hay que pensar bien, esa
es la tarea de quienes se dedican a la bioética. “Trabajemos, pues, en pensar bien;
he aqui el principio de la moral”, afirmaba un siempre moderno —como el Tolstoi
que inaugurd esta reflexion- Pascal.

Y ;quién “piensa bien” en el relato de Ivan Ilich? ;Quién puede, en medio del desas-
tre, encarnar algunos de los valores que engloba o de los que se ocupa la bioética?
En este momento la narracién cambia de protagonista y mira a Gerasim, el ayudante
del mayordomo, el que asistia al moribundo en sus situaciones mas penosas: “Hacia
todo ello con tiento y sencillez y de tan buena gana y con tan notable afabilidad que
conmovia a su amo. La salud, la fuerza y la vitalidad de otras personas ofendian a
Ivan Ilich; dnicamente la energia y la vitalidad de Gerasim no le mortificaban; al
contrario, le servian de alivio”. Efectivamente, el ayudante es capaz de sostener tran-
quilamente las piernas de su sefior sobre los hombros solo porque en esa posiciéon
este parece encontrarse mejor. Y mas importante aun, le sabe reconocer en su dig-
nidad en medio del desafortunado sainete que llama enfermedad o percance a lo
que va a ser una muerte segura y tortuosa. “Era el inico que no mentia -afirma
Tolstoi- y, en todo lo que hacia, mostraba que comprendia cémo iban las cosas y
que no era necesario ocultarlas, sino sencillamente tener lastima a su debilitado
sefior”. Le entendia, le atendia, le acompafnaba, le compadecia. Y todo, en un acto
de generosidad sublime, de la manera en que su sefior queria y no de la manera en
que él o los demas pensaran que iba a ser la mejor para el enfermo; es muy distinto,
pues mientras una empodera a quien se cuida, la otra puede convertirse en una hu-
millacién para quien es cuidado.

“Todos tenemos que morir. ;Por qué no habria de hacer algo por usted?”, afirma el
fiel, el animoso, el inteligente Gerasim. Si estas palabras no dan de lleno en la diana
de ese “pensar bien” que debe orientar la tarea de la bioética, deben de quedar de
lo mas proximo.

Pilar Gémez Rodriguez
Redactora jefe de la revista “Filosofia Hoy”
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LA ETicA MEDICA HIPOCRATICA EN EL MUNDO ANTIGUO.
LA TRADICION HIPOCRATICA.

José Miguel Hernandez-Mansilla, Ramén Ortega-Lozano, Enrique Olivares

Juramento hipocratico
(Horkos) [1]
e Formula inicial:
Juro por Apolo médico, por Asclepio, Higiea y Panacea, asi como por todos los
dioses y diosas, poniéndolos por testigos, dar cumplimiento en la medida de
mis fuerzas y de acuerdo con mi criterio a este juramento y compromiso:

e Compromiso:

Tener al que me enseiio este arte en igual estima que a mis progenitores, com-
partir con él mi hacienda y tomar a mi cargo sus necesidades si le hiciera falta;
considerar a sus hijos como hermanos mios y ensefiarles este arte, si es que
tuvieran necesidad de aprenderlo, de forma gratuita y sin contrato; hacerme
cargo de la preceptiva, la instruccién oral y todas las demds ensefianzas de mis
hijos, de los de mi maestroy de los discipulos que hayan suscrito el compromiso
y estén sometidos por juramento a la ley médica, pero a nadie mds.

« Obligaciones dietéticas, farmacolégicas, quirtrgicas, respeto y silencio:
(Dieta) Haré uso del régimen dietético para ayuda del enfermo, segiin mi
capacidad y recto entender: del dafio y la injusticia le preservareé.
(Tratamiento farmacolégico) No daré a nadie, aunque me lo pida, ningtin
fdrmaco letal, ni haré semejante sugerencia. [gualmente tampoco proporcio-
naré a mujer alguna un pesario abortivo. En pureza y santidad mantendré mi
vida y mi arte.

(Cirugia) No haré uso del bisturi ni aun con los que sufren del mal de piedra:
dejaré esa prdctica a los que la realizan.

(Respeto) A cualquier casa que entrare acudiré para asistencia del enfermo,
fuera de todo agravio intencionado o corrupcion, en especial de prdcticas
sexuales con las personas, ya sean hombres o mujeres, esclavos o libres.
(Silencio) Lo que en el tratamiento, o incluso fuera de él, viere u oyere en
relacion con la vida de los hombres, aquello que jamds deba trascender, lo
callaré teniéndolo por secreto.

e Formula final:

En consecuencia séame dado, si a este juramento fuere fiel y no lo quebrantare,
el gozar de mi vida y de mi arte, siempre celebrado entre todos los hombres.
Mas si lo trasgredo y cometo perjurio, sea de esto lo contrario.
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. La Etica Médica Hipocratica en el Mundo Antiguo. La tradicion hipocratica.

indice del capitulo

Introduccion.

El progreso de la ciencia y la técnica médica y la incursion de los

interrogantes éticos.

El sentido ético y el talente filantrépico del médico.

e El acceso a la atencidn sanitaria, la formacién de los compaiieros y la
ayuda al maestro.

e Los limites de las intervenciones médicas.

e  Impericia, impunidad y opinidn en el diagndstico médico.

e La busqueda del beneficio psicofisico del enfermo.

e No causar dafo.

e La obediencia del enfermo hacia los dictdmenes del médico.

e Lajusticia como fortalecedora de la alianza terapéutica.

e  Lajustica en los honorarios del médico.

e  Elrespeto hacia los bienes y las posesiones del paciente.

La reinvencion de la ética en bioética.

Aportaciones y cuestiones del capitulo.

Bibliografia.

Introduccion

na historia de la bioética, concisa pero al mismo tiempo metddica, que se

proponga mostrar al lector la larga tradicion en torno a los valores que se

encuentran implicados en los avances cientifico-técnicos de la medicina de-
beria comenzar por fijar su atencién en la ética médica que se produjo en las pos-
trimerias de aquella lejana civilizacién occidental: la Antigua Grecia. No en vano
algunos de los primeros historiadores de la medicina del siglo XX como Henry Er-
nest Sigerist, Walter Muri, William Henry Samuel Jones y Ludwig Edelstein hicieron
de la Grecia de los siglos Vy IV a. C y las escuelas médicas que florecieron en este
tiempo temas destacados de sus investigaciones. Cabria sefialar en este sentido el
esfuerzo intelectual de Georg Weiss quien, en 1910, intent6 dar forma a un corpus
de recomendaciones éticas y legales utilizando para ello los materiales que nos legd
la escuela médica hipocratica [2]. Pero, ;qué interés existi6 a comienzos del siglo XX
por crear una deontologia médica? Y, sobre todo, de entre las multiples escuelas
médicas que existieron a lo largo de la historia, ; por qué recurrir a los consejos de
la escuela médica fundada por Hipdcrates de Cos en el siglo V a. C.? ;Se trat6 de un
éxito o de un fracaso? ;Podriamos a comienzos del siglo XXI construir una ética mé-
dica basada estrictamente en los postulados hipocraticos? Veamos a continuacion
algunas respuestas a estos interrogantes.



La Etica Médica Hipocratica en el Mundo Antiguo. La tradicion hipocratica. .

El progreso de la ciencia y la técnica médica y la incursiéon de
los interrogantes éticos

¢(Existi6 a comienzos del siglo XX un interés por crear una deontologia médica? A
partir de la segunda mitad del siglo XIX, las investigaciones en los terrenos de la
biologia y la quimica, junto con los nuevos instrumentos y técnicas empleados en
los laboratorios, permitieron a la medicina dar un salto cualitativo sin precedentes.
Algunos de estos grandes descubrimientos estuvieron protagonizados por cienti-
ficos como Rudolf Virchow, que estableci6 la idea de que la célula era el lugar en el
que se localizan las enfermedades. También Louis Pasteur, que logré disminuir
agentes patogenos en alimentos liquidos, e incluso logré crear una vacuna contra
la rabia. Asimismo Robert Koch descubrid los bacilos del antrax, la tuberculosis y
el colera. Entrados en las primeras décadas del siglo XX, como podra verse en los
siguientes capitulos de este libro, un nimero cada vez mayor de cientificos estara
implicado en el desarrollo y perfeccionamiento de los diferentes campos que con-
forman la medicina. En este momento, el acrecentamiento de los instrumentos y
procedimientos cientificos permitié que se desplegaran nuevas técnicas diagnos-
ticas y terapéuticas y con ello comenzaran a surgir en la comunidad médica nuevos
interrogantes morales.

El sentido ético y el talente filantropico del médico

Sin embargo, ;por qué un médico como Georg Weiss pudo interesarse por reavivar
una antigua ética? En torno a 1910 Weiss fue testigo del enorme desarrollo de la
investigacion basica y aplicada en medicina y posiblemente de sus implicaciones
individuales y sociales. Recordemos que en ese preciso momento, los centros de
investigacion alemanes, con Berlin a la cabeza, protagonizaron una buena parte de
los progresos de la medicina. Posiblemente Weiss, influido por el médico y jurista
judio Theodor Meyer-Steineg [3], intentara dotar de sentido ético a la investigacién
y ala practica clinica de su tiempo trayendo de la antigiiedad clasica las directrices
de aquellos primeros estudiosos de la naturaleza humana que desempefiaron, como
sucedia en su misma época, algo semejante al paso del mito al logos. Ahora bien,
¢por qué motivo Weiss decidi6 fijar su atencién en las ensefianzas hipocraticas y
no en las de otras escuelas médicas de la antigiiedad? Tal vez su decision estuvo
motivada por el hecho de que las ensefianzas hipocraticas han contribuido a la for-
macion cientifica y ética de cientos de profesionales sanitarios a lo largo de 1a his-
toria. El historiador de la medicina Pedro Lain Entralgo ha escrito que los
hipocraticos constituyeron la élite intelectual de la medicina griega, siempre atentos
alas novedades filosdficas [4]. Ciertamente desde una perspectiva cientifica los tra-
tados hipocraticos, especialmente los denominados Aforismosy Preceptos, han ser-
vido como instrumento de ensefianza de la medicina hasta la primera mitad del
siglo XIX, mientras que desde la perspectiva ética los consejos hipocraticos mani-
fiestan el talante filantrépico del médico de todos los tiempos. Veamos esto con
algo mas de detalle.
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Las ensefianzas éticas de la escuela médica fundada por Hipdcrates se encuen-
tran diseminadas en los tratados hipocraticos. El Corpus hippocraticum, como vienen
denominandose, estd compuesto por un conjunto de algo mas de medio centenar
de tratados atribuidos a Hipdcrates y a un gran ntimero de discipulos directos e in-

directos, que se sitiian aproximadamente entre media-
dos del siglo V a. C. y comienzos del siglo II d. C.
Todos estos libros poseen un conjunto de carac-
teristicas que les hacen asemejarse, pero
también distanciarse. Por ejemplo, la tema-
tica que abordan, la composiciéon escrita
y el publico al que se dirigen, profanos 'y
profesionales, son algunas peculiarida-
des que los hacen diferentes. En el
otro extremo se situarian aquellas ca-
racteristicas que los asemejan ha-
ciéndoles pertenecer a una coleccién
de caracter cientifico. Entre las simi-
litudes se debe mencionar por un
lado, lalengua jénica como medio de
escritura y, por otro, la confianza en
la razén como instrumento para com-
prender la naturaleza del hombre.
Precisamente, la confianza en la razén
junto a la observacion de la naturaleza
como método para comprender la dyna-
= mis de la physis fue clave para que los au-
: W/-‘,,';,wmr,,; = pr tores hipocraticos sostuvieran que no
existian enfermedades cuyas causas fueran
sobrenaturales o sagradas [5]. Asi fue como, para
el médico hipocratico, la etiologia de cualquier

Retrato idealizado de Hipdcrates. .
Fuente: Arce y Luque J. de. Aforismos y pronésticos enfermedad, sus sintomas, sus fases regulares,
de Hipdcrates. Madric. Gasa de los sefiores Calleja, — e] prondstico y la terapéutica se encontraron

Jjea y compania,

en el ambito de lo natural. Los diferentes escri-
tos dejan bien asentada esta idea sobre la determinacién de la razén y muestran,
ademas, si se tienen presentes todos los tratados conocidos hasta nuestros dias, la
imagen de que el conjunto de acciones clinicas que se desprendan de la observaciéon
de la naturaleza del hombre enfermo deben estar supeditadas al ambito de la ética.
Para ello los autores que confeccionaron el Corpus hippocraticum introdujeron en
distintos escritos a lo largo de los siglos diversas nociones pertenecientes al campo
de la ética médica. Algunas de las nociones (examinar todas ellas desbordaria los li-
mites de este estudio) por las que la escuela de los hipocraticos gané el titulo de
amantes del género humano tienen que ver con su forma de comprender el ejercicio
de la medicinay el trato de los pacientes. El médico hipocratico tuvo presente lo de-
cisivo del acceso a la atencidn sanitaria de los enfermos, la formacién cientifica y
técnica de sus compafieros y la ayuda que tal vez debiera prestar un dia al maestro
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que le ensefig este arte. También fue consciente de los limites de sus conocimientos,
por lo que supo cuando rechazar las intervenciones médicas. Le parecié imperdonable
laimpericia de los médicos que no se preocupaban por llevar la medicina a la sabiduria
y la sabiduria a la medicina, por lo que denunci6 en sus escritos la impunidad de los
que yerran una y otra vez en el tratamiento de los pacientes. El médico hipocratico
buscé a toda costa el beneficio psicofisico del enfermo y evit6 a toda costa afiadir dolor
y sufrimiento a su paciente, aunque le demandé una obediencia ciega para que sus re-
medios surtieran efecto. También penso que la justicia debia sostener sus acciones cli-
nicas y los honorarios que percibiera por ayudar a recuperar la salud o mitigar el dolor
de sus pacientes. Finalmente, siempre tuvo presente el respeto hacia los bienes y las
posesiones de las personas a las que atendi6. Veamos a continuaciéon en qué parte del
Corpus hippocraticum aparecen estas nociones y en qué consisten.

D El acceso a la atencién sanitaria, la formacién de los companeros y la
ayuda al maestro

Una lectura del tratado denominado Juramento, de autor desconocido, muestra
un conjunto de obligaciones morales que el médico hipocratico (en ningun caso la
totalidad de los médicos griegos) debia cumplir con respecto al maestro que le ense-
fiara el arte de la medicina en su gremio o familia, a sus pacientes y a sus compafieros
de profesion. Entre estos primeros deberes se encontraba la asistencia médica al en-
fermo asi como la abstencién de causarle dafio e injusticia. Por otra parte, el médico
se comprometia con las personas que habian suscrito el juramento a contribuir con
su educacion; y finalmente, entre algunas de las obligaciones que el médico adquiria
con respecto a su maestro, se encontraba propiciarle un trato semejante al concedido
a sus progenitores, cubriendo las necesidades vitales si llegara el caso.

El bioeticista Albert R. Jonsen ha sefialado que Juramento puede ser considerado
el compendio de la ética médica hipocratica por antonomasia [6]. El lector interesado
en el texto integro puede consultarlo en el cuadro que le proporcionamos mas abajo,
sin embargo debe ser cauto, puesto que pensar en los términos de Jonsen puede lle-
varle a creer que no existen mas nociones éticas en el Corpus hippocraticumy, conse-
cuentemente, desestimar el hecho de que los ideales éticos se encuentran diseminados
en el conjunto de la literatura médica hipocratica. Nada mas alejado de la realidad
como a continuacién veremos.

D Los limites de las intervenciones médicas

El horizonte ético también se encuentra presente en Sobre la ciencia médica. En
este tratado conocemos que la naturaleza y gravedad de la enfermedad marcan el li-
mite de las intervenciones médicas. El autor del tratado lo expresa de la siguiente
manera: “Cuando una persona sufre algiin mal que es superior a los medios de la me-
dicina, no se ha de esperar, en modo alguno, que éste pueda ser superado por la me-
dicina” [7]. A diferencia de lo que sucede en nuestros dias, donde el encarnizamiento
terapéutico ha sido una constante debido a la creencia en la omnipotencia de la técnica,
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los hipocraticos, en cambio, fueron conscientes de las limitaciones de su arte, com-
prometiéndose a toda costa a evitar el tratamiento de los enfermos cuyo prondstico
presagiaba un desenlace fatal. El autor de Sobre la dieta en las enfermedades agudas
también sefial6 estas limitaciones del arte médico: “A mi me parece importante rese-
fiar cuantas cuestiones los médicos desconocen y tienen aun por resolver pese a lo
necesario que es saberlas”. [8]

D Impericia, impunidad y opinién en el diagnéstico médico

En otros tratados hipocraticos, como por ejemplo, Sobre la medicina antigua y el
denominado Ley, se enuncia el problema de la impericia en el ejercicio de 1a medicina
y el de laimpunidad de la que goza el médico que comete errores al tratar a los enfer-
mos. El autor de Sobre la medicina antigua sefala que: “cuando los malos médicos, y
son mayoria, tratan a enfermos que no tienen nada grave y a los que no perjudicarian
las mas grandes equivocaciones [...], los profanos no advierten sus errores; pero
cuando tienen que enfrentarse con una enfermedad virulenta y peligrosa, entonces
sus fallos y su ignorancia resultan obvios a todos” [9]. El autor de Ley anade en este
punto un dato curioso sobre la exencién de responsabilidades: “el arte de la medicina
es el tnico que en las ciudades no tiene fijada una penalizacién, salvo el deshonor, y
éste no hiere a los que han caido en él” [10]. Para superar estos problemas ambos au-
tores despiertan con sus discursos la responsabilidad individual de una adecuada for-
macion cientifica que evite la falta de conocimientos en medicina. Sin embargo, esta
voz de la conciencia debe estar acompafada por otras actitudes en el buen médico.
Por ejemplo, el autor del tratado denominado Preceptos sefiala que es preferible que
el médico pida ayuda al resto de compafieros en los casos complicados en los que no
se vislumbra una solucién: “No carece de decoro un médico que, al encontrarse en
apuro con un enfermo en un momento dado y quedarse a oscuras por su inexperiencia,
solicite que vengan otros médicos para conocer lo referente al enfermo en una consulta
en comun y para que sean sus colaboradores en procurar ayuda” y anade “[pero]
iJamas discutan ni se ridiculicen los médicos cuando se retinan!”. [11]

D La busqueda del beneficio psicofisico del enfermo

En el libro I del tratado denominado Epidemias un médico itinerante, al que la
tradicion ha identificado con el mismo Hipécrates, recoge las observaciones clinicas
de la poblacién de la ciudad de Tasos: “Asi pues, comenzaron en primer lugar oftal-
mias supurantes, dolorosas, con un flujo sin cocciéon. Muchos tenian pequeias legafias
que reventaban con dificultad; en la mayoria retornaban; cesaron tarde, hacia el
otofo. Y durante el verano y el otofio, disenterias, tenesmos y lienterias. Y diarreas
biliosas, con deposiciones abundantes, fluidas, crudas y mordicantes, y en algunas
incluso acuosas. Y en muchos también descargas de humores con dolor; biliosas, acuo-
sas, llenas de particulas, purulentas, del tipo de la estranguria; éstos no presentaban
sintomas nefriticos, sino otros en su lugar. Vémitos de flemas, de bilis y regurgitacién
de alimentos sin digerir. Sudores; en todos, por todas partes, abundancia de flujo” [12].
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Juramento Hipocratico.

Tras presentar los hechos clinicos el médico se detiene en la importancia de evaluar-
los para realizar el diagnéstico y prondstico: “Hay que describir lo pasado, conocer
lo presente, predecir lo futuro” [13]. Esta pericia técnica viene acompafiada de un con-
sejo ético de caracter general que apuntaria a buscar el bien mayor para el enfermo.
Este principio generalista, por denominarlo de alguna manera, ha sido para los padres
de la bioética el punto de partida de la beneficencia. El autor de Epidemias dice que
hay que: “Ejercitarse respecto a las enfermedades en dos cosas, ayudar o al menos
no causar dafo” [14]. El problema en este punto es el de delimitar qué es bueno para
el paciente, y si esta nocidn, es la misma para el médico y el enfermo. En la Grecia del
siglo V a. C.lo bueno tendria que ver con aquello que se ajusta al orden de la natura-
leza, mientras que, bueno y malo, para médico y paciente, se ajustaria sin ningin pro-
blema a lo dictado por la actitud paternalista del sanador.
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D No causar dano

Como hemos visto la ayuda al enfermo vendria expresado en el Libro I de Epi-
demias, pero se podria complementar con lo que nos cuenta el autor de Sobre las
afecciones a proposito de no causar dafio al paciente. El autor dice asi: “De entre
las enfermedades practicamente las agudas son las que principalmente provocan
la muerte, y las que producen mayores fatigas, y ante ellas se tiene necesidad de la
mayor precaucion y del mds preciso tratamiento, y que ningtin mal proveniente del
que le trata se afiada, sino que baste lo que resulta de estas enfermedades, y que por
el contrario se sume cualquier bien que sea posible” [15]. No hacer dafio es casi mas
importante que buscar a toda costa el bien para el paciente a través de las interven-
ciones médicas. En nuestros dias esta nocién queda fuertemente reflejada en la ia-
trogenia que provocan las intervenciones clinicas en los grandes hospitales [16].
Finalmente, para Diego Gracia el precepto hipocratico no hacer dafio posee un
caracter tanto técnico como moral y es, en esencia, el leitmotiv de la ética médica
occidental que ha cundido desde los primeros siglos hasta nuestros dias. [17]

D La obediencia del enfermo hacia los dictamenes del médico

En Aforismos también podemos informarnos de una sencilla regla sobre el modo
en el que debe comportarse tanto el médico hipocratico como el paciente. Para que
la alianza terapéutica cumpla su cometido se pide destreza por parte del médico y
obediencia por la del paciente: “(para alcanzar la curacién en unos casos, y aliviar los
sintomas en otros), Es preciso no sélo disponerse a hacer lo debido uno mismo, sino
ademas el enfermo, los que le asisten, y las circunstancias externas” [18]. Los autores
hipocraticos demandan de sus pacientes obediencia, porque piensan que es mas pro-
bable que los tratamientos que prescriben para recobrar la salud perdida no funcio-
nen debido a que los pacientes no cumplan estrictamente con las instrucciones
terapéuticas.

D Lajusticia como fortalecedora de la alianza terapéutica

En otras partes de Corpus hippocraticum podemos encontrar mas nociones
sobre el campo de la ética médica. El autor del tratado Sobre el médico brinda a los
principiantes en el estudio de la medicina unas nociones sobre la presencia, el com-
portamiento, el lugar en el que deben llevare acabo las curas, los instrumentos a
utilizar y el modo de proceder en este arte. También presenta una nocién impor-
tantisima que el médico deberia adoptar en la relacién clinica: la justicia. El autor
hipocratico aconseja al futuro médico que: “sea justo en cualquier trato” [19]. Sin
duda alguna es un gran consejo. Un filésofo como Aristdteles pensé que la justicia
era una virtud con la que se logra alcanzar un determinado bien [20]. En el &mbito
de la medicina ese bien es la salud. En medicina el ejercicio de esta virtud favorece
la alianza terapéutica mediante la cual el médico ayuda a que su paciente recupere
aquello que le corresponde por naturaleza.
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D Lajustica en los honorarios del médico

La nocién de justicia que utiliza el autor de este tratado también puede ser en-
tendida a mitad de camino entre lo global y lo particular. Si asf fuera, Justicia podria
también hacer referencia a los honorarios que el médico percibira por parte de su
paciente. En este caso los emolumentos que el médico recibe por los servicios sani-
tarios dispensados podrian ajustarse, entre otros motivos, a su tarifa profesional,
pero, sobre todo, a la capacidad econédmica del enfermo. En otro tratado denominado
Preceptos se aconseja sobre este punto no molestar al paciente que se encuentra
grave o que pasa por apuros econdémicos con el dinero que debera desembolsar al
médico. El autor del texto manifiesta que de insistir en fijar los honorarios podria
infundirse la idea de que el enfermo serd abandonado, incluso que no obtendra un
tratamiento para su padecimiento: “si comienzas por (tratar de) los honorarios, in-
fundiras en el paciente la idea de que te vas a ir, abandonandole, a menos de llegar
aun acuerdo, o de que te vas a despreocupar de él y no le recetaras nada para el mo-
mento presente” [21]. Llegado el momento el autor propone que se practique gratis
la medicina en aquellos casos en los que los pacientes no posean medios econémicos
debido a que son extranjeros o pobres. La maxima que pone de relieve esta actitud
filantrépica enunciada a lo largo de los siglos por diferentes profesionales sanitarios
es: “Si hay amor a la humanidad, también hay amor a la ciencia”. [22]

“Hipdcrates rechazando los regalos de Artajerjes”, (Anne-Louis Girodet de Roussy-Trioson, 1792).
Un Hipécrates de apariencia austera y gesto digno rechaza, sin mirarlos siquiera, los valiosos presentes que le
ofrece la embajada persa enviada por el rey Artajerjes || Mnemon.
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D Elrespeto hacia los bienes y las posesiones del paciente

El autor de Sobre el médico también nos habla del respeto que debe procesar
el galeno hacia las personas y las posesiones que circundan al enfermo que visita.
El autor del texto lo expresa del siguiente modo: “[los médicos] a cualquier hora
frecuentan a mujeres, muchachas jévenes y pasan junto a objetos de muchisimo
valor. Por lo tanto, han de conservar su control ante todo eso”. [23]

La reinvencion de la ética en bioética

(Puede considerarse la propuesta dictada por Weiss de construir un corpus de re-
comendaciones éticas extrayendo de los escritos hipocraticos sus maximas mora-
les como un éxito? La proposicion lanzada en 1910 no tuvo un impacto real en el
mundo académico y profesional. En el mundo académico son pocas las ocasiones
en las que se vuelve a reflexionar sobre el trabajo de Weiss, mientras que en el am-
bito profesional, aunque los médicos de principios del siglo XX pudieron sofiar con
poner en marcha esa ayuda desinteresada por mejorar la vida de los pacientes tal
y como promulgaron sus lejanos parientes hipocraticos lo cierto es que estas ma-
ximas no resultaban nada utiles debido a que habian surgido nuevos escenarios
en el ejercicio de la medicina para los que la ética todavia no contaba con instru-
mentos de analisis. Por este motivo, rehabilitar la ética hipocratica, sin introducir
nuevas reflexiones, carecia de sentido practico mas alla de la mera erudicién que
representa una reconstruccién histérica basada en datos objetivos. La historia,
como ha sefalado Edward Hallett Carr en su célebre libro ;Qué es la historia? [24],
no tiene mucho que ver con el pasado, a pesar de que los hechos y los individuos
que la protagonizaron tuvieran lugar en otro tiempo. Para este autor la historia,
desde un punto de vista utilitarista, tiene mas bien que ver con el futuro, con aque-
llo que todavia no hemos alcanzado, pero que estamos en disposicién de lograr
por el andlisis y el conocimiento que poseemos acerca de la manera en la que dis-
currieron los acontecimientos. En definitiva, que la historia, en medicina, podria
servir para anticiparnos a los problemas que estan por surgir e inventar intrépidas
soluciones.

Por estos motivos hoy careceria de sentido buscar soluciones a los problemas
éticos en medicina basandonos inicamente en las ensefianzas que nos leg6 la es-
cuela médica hipocratica. Esto no quiere decir en ningtin caso que las maximas
morales que hemos sefialado y que marcaron el comportamiento de los médicos
de la Grecia Antigua y de los profesionales sanitarios de épocas posteriores sean
totalmente inutiles. Antes bien, la ética hipocratica, segin ha mostrado Diego Gra-
cia, ha vivido y sigue viviendo en la ética de los médicos de todos los tiempos [25].
En nuestros dias todavia perdura de una manera renovada, conformando el nticleo
de una nueva y floreciente disciplina nacida a finales de los afios 70 del pasado
siglo, la bioética. El lector podra conocer en los siguientes capitulos de este libro
el paso de una ética médica particular al nacimiento de esta nueva materia.
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Aportaciones y cuestiones del capitulo

Aportaciones Cuestiones

Los médicos hipocraticos pensaron que los estados
de salud y enfermedad eran cognoscibles por la
razén humana y podian manipularse en beneficio
del hombre.

Para los autores hipocraticos el conjunto de accio-
nes clinicas que se desprenden de la observacion de
la naturaleza del hombre enfermo deben estar su-
peditadas al ambito de la ética.

Los consejos hipocraticos manifiestan el talante fi-
lantrépico del médico.

El médico hipocratico tuvo presente lo decisivo del
acceso a la atencion sanitaria de los enfermos, la
formacion cientifica y técnica de sus compareros y
la ayuda que tal vez debiera prestar un dia al maes-
tro que le ensefo este arte.

El médico hipocratico fue consciente de los limites
de su conocimiento por lo que supo cuando recha-
zar las intervenciones médicas.

Al médico hipocratico le parecié imperdonable la
impericia de los médicos, por lo que denuncié en
sus escritos la impunidad de los que yerran unay
otra vez en el tratamiento de los pacientes.

El médico hipocratico buscé a toda costa el benefi-
cio psicofisico del enfermo y evito6 a toda costa ana-
dir dolor y sufrimiento a su paciente.

El médico hipocratico pensé que la justicia debia
sostener sus acciones clinicas y los honorarios que
percibiera por ayudar a recuperar la salud o mitigar
el dolor de sus pacientes.

El médico hipocratico siempre tuvo presente el res-

peto hacia los bienes y las posesiones de las perso-
nas a las que atendio.
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¢El nacimiento de la ética hipocratica
tuvo que ver con la conquista de la
virtud o con la busqueda y fideliza-
cién de pacientes/clientes a través de
la incorporacién de elementos éticos
en la regulacién de un oficio?

¢Acaso es crucial la ética en el ejercicio
de la medicina?

¢Fueron los médicos hipocraticos los
Unicos en formular una ética en la
Grecia Antigua?

¢:Qué otra ética médica podemos en-
contrar en el mundo Grecolatino?

¢Podemos encontrar nociones éticas
opuestas en los escritos hipocraticos?

¢Siguieron siempre los médicos hipo-
craticos sus propias recomendaciones
éticas?

¢Por qué decimos que la ética griega
es naturalista?

¢Ha desaparecido de nuestras vidas la
ética hipocratica?

¢Podriamos resolver los problemas
éticos que plantea en la actualidad la
medicina con las herramientas éticas
de la tradicion hipocratica?
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El Dr. Meyer-Steineg fund6 uno de los primeros Institutos de Historia de la Me-
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LA ETICA MEDICA EN LA EDAD MEDIA.
LAS TRES CULTURAS DEL LIBRO.

Ramén Ortega-Lozano, José Miguel Hernandez-Mansilla

Ishaq ibn ‘Ali al-Ruhawi cuenta en su libro La prdctica ética del médico la
historia de un doctor que le pide “reservar” orina a un paciente para poder
examinarla al dia siguiente [1]. En algin momento del dia el individuo co-
menz6 a gritar solicitando ayuda. Al llegar a la habitacién “encontraron
al hombre con su mano en la ingle, llorando y llorando. Miis3, el médico,
le dijo: ‘{Eh! Hombre, ;qué es lo que pasa con usted?” El contesté ‘Usted
dijo que retuviera la orina y sigo haciéndolo’ [2]”. El médico inmediata-
mente le pidié que orinara y le explicé que la idea era reservar una canti-
dad en un recipiente, pero no aguantandose las ganas. Al otro dia el
paciente llevé la orina en un tarro de barro (imposible de analizar) y en
muy poca cantidad.

Con este y otros ejemplos, al-Ruhawi, tiene la intencion de mostrar la res-
ponsabilidad que tiene el médico de conocer la situacion cultural e inte-
lectual del paciente al que trata. “El peor infortunio tanto para el médico
como para el paciente es cuando éste tltimo y su sirviente estan poco cul-
tivados.” [3] Segtin al-Ruhawi es mejor ocultar el diagndstico y el trata-
miento a un paciente cuyo nivel de educaciéon no le permita entenderlos.
El médico debe tomar en cuenta este aspecto, porque dar informacién
sobre un régimen o medicacién a un paciente incapaz de comprenderlos
no so6lo no le ayudara, sino que puede poner en mayor peligro su salud e
incluso morir a causa de algtin error. Esta norma no debe tomarse en
cuenta cuando el médico considera que el paciente es una persona que
tiene un nivel cultural e intelectual capaz de comprender las explicaciones
terapéuticas.

Aunque en la actualidad esta sentencia podria considerarse de indole pa-
ternalista, lo cierto es que al-Ruhawi analiza racionalmente los problemas
éticos que conllevan esta practica. De hecho menciona que son muchos
los médicos “que estan encantados con la carencia de entendimiento de
aquellos que les consultan” [4], porque de esta forma no se les cuestiona
los diagndsticos, ni los tratamientos y es mas sencillo ocultar sus errores.
Por esta razon, concluye, “es necesario que el buen médico brinde [una
atencion con] una buena educacién y no sea desdefloso.” [5]



26

. La €tica médica en la Edad Media. Las tres culturas del libro.

indice del capitulo

Introduccion.

Etica médica judia.

Etica médica cristiana.

Etica médica arabe.

La regulacion de la medicina.
Aportaciones y cuestiones del capitulo.
Bibliografia.

Introduccion

unque muchas veces se considera que la Edad Media fue un largo periodo

de oscuridad y carente de progreso cientifico, lo cierto es que es posible en-

contrar adelantos en distintas disciplinas del conocimiento; y la ética médica
no es la excepcion. Algunos de los temas éticos que se abordaron, como el ejemplo
de al-Ruhawi, siguen siendo temas de debate en la actualidad.

Hablar de ética médica en la Edad Media requiere el analisis de las aportaciones
de las tres grandes religiones del periodo: la judia, cristiana y musulmana. No obstante,
ellazo en comun que tienen las tres es la revisién que hicieron de las aportaciones de
los textos médicos de la antigiiedad (con especial énfasis a los tratados griegos). Pri-
mero se llevd a cabo la traduccién al hebreo, mas tarde al arabe y finalmente al latin
de muchos de los textos antiguos para, posteriormente, hacer contribuciones nove-
dosas que permitieran un enlace mejor de aquellas ensefianzas con las respectivas
creencias de cada cultura. Esto puede resumirse a través de las siguientes palabras:

Los estudiantes de medicina catdlicos, hebreos y musulmanes adquirieron los
mismos conocimientos referentes a las enfermedades cuyo origen se encontraba
en el desequilibrio de los humores o en los accidentes externos. Sin embargo, es
de suponer, que cuando los médicos pasaron de su etapa formativa al ejercicio
privado de la medicina, aplicaron de manera conjunta, los remedios que cono-
cieron en sus afos de estudio, junto a las oraciones, aunque, en este caso, éstas
estuvieron dirigidas al Dios que permitié el mal por el pecado cometido. Esta di-
vinidad pudo ser: Dios, Yahvé o Allah. En el mundo catdlico se llegé a decir que:
“La cruz sana con el romero, pero el romero no sana sin la cruz’. [6]

Etica médica judia

La vida judia de la Diaspora florecié en Mesopotamia, cuando el rey de los babilo-
nios, Nabucodonosor II, conquisté el Reino de Juda y trasladé a los lideres judios a
Babilonia. Mas adelante, cuando este territorio cayé bajo el dominio islamico, la
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erudicién judia continué floreciendo. Los médicos judios llegaron a los califatos y
participaron en el renacimiento cultural de la medicina islamica.

Ya dentro del Antiguo Testamento existe una dicotomia sobre el papel del médico.
En el Exodo se menciona: “Si oyeres atentamente la voz de Jehova tu Dios, e hicieres
lo recto delante de sus ojos, y dieres oido a sus mandamientos, y guardares todos sus
estatutos, ninguna enfermedad de las que envié a los egipcios te enviaré a ti [Israel];
porque yo soy Jehova tu sanador” [7] Sin embargo, mas adelante se dice lo siguiente:
“Si en una rifia alguien golpea a otro con una piedra, o con el puiio, y el herido no muere
pero se ve obligado a guardar cama, el agresor debera indemnizar al herido por dafios
y perjuicios.”[8] En el primer texto es Yavé el sanador, pero en el segundo es un agente
humano. Los rabinos han discutido sobre esta contradiccidn, solucionandola bajo la
perspectiva de que Dios es quien envia y cura las enfermedades, pero también es quien
envia la medicina humana. Un aspecto que puede apreciarse en el texto de Ben Sira
del Antiguo Testamento conocido como los Eclesidsticos donde, ademas, se puede apre-
ciar la reputacién que preside a la persona que practica esta profesion:

Da al médico, por sus servicios, los honores que merece, que también a él le creé el
Serior. Pues del Altisimo viene la curacién, como una dddiva que del rey se recibe.
La ciencia del médico realza su cabeza, y ante los gran-

des es admirado. El Sefior puso en la tierra me-

dicinas, el varén prudente no las desdernia.
[...] Hijo, en tu enfermedad, no seas ne-
gligente, sino ruega al Serior, que él te
curard. [...] Recurre luego al médico,

pues el Sefior le creé también a él,

que no se aparte de tu lado, pues

de él has menester. Hay momen-

tos en que en su mano estd la

solucidn, pues ellos también al

Serior suplicardn que les ponga

en buen camino hacia el alivio

y hacia la curacién para salvar

tu vida. [9]

En cuanto al tiempo histérico
que aqui se estudia, es importante
mencionar que, la actividad cientifica

judia prosiguié en Egipto bajo los sulta- ‘J,’?’) WA .:: 55 ﬁp »

nes ayyubies, donde llegé de Espaia el fi-
l6sofo judio ibn Maymftin (Maimoénides)
para ocupar el puesto del médico Saladino. La
obra fundamental de Maimoénides (1134-1204)

era de naturaleza filos6fica aunque se interesaba Malménides.

en problemas médicos y criticaba las obras de Ga- Moshé ben I\?lgimgnbo Musa ibn Maymun
. . oraooa, al-Anaalus, -
leno.’[10] Escribe comentarios sobre el Talmud, Fustat, Egipto, 1204)
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Guia de Perplejos, donde aborda cuestiones éticas de gran importancia para la medicina:
salvar vidas justifica la suspension de leyes religiosas, como la observacion del Sabbath,
la obligacién religiosa de asistir a los enfermos que se estan ahogando.

Uno de sus textos mas relevantes es el Tratado sobre el asma que originalmente
escribe en drabe. En él comenta la siguiente parabola posiblemente de procedencia
hipocratica: “un paciente que pone su vida en las manos de un médico experimen-
tado que carece de entrenamiento cientifico, es como el marinero que confia en su
buena suerte y depende de los vientos que algunas veces lo llevan a la direccién
que espera, pero que otras lo condenan a muerte.’[11]

También habla en este tratado sobre la importancia del conocimiento médico.
Menciona que algunos médicos cometen graves errores con sus pacientes. Por tanto
hay que seguir la regla hipocratica de si el médico no puede remediar la dolencia,
por lo menos no debe perjudicar mas al enfermo [12]. Por otro lado, también consi-
dera que algunos son errores inevitables que incluso cometen los buenos médicos:
“No asumas que soy la mejor persona para poner tu cuerpo y alma en mis manos.
El cielo es testigo y yo mismo sé bien que no soy perfecto en este arte (la medicina)
y que soy pequeiio frente a la enorme dificultad para atender toda su vastedad.” [13]
Por tanto, intenta justificar que es mejor confiar en la naturaleza, antes que en un
médico mediocre.

Por ultimo, es importante mencionar la humanidad que requiere la practica
médica para Maimoénides. El cuidado recae siempre sobre personas y es aellaala
que debe servir el médico: “los médicos no deben tratar una enfermedad, sino al
paciente que las padece.” [14]

Etica médica cristiana

El periodo denominado como Cristiandad que a continuacién se analizara se en-
cuadra entre los siglos IV y XIV: “La segunda gran etapa en la historia de la medicina
comienza al final del siglo IV con la fundacion del primer hospital cristiano en Ce-
sarea, Capadocia, y concluye a finales del siglo XIV con una medicina totalmente in-
corporada en las universidades y en la vida publica de las naciones emergentes de
Europa.” [15] La guia indisociable de la practica, no sélo médica, sino de la vida en
general, durante este periodo se encontraba escrito en las Sagradas Escrituras y
sus diversas interpretaciones.

Como se ha podido observar, con anterioridad al cristianismo quedaron refle-
jados, en numerosos pasajes del Antiguo Testamento, el pensamiento que la cultura
judia tuvo sobre la enfermedad y la salud. En este sentido, consideraban que ambos
estados pertenecia a dmbitos exclusivos a los designios de Dios. El primero de ellos
era enviado a las personas como un castigo o una forma de disciplinar y el segundo
como un premio. Esta tradicién es transmitida a los primeros cristianos y durante
muchos siglos en la Cristiandad prevaleci6 la idea de que la enfermedad provenia
de una fuente divina, maligna o natural. [16] Con frecuencia se atribuia la enferme-
dad a un designio de Dios, por encima de la creencia de un origen maligno o natural.
El sufrimiento en general era enviado como una advertencia para el cristiano y un
castigo para el pagano. Al ser Dios el Unico ser que puede restablecer la salud, el
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médico es visto como un “instrumento de Dios, usado por él para brindar alivio al
hombre, [aunque también] algunos veian en el uso de la medicina humana una falta
de fe. Esta ambivalencia de la actitud Cristiana, tanto de tedlogos como de creyentes,
siempre estuvieron presentes en cierto grado.” [17]

Los partidarios a favor de la practica médica dentro de la Iglesia argumentaban
que en la Biblia se ensefiaba que Jesucristo fue un sanador milagroso de los enfer-
mos y alguien que ordenaba a sus seguidores que asistieran a los aquejados de en-
fermedad. Por tanto la caridad era una ordenanza que debian obedecer todos los
fieles, pero que honraba especialmente al médico, como expresa Mateo:

Porque tuve hambre, y me dis-
teis de comer; tuve sed, y me
disteis de beber; fui forastero,
Yy me recogisteis; estuve des-
nudo, y me cubristeis; enfermo,
y me visitasteis; estuve en la
cdrcel, y vinisteis a mi. [18]

Cabe mencionar que la frase
“Cuando estuve [...] enfermo, me
visitasteis”, hace referencia al cui-
dado, al estar preocupado por el
que adolece, pero también es una
expresion recurrente en los textos
griegos relacionados con la visita
que hacia el médico al paciente.
Esta visita de atencion y cuidado
hacia el enfermo se convirtié en
un deber para el buen cristiano.

Como se ha mencionado, fue
en Cesarea, Capadocia, de donde
se puede decir que proviene el arte
médico cristiano. Entre las figuras
mas representativas se encuentra Basilio el Grande, quien a las puertas de la ciudad
cre6 en el 372 d.C. una institucién que daba atenciéon a los pobres y enfermos a modo
de hospicio y hospital. Entre sus instalaciones se encontraban edificios en los que
separaba a enfermos con padecimientos contagiosos de los demas. [19] Dentro de
sus ensefianzas Basilio enaltece la labor del médico, sin dejar de mostrar que su ac-
tividad es sélo fructifera cuando goza de la gracia de Dios:

Basilio el Grande. San Basilio de Cesarea (Ac. 330 - 379)

Deberemos tener especial cuidado a la hora de emplear el arte de la medicina, si
éste fuera necesario, no haciéndole totalmente responsable de nuestro estado de
salud o enfermedad, sino redundando en la gloria de Dios... Tampoco debemos
repudiar este arte por completo ni es de nuestra incumbencia deposita en él toda
nuestra confianza... Cuando la razén asi lo requiera, llamaremos al médico pero
no dejaremos de confiar en Dios. [20]
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La aparicion de otros hospitales parecidos al fundado por Basilio se debe al
desarrollo de la caridad cristiana como deber moral hacia los mas desfavorecidos.
También se basaba en el amor, no s6lo de Dios hacia la humanidad, sino también la
que los hombres debian profesar entre ellos. El mandamiento de ama a tu proéjimo,
como a ti mismo no es una recomendacion, se convierte en un imperativo categé-
rico. Aunque el cuidado de los enfermos era una labor que recaia en todos los cre-
yentes, con el tiempo este trabajo comenzd a recaer mas en los didconos, diaconisas
y viudas. [21] Con independencia de quién proveyera estos cuidados, es importante
resaltar que el papel protagonista que adquiere el enfermo, inexistente hasta ese
momento, durante esta época. Dentro de estos cuidados era esencial la prolonga-
cion de la vida del paciente hasta que Dios decidiera que ésta debia llegar a su fin.
En este sentido ni el suicidio, ni el aborto estaban consentidos durante este periodo;
en consecuencia el médico no podia ni proveer abortivos, ni reducir la agonia del
paciente cuya enfermedad fuera incurable. La muerte, sin embargo, era aceptada
con resignacion pues era la puerta para acceder al parafso.

La caridad tenia también su repercusion en el salario del médico. Era precep-
tivo atender a un paciente, aunque éste no fuera capaz de remunerar la consulta.
Esto queda expresado en los Sermones de Agustin: “Porque adonde quiera que lle-
gue un médico busca algin caso desesperado y lo sana; si encuentra a alguien,
pobre en extremo y en estado desesperado, sin buscar recompensa alguna, promo-
ciona su oficio.” [22] Esta benevolencia del médico hacia los mas necesitados y los
casos “mas urgentes” sin esperar un pago a cambio tenia en compensacion el in-
crementar su reputacion: “[los médicos asi] hacen publicidad de su ciencia, para
que unos a otros se digan en aquel lugar: “Vete a tal médico; ten confianza, que te
sanard”. [23] Estas ordenanzas también se aplicaron con pacientes contagiosos a
quienes los médicos debian atender sin temor a contraer dichas enfermedades. Sin
embargo, no estaba mal visto adoptar ciertas medidas, como fueron los trajes que
llevaron los médicos durante la Peste Bubdnica.

Dentro de los textos sobre ética médica de la Antigua Grecia que fueron revi-
sados por los autores cristianos, y que atribuyeron al mismo Hipécrates, aunque
no fuera cierto, puede citarse la carta de Jerénimo a Nepociano, que habla sobre el
Juramento:

Es parte de tu deber visitar a los enfermos [...] el mantener la boca y los ojos cas-
tos. No discutir la apariencia de una mujer, ni tampoco dar a conocer lo que pasa
en un casa en otra. Hipdcrates, antes de ensefiar a sus discipulos, le pide hacer
un juramento y les exige jurar obediencia a él. El juramento les precisa silencio
y les ordena cuidar su lenguaje, su porte, su vestimenta y sus modales. Cuanta
mds obligacién debemos tener los que nos encargamos de aliviar el alma.

Aunque en el juramento hipocratico no se habla nada en referencia al lenguaje,
porte, vestimenta y modales, si que existe una mencion al silencio y confidenciali-
dad del médico. No obstante, como ya se menciond en el anterior capitulo, en Pre-
ceptos'y Sobre la decencia si son tratados estos temas. Muchos de los consejos que
se da alos médicos se basan en estos principios. Entre el siglo VIII y X se encuentran
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otras referencias a Juramento, pero desaparecen las divinidades griegas “que son
reemplazadas por ‘Dios, Padre de nuestro Sefior Jesucristo” [24] Otros cambios con-
sisten en la omisién al tema de la restricciéon de la extraccidn de piedras; mientras
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que se hace mas énfasis en la prohibicién del aborto. Tampoco se menciona la
norma de sélo ensefiar la medicina a los familiares del médico, ya que esta idea
muestra una especie de exclusividad aristocratica que no se encuentra en sintonia
con los ideales cristianos, en el que la benevolencia debe ser universal.

Conforme fue avanzando la Edad Media, el cristianismo finalmente desplazé
el paganismo, al grado de convertirse en la religion oficial y, pronto, la tinica tole-
rada. No obstante, Juramento seguira funcionando como un cédigo deontolégico
para médicos catdlicos durante toda la Edad Media. Con el tiempo se amplian una
serie de “pecados” que el médico debia evitar: “perjudicar a los pacientes por ig-
norancia o incompetencia, aconsejar tratamientos contrarios a la moral y la ley de
la Iglesia (por ejemplo, incumplir las reglas de ayuno o prescribir la masturbaciéon
o el coito extramarital por supuestas razones médicas), aprovecharse de los pa-
cientes por codicia, y no advertir al paciente de una muerte inminente. El aborto y
la anticoncepcidn, prohibidos por los estrictos mandatos divinos, no podian formar
parte de la practica médica.” [25]

Durante este periodo no era infrecuente que el papel del sanador recayera en
los monjes a quienes se les daba instruccion sobre asistencia médica: “Los monjes
al no tener conocimiento de la medicina culta, pasaron a ser competentes herbo-
ristas” [26] Aun asi ya en el siglo XI aparecen los colegios catedralicios donde em-
pez6 a ejercerse esta formacién de una manera mas especializada, siendo los
precursores de las universidades medievales. En torno a los siglos X-XI existe una
labor por parte de las universitates studiorum que en el caso de la medicina procuroé
hacer una recoleccién de los textos médicos, especialmente los de las grandes au-
toridades en este ambito, Hip6crates y Galeno.

Con las Cruzadas y la caida de Toledo en 1085 comienza un periodo de traduc-
cién de las obras arabes, muchas de ellas a su vez eran traduccién de textos griegos.
El mayor periodo de traducciéon comprendié del 1125 al 1280 [27]. De esta forma
Espafa se convierte en el centro mas importante entre los mundos musulman y
cristiano.

Etica médica arabe

Hablar de medicina en la Edad Media es tratar en gran medida las aportaciones del
mundo arabe a esta ciencia. Sin embargo, la ciencia, en general, en el mundo isla-
mico no se desarroll6 con plenitud hasta los ultimos afios del siglo VIII d.C. cuando
comenzaron a traducirse muchos de los textos griegos al drabe. Hacia el siglo [X las
traducciones al arabe de textos griegos sobre matematicas, astronomia, geografia,
filosofia y medicina alcanzaron un nivel incomparable. [28] Los persas fundaron una
escuela de medicina en Jundishapur, al sur de Persia —ciudad erigida por el empe-
rador sasanida Shapur I en el 269 d.C. Se trataba de un hospital de aprendizaje que
contaba con una libreria y un centro de educacién superior. De hecho, la ciudad de
Jundishapur es asociada al origen de los hospitales como instituciones organizadas,
cuyo modelo serian copiados después por Bagdad, Shiraz y el resto del mundo. [29]
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Gracias a la afluencia de cristianos nestorianos, después de su expulsién de Edesa,
llegaron a la ciudad “una rica biblioteca de libros teoldgicos y médicos, incluyendo
las versiones siriacas de la literatura hipocratica y de las obras de Galeno.” [30]

La academia ofrecia formacion en medicina, filosofia, teologia y ciencia. Algu-
nos historiadores sittian la ensefianza médica en esta ciudad en el siglo V a través
de una universidad en la que eran divulgadas las ideas griegas, cristianas, persas,
musulmanas e hindles en materia médica y religiosa. La universidad probable-
mente estaba dirigida por autoridades religiosas de la iglesia nestoriana. Con el
tiempo los instructores nativos fueron remplazados por médicos griegos. El jefe de
este grupo de médicos fue Theodosius o Theodorus y creé un Sistema de medicina
que es uno de los pocos libros médicos persas traducidos al arabe: “Estos médicos
adoptaron los métodos cientificos de otros modificados con sus propios descubri-
mientos. Elaboraron leyes médicas y grabaron el trabajo que hab{a realizado.” [31]

En este sentido, no es de extrafiar que la ética médica también fuese compleja
ya que intentd hacer coincidir distintas doctrinas religiosas y filoso6ficas provenien-
tes de diversas culturas (persas, indios, griegos, cristianos, judios, entre otros) con
las ensefianzas provenientes del Coran y los hadices. Es en este &mbito donde ve a
la luz uno de los textos mas relevantes sobre ética médica del mundo arabe: La
prdctica ética del médico de Ishaq ibn ‘Ali al-Ruhawi. El texto esta escrito, dice el
autor, debido a que algunos practicantes se han apartado del verdadero camino del
médico y han cedido a la charlataneria y la corrupcion. Se trata de una colecciéon
de materiales sobre deontologia médica, cuya finalidad principal es mostrar que la
practica de este arte tenga como mision atender al enfermo, pero siempre con la
ayuda de Dios. En el capitulo ], cuyo titulo es bastante ilustrador (Sobre la lealtad y
fe que un médico debe tenery la ética que debe seguir para mejorar su alma y cardcter
moral), al-Rahawi llama al médico “los guardianes de las almas y los cuerpos” [32]
y que tiene una serie de responsabilidades inherentes a su practica:

[...] tienen que evitar prdcticas malvadas en el tratamiento de la salud y la en-
fermedad, confiando en la ayuda de Ald, el exaltado, y en el apoyo que de El re-
ciben, asi como esperar sus recompensas.

Por ello, he decidido incluir en este libro, en la medida de mis posibilidades, una
coleccion de materiales sobre ética que el médico debe cultivar, asi como la forma
en la que el médico debe fortalecer su cardcter moral. [33]

El decoro médico es una parte fundamental del trabajo diario del médico y lo
que le ayudara a mantener una imagen de respeto. El médico debe cuidar su salud
(tanto fisica como mental) primero, pero también su imagen. Para ello al-Ruhawi
describe un dia ideal en la vida del médico que nos recuerdan habitos expuestos
en el tratado hipocratico Sobre la decencia. Después de despertar, dice al-Ruhawi,
es preciso limpiar el cuerpo y los érganos sensibles. Debe lavar su boca, limpiar
sus dientes, perfumar su aliento para evitar un mal olor. Después es necesario exa-
minar el hedor de otras partes del cuerpo para contrarrestarlo. Cortar el pelo y
las ufias demasiado largas. La vestimenta debe ser cdmoda y agradable. También
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como costumbre debe leer su libro sagrado, seguido de los libros de los antiguos
médicos. “Antes de visitar al enfermo, el médico debe rezar y pedir éxito con sus
pacientes.” [34] Ya una vez en la visita con el paciente, tiene que evaluar si la persona
a quien atiende es capaz de entender el tratamiento [35]. De no ser asi, es el propio
médico quien debe suministrarle los medicamentos. Siempre debe ser amable y
“no toser, escupir o estirarse” enfrente del paciente. En resumen “debe recordar
que cuidar de su propio cuerpo es tan importante como el fortalecer su caracter
moral.” [36]

Toda practica humana es susceptible de error y, en este sentido, al-Ruhawi con-
sidera que la medicina no esta exenta de esta situacién. No obstante, al tratarse de
vidas humanas las que estan en juego, esos errores son mas significativos. Por esta
razén dedica un capitulo a mostrar la importancia de examinar a los médicos en su
labor (y a los aspirantes al oficio) para asegurarse de que realizan bien sus tareas.
Para ello recomienda llevar un registro de todo lo que acontece con el paciente. De
esta forma, en caso de existir un problema, se podra revisar si el agravamiento o
muerte del paciente ha tenido su origen en un error del médico. En caso de no haber
atinado en el diagnoéstico y su remedio “el [médico] no deberia volver a ejercer el
arte de la medicina. Si ha sido un error [serio], entonces seria mandatorio la ejecu-
cion del médico.” [37]

Son muchos los temas tratados en La prdctica ética del médico, pero para fina-
lizar con este autor cabe mencionar lo que al-Ruhawi estipula acerca de los hono-
rarios que deberia recibir el doctor. Hace la observacidn que el pago deberia ser
suficiente para que el médico no tuviera que verse obligado a buscar una segunda
actividad para subsistir. Por tanto, las ganancias deberian ser suficientes para
“poder casarse y tener hijos [...] alimento, vestido, alojamiento y otros [aspectos]
que permitan el mantenimiento de la salud.” [38]

Imitando lo sucedido en Jundishapur, el califa abasi, Al-Mansur, llevé cientificos
a Bagdad en el siglo VIII. De hecho el primer médico distinguido que llevé fue al di-
rector del hospital de Judinshapur Jurjis ibn Bakhtishu. Un siglo méas tarde, Hunayn
ibn Ishaq (809-873 d.C.), director de la Casa de la Sabiduria de esta ciudad, tradujo
la mayoria de los escritos médicos de Galeno. [39] Otros médicos, discipulos de Hu-
nayn, tradujeron los textos de Hip6crates y Dioscorides. Con ellos colaboré en Bag-
dag el afamado médico al-Razi o Rhazes (865-925 d.C.) que escribié mas de un
centenar de obras de las que sobresale el Libro Completo que abarcaba toda la me-
dicina griega, india y de oriente medio conocida hasta ese momento. La filosofia de
Rhazes también evoca a Ald como el juez que castiga y otorga. Sin embargo, consi-
dera que Ala envia al médico como un agente activo cuyas tareas son claras: “Sirvo
al gobernante no como un soldado o un oficial, sino como un médico y un compa-
fiero de mesa. Tengo dos tareas, una es curarle cuando enferme, la otra darle con-
sejo cuando esté saludable.” [40]

El siguiente gran libro de medicina corre a manos de otro famoso médico arabe:
Ibn STna (mejor conocido en occidente como Avicena). El médico persa cultivo tam-
bién otros ambitos cientificos y filoséficos entre los siglos X y XI. Avicena tiene una
vision holista del cuerpo humano; es decir no ve que el cuerpo esté formado por
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partes separadas como
componentes de una ma-
quina. Por esta razén, no
distingue entre cuerpo y
espiritu. Es decir, que Avi-
cena considera que algu-
nos malestares fisicos pue-
den remediarse a través de
un tratamiento psiquico.
Como ejemplo puede ci-
tarse el caso de un joven
que después de examinarlo
descubri6 que su dolencia
se debia a un mal de amo-
res; para curarle le recetd
simplemente casarse con
su amada. [41]

Dentro de su Canon de
medicina también se expo-
nen aspectos éticos que re-
cuerdan el tratado Sobre la
decencia hipocratica, aun-
que enfatizan el poder total

de Ala sobre la vida, la

muerte y la curacidn, asi Avicena (Abii Ali ibn Sina, 980—1037).
Fuente: www.faircompanies.com

como la obligacién de cui-
dar a los pobres. En referencia a la curacion, como explica Gruner O. Cameron en la
traduccion revisada que hace del Canon: “[...] el practicante debe centrar su atenciéon
en el individuo; en el mismo paciente, mas que en alguna enfermedad o afeccién, o
por encima de la enfermedad o afeccidn...” [42]

La regulacion de la medicina

Para finalizar hay que mencionar que con el tiempo la educaciéon médica comenz6
a ensefiarse en las universidades (hacia los siglo XI y XII). Entre las mas importantes
se deben mencionar la de Paris, Montpellier, Bolonia y Padua. En la Universidad de
Montpellier, en el siglo XIV, se ofrecen unos consejos de ética médica a manos de
Bernardo de Gordon: “hay que analizar exhaustivamente los signos del cuerpo del
enfermo y estudiar el caso con cuidado; el juicio que emite el médico debe ser fruto
de una reflexion, nunca debe apresurarse. Como parte de esa ética incluye el respeto
a Dios, que es quien infunde a las medicinas su poder curativo.” [43] En este sentido
cabe mencionar que es importante para el prestigio del médico, el acierto en sus
diagnosticos.
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En cualquier caso la formacién del arte médico se hace mas rigurosa: “En la
Baja Edad Media ya estaban en vigor los tres grados universitarios. Tras los estu-
dios filoséficos, el estudiante cursaba cuatro o cinco afios de medicina, entonces
accedia al bachillerato, la licenciatura y al doctorado. [...] Desde el siglo XIII en
Montpellier y el siglo XIV en Paris, se exigi6 a los estudiantes una estancia de al
menos seis meses en un hospital.” [44] También se estipulan condiciones para
poder graduarse, para poder ejercer la medicina, as{ como una regulacion de res-
ponsabilidades e incluso de honorarios. Mientras que la Iglesia abog6 durante
toda la Edad Media en la idea de un médico caritativo con el paciente, estas regu-
laciones formaron un “médico burgués partidario de la relacién contractual, pro-
pugnador de una ‘medicina liberal’ en la que los honorarios fueran estipulados
por la categoria de ambas partes...” [45] Y aunque la Iglesia y el Estado intentaron
frenar esta tendencia, como explican Diego Gracia y José Luis Peset, y trataron de
mantener la esencia del médico medieval cuya asistencia debia ser caritativa e
igualitaria, el Mundo Moderno cambio el cariz de este arte, convirtiéndolo en un
“métier”.

Aportaciones y cuestiones del capitulo

Aportaciones Cuestiones

Judios, cristianos y musulmanes consideran
que el médico debe ser caritativo con los pa-
cientes. Ademas, se les debe acoger y atender
de forma igualitaria con independencia de su
condicion social. Finalmente, en el caso de
que el paciente sea pobre, y no pueda pagar
la consulta, se le debe tratar sin esperar una
retribucién econémica.

En las tres religiones existe un debate sobre
los limites en el procedimiento de curacién
que lleva a cabo el médico. Algunos opinan
que solo Dios rige sobre la salud y la enfer-
medad del hombre; otros confian en que
Dios envia al médico como medio para res-
tablecer y mantener la salud.

El decoro no sélo consiste en normas de com-
portamiento frente al paciente, sino que tam-
bién establecen una disciplina para que el
médico conserve su salud.

La practica ética del médico de Ishaq ibn ‘Ali
al-Ruhawi es el Unico texto conocido de la
Edad Media que abarca la ética médica a gran
escala.

¢Se podria considerar que el decoro y la
conservacion de salud del propio médico es
una estrategia para adquirir una buena re-
putacion?

En La practica ética del médico se hacen re-
flexiones éticas de actualidad. ; Deberia ha-
cerse una revision sobre la arraigada idea
de que la bioética es una disciplina que
tiene su origen en el siglo XX?
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LA INSTITUCIONALIZACION DE LA ETICA MEDICA.
THOMAS PERCIVAL.

Enrique Olivares, José Miguel Hernandez-Mansilla

Thomas Percival ha pasado a la posteridad por redactar “Medical Ethics or A
Code of Institutes and Precepts Adapted to the Professional Conduct of Physi-
cians and Surgeons”. Percival es considerado el padre de los c6digos de auto-
rregulaciéon médica y de la forma de ejercicio de la medicina moderna.

Thomas Percival fue un médico britanico de la segunda mitad del siglo XVIII.
Naci6 el 29 de Septiembre de 1740 en Warrington y falleci6 el 30 de Agosto
de 1804. Su familia era disidente, es decir se oponia a la Iglesia anglicana, y
por ello no podia por ley ser miembro de un jurado, ostentar cargo publico
o estudiar en Cambridge u Oxford. Esa persecucion haria que hubiera con-
centraciones de poblaciones de disidentes en Warrington y en Manchester.
Percival estudia sus primeros afios en la Academia de Warrington, que esta
abierta a estudiantes de todas partes y se embebe de un pluralismo teoldgico
y filosdfico. La pedagogia disidente escocesa se basa en la premisa de Locke
de que cada hombre tiene derecho de libertad de conciencia y de creencia
religiosa. En Warrington Percival aprendid la virtud de “candour”. El candor
se ha de entender como una disposicion del caracter que es opuesta a la in-
tolerancia, al fanatismo o al prejuicio. Seria equivalente a candidez o a una
inocencia critica. Ser candido desde este punto de vista es estar habitual-
mente dispuesto a formar juicios justos e imparciales. En caso de controver-
sia cada persona debe respetar el derecho del otro a creer lo que quiera.
Implica una actitud de modestia y paciencia con predisposicion a la busqueda
de conocimiento y a la verdad. Asi en el cédigo de ética profesional de Perci-
val no sorprende que sirviera de guia para la mediacion de disputas entre
los profesionales sanitarios de los hospitales.[1]

Segun el hijo de Percival en el tratado de ética médica no s6lo demostraba
su ideal de caracter sino también un retrato de si mismo. Percival cree que
la virtud es la base de una vida moral y predica con el ejemplo. Conociendo
su vida no se puede dudar de sus conocimientos filoséficos. No es que Percival
carezca de credenciales tedricas o filosoéficas, sino que la finalidad de su tratado
es eminentemente practica, en beneficio de la profesion.
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Introduccion. Contexto historico de Thomas Percival

de la Filosofia y de la Teologia y por tanto capaz de establecer un sistema

propio de normas. Es mas llegard a imponerse en la normativizacién social.
La normativizacién médica es el arte de diferenciar lo normal de lo anormal, lo nor-
mal de lo patolégico. Como ejemplo ilustrativo el enfermo mental pasara de ser pe-
cador o delincuente, a ser considerado un enfermo. Reflejo de su incipiente
autonomia no es de extrafiar que sea en el siglo XVIII cuando apareciera la expre-
si6én “ética médica”, aculada por Thomas Percival [2]. En el siglo XVIII se produce
la revolucién industrial y la medicina adquiere una dimensién sociopolitica nueva,
surgiendo la salud publica y un cambio de la forma de ejercicio de la medicina hacia
los hospitales. La normalizacién del ejercicio de la profesion y de los hospitales se
ve asf como algo necesario y no fruto del azar. A principios del S XVIII el ejercicio
de la profesion tenia una estricta jerarquia en la que los médicos eran superiores
a los cirujanos y boticarios. Los médicos ejercian de forma individualista y casi
aristocratica. Este orden se fue desdibujando a una profesién que ejercia en insti-
tuciones. Durante el nacimiento de la ética médica moderna, esta estaba ligada a
lo que podia ser la organizacién de un gremio y esto implicaba el desarrollo de
normas o codigos que reflejaran el poder y la influencia del gremio, derechos y
privilegios [3]. El Royal College of Physicians se fund6 en Londres en el Siglo XVII e
implicaba un contrato explicito entre Enrique VIII y los médicos, virtud del cual
los médicos tenian un monopolio, con la contraprestacidon de una garantia de ca-
lidad del servicio, adquiriendo la capacidad de dar licencias independientemente
de la Iglesia, del Estado y de la Universidad. La ética médica moderna surgiria en
parte del conflicto entre los protegidos por el College (médicos) y los cirujanos,
boticarios, matronas y curanderos. No obstante en EE.UU, donde la distincién entre
médicos y cirujanos no existia, también habia hostilidad entre médicos por lo que
Benjamin Rush dijo que la hostilidad entre médicos no provenia de otra cosa sino
de la competicidn por dinero y negocio. La ética médica en esta época serviria para
la resolucién de conflictos, sobre todo entre los profesionales. [4]

E s en el siglo XVIII cuando la medicina se convierte en una disciplina auténoma
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Un elemento imprescindible para entender los cambios en la medicina en el
S.XVIII es el modelo educativo de la facultad de medicina de Edimburgo, creada en
1726. Sus profesores se habian formado en Leyden con el sistema de Boerhaave. Los
médicos debian de ser escépticos y rechazar las explicaciones que no se pudieran
probar por la observacidn y la experiencia sensible. Estaba bajo la influencia de la
iglesia holandesa y escocesa, calvinista moderada, que ayudaba a crear un clima de
tolerancia y reconciliacién, premiandose los méritos. Era la facultad elegida por la
mayor parte de estudiantes no anglicanos, ya que tenian vetada la entrada en Oxford
o Cambridge por sus creencias religiosas. En esta facultad los médicos compartian
clases con los cirujanos y boticarios lo que permitira una nueva actitud de coopera-
cion entre los tres grupos, que daria mas adelante a la concepcion del médico gene-
ral. Los graduados de la Universidad de Edimburgo exportaron el modelo docente a
EE.UU. (a Filadelfia, Pensilvania, en 1765, y a New York en 1767). [5]
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S OPENED IN A LTI I'LE HOUSE ON
THIS ST1E, OPPOSILE THE HEAD OF

ROBERTSON’S CLOSE. WHILE STILL
IN"THAT HOUSE IN 1736, IT BECAME
THE ROYAL INF]RMAR‘J OF EDINBURGH

El hospital voluntario mas antiguo de Escocia, con sélo cuatro camas en 1729 fue el germen de la Royal Infirmary
de Edimburgo. Desde sus comienzos ya habia estudiantes de medicina.
Fuente: Wikimedia Commons

En el Siglo XVIII surgieron multitud de instituciones filantrépicas de capital
privado que motivadas por la caridad impulsaron las facultades, hospitales y otras
instituciones sanitarias en el Reino Unido. La relacion entre una mano de obra sana
y la prosperidad de los patronos era un incentivo a la caridad. Las instalaciones fi-
lantrépicas proveian a los obreros cuidados para que volvieran a su trabajo lo antes
posible. El deber de asistencia a la clase trabajadora se basaria en un contrato no
escrito entre las clases sociales: por ser trabajadores se les consideraba merecedo-
res de asistencia sanitaria. Cada estrato social tendria sus deberes particulares y
reciprocos. La presiéon demografica y la progresiva industrializacién modificaron
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la practica médica y se produjo la medicalizacién de la sociedad y la progresiva hos-
pitalizacion de la medicina. La actividad médica empezé a dar importancia a la
salud o higiene publica, y al medio ambiente con la premisa que la enfermedad
podia ser controlada, eliminada e incluso prevenida.

El ejercicio de la medicina en los hospitales permitia el acceso a mas mediosy a
mas pacientes, estableciéndose un lugar propicio para la investigacion clinica. John
Aikin en 1771 en su obra “Thoughts on Hospitals” afirmaba que “la mayoria de las
mejoras en la medicina moderna habian salido de la practica hospitalaria. Las enfer-
medades eran observadas y sistematicamente tratadas. La medicina privada permitia
escaso control sobre los pacientes, sin embargo el ejercicio hospitalario en los pa-
cientes de clase obrera permitia un control casi ilimitado ya que los pacientes estaban
acostumbrados a recibir érdenes y alejados de testigos o fisgones”. La practica médica
y la investigacion implicaba un cambio de ejercicio de la medicina en la que se preci-
saba colaboracién de otros colegas, y por tanto la aparicion de nuevos conflictos. [6]

¢ Quién es Thomas Percival?

Percival estudia medicina en Edimburgo y
se gradda en Leyden en 1765. Bajo el pa-
trocinio de Hume conoce a Voltaire, La-
voisier, Diderot y otros intelectuales
destacados en Paris. A los veinticinco
afios se convierte en el miembro mas
joven de la Royal Society de Londres.
En 1767 se establece en Manchester;
en plena revolucion industrial. En
Manchester fue el cofundador de
instituciones como la Sociedad filo-
séficay literaria de Manchester (que
todavia existe y de la que fue presi-
dente durante veintiun afios), el co-
legio de las Artes y de las Ciencias y la
Academia de Manchester, que acabo
siendo la Universidad de Manchester.
También fue un activo participante de la
vida publica como por ejemplo en la peticién
de abolicién de la esclavitud. [7]

Retratos de Thomas Percival (1740-1804). Manchester Medical Collection, Universidad de Manchester. Médico
extraordinario en la Manchester Infirmary de 1782 a 1804. Destacé en salud publica y se le conoce por su libro
“Medical Ethics” con el que acufio el término y senté las bases de los cédigos de ética médica de la Asociacion
Americana de Médicos. También fue el primer presidente de la Sociedad Filosofica y Literaria de Manchester,
fundada en 1781.
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Percival es a la vez que un clinico, un re-
formador hospitalario y un pionero de la
salud publica y de la politica sanitaria.
Hace del hospital de Manchester una
verdadera “infirmary”, en contraposi-
ci6on a lo que era hospicio. Allf su ex-
perimento clinico mas exitoso fue la
de determinar las propiedades del
aceite de higado de bacalao y en
recomendarlo para la cura del ra-
quitismo. En un estudio epidemio-
l6gico sobre la mortalidad en Man-
chester da datos para calcular se-
guros de vida y pensiones y corre-
laciona la lujuria y el alcohol con la
enfermedad. Con cifras constaté que
la ciudad, comparada con el mundo
rural, era una tumba de hombres y urgia
a que se hicieran reformas legislativas
para eliminar algunas de las crueldades de
la industria. Estuvo en contra del trabajo infantil
y sugiri6 en un informe a jueces que “los industriales Thomas Percival
aumentarian los beneficios si mostraran la misma conside-
racién por el bienestar fisico de los nifios trabajadores que la dispensada a su
ganado”. El auge de la medicina hospitalaria supuso el comienzo de la infeccién
nosocomial y en esto Percival también intervino disefiando un programa para
erradicar el tifus en la “infirmary” de Manchester. Con conceptos contagionistas
introdujo mejoras arquitectonicas en los hospitales y el uso de la cuarentena [8].
Percival logré expandir y mejorar las instalaciones hospitalarias en Manchester
contribuyendo a crear el contexto institucional para su ética médica. Segtin Percival
la atencién médica a los trabajadores estaria basada en estrictos principios de
justicia, y asi los ricos avalarian sus privilegios y prepararian su salvacion en la
vida eterna.

El c6digo de Percival

Percival publica en 1803 un libro titulado “Medical Ethics or A Code of Institutes
and Precepts Adapted to the Professional Conduct of Physicians and Surgeons” Es la
obra cumbre de su vida y en el intenta estructurar el orden médico en sus tres fa-
cetas: clinico, profesional y legal. En 1807 aparece en el tomo segundo de las obras
completas de Percival, (The Works, Literary, Moral and Medical, of Thomas Percival,
Londres ] ] Jhonson, 1807).
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—. DOCTORS DIFFER and théir PATIENTS DIE. —
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“Los médicos difieren y su paciente muere”. (Laurie y White, Londres 1794).

En 1792 una epidemia de tifus desborda la capacidad asistencial del la Man-
chester Infirmary y la direccién contrata personal nuevo. El clima del hospital se
enrarece y, por disputas entre el personal, cierra en medio de la epidemia. La di-
reccion del centro pide a Percival que elabore un esquema de conducta profesional
en los hospitales, que seria el capitulo primero de su Medical Ethics. Fue publicado
con difusion privada en 1794 y el contemporaneo W. Heberden le agradece via epis-
tolar el texto: “ha sido escrito por un consumado maestro en la materia, que se ha
tomado mucho tiempo en su confeccién y perfeccionamiento [...] Si se observaran
puntualmente sus juiciosos avisos y reglas contribuirian grandemente al manteni-
miento de la dignidad profesional y a la paz y bienestar de la profesidn [...] La ex-
periencia adquirida en el hospital frenara el exceso de teorias plausibles [...] Me
agrada pensar que el método de ensefianza del arte de curar va haciéndose cada
dia mas acorde con lo que dictan la razén y la naturaleza; que los errores cometidos
debidos a la supersticion y a la falsa filosofia van poco a poco perdiendo terreno; y
que el conocimiento médico como todos los demds basados en la observacién y la
experiencia, progresa continuamente en el mundo. La actual generacion de médicos
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se halla en posesion de varias de las mas importantes reglas practicas, completa-
mente desconocidas por los mas capaces de épocas anteriores, incluidos el propio
Hipocrates y el mismo Asclepio”. [9]

El cédigo de Percival consta de cuatro capitulos titulados asi: 12 sobre la con-
ducta profesional en los hospitales y demas instituciones de beneficencia; 22
sobre la conducta profesional en la practica general o privada; 32 sobre la con-
ducta de los médicos con los farmacéuticos; y 42 sobre los deberes profesionales
en ciertos casos que requieren el conocimiento de la ley. Por las circunstancias
de su composicién los cuatro capitulos pueden agruparse en tres: el primero es-
tudia el orden clinico, el segundo y el tercero analiza el orden profesional, y el
cuarto el orden legal.

Muchos de los articulos presentes en Medical Ethics tienen el objeto de dig-
nificar y humanizar la nueva relacién clinica, siguiendo en buena medida la tra-
dicion hipocratica: los médicos y cirujanos deben aunar en su persona ternura,
seguridad, condescendencia y autoridad, para que los enfermos sientan hacia
ellos gratitud por su buen trato, respeto y confianza (I); los enfermos privados
deben ser tratados con el mismo esmero que los benéficos (I1); el éxito del trata-
miento depende en gran parte de los sentimientos y emociones de los pacientes,
razén por la cual las situaciones afectivas han de ser tenidas en cuenta y atendidas
como si fueran sintomas de las enfermedades (III); no deben discutirse los diag-
nosticos y los prondsticos delante de los pacientes (IV); debe cuidarse el tono de
voz con que se interroga a los pacientes y mostrar delicadeza en el trato con las
mujeres (V); los conflictos hospitalarios no deben ser revelados a los extrafios
(IX); existird un archivo con todos los datos de los enfermos: constara de tres
hojas, una de ingresos, altas, bajas, fallecimientos, etc; otra con los datos de filia-
cion y otra con la historia clinica detallada de los pacientes y el curso de las en-
fermedades (XIV, XXIX); en el momento de su ingreso se catalogaran los enfermos
de acuerdo con sus padecimientos clinicos o quirurgicos, a fin de ahorrar tiempo
y hacer un tratamiento correcto (XVI); no se experimentaran nuevos tratamientos
médicos o quirurgicos en enfermos mas que con previa consulta con los demas
colegas del hospital y cuando se vea que el tratamiento puede ser eficaz (XXIII);
las operaciones quirdrgicas se realizaran previa consulta del equipo médico y
anunciadas con 24 horas de antelacion, salvo en caso de urgencia y accidentes
(XXIV)[...], Percival alude a la necesidad de la ensefianza clinica y a la convenien-
cia de las practicas hospitalarias de los estudiantes y del intercambio de opiniones
entre los médicos del centro, asi como la participacién de todos en la investiga-
cion clinica y quirurgica. Para ello deben establecerse seminarios y sesiones cli-
nicas (XVII). Las decisiones diagndsticas y terapéuticas que se hayan de tomar en
sesion clinica lo serdn por mayoria, y en caso de empate decidira el médico en-
cargado del paciente (XIX-XXI). Percival expresa en sus preceptos las nuevas fun-
ciones de un médico surgidas en el entorno hospitalario.

En el capitulo segundo del c6digo de Percival encontramos las prescripciones re-
lativas al establecimiento de lazos de confianza con los pacientes con principios gene-
rales de conducta: cuidado, seriedad, humildad, discrecion, delicadeza y confianza.
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Otras pertenecen a las cualidades mentales del médico: sobriedad a fin de con-
servar clara la mente, y saberse retirar cuando la senilidad avanza. Otras estan
mas relacionadas con el trato con el paciente: razonable numero de visitas al en-
fermo, no abandonar enfermos moribundos... Otras normas que aparecen son las
de las consultas entre médicos (ambos han de estar presentes y después discutir
conjuntamente el caso). El tercer grupo de normas del capitulo segundo se refiere
al problema de hacerse cargo del paciente de otro médico, el medico debe po-
nerse en contacto con el médico que traté antes al paciente a fin de conocer el
caso lo mejor posible, y por lo general hay que seguir su plan, y si se cambia con-
sultarlo con él. El siguiente grupo de normas se refiere a la conducta econémica
del médico, en las que Percival establece el principio de escala graduada en el que
la cantidad depende de las posibilidades de cada paciente. Los pobres de solem-
nidad y las personas que ostentan cargos patridticos en el ejército o en la vida
civil deben ser tratados gratuitamente como actos debidos a la comunidad. Estas
normas tienden a crear en el medico un sentimiento de persona especial, que
ejerce una profesion basada en la solidaridad y generosidad, sentimientos que
favorecen la relacion cooperativa y conducen a la solidaridad profesional contra
todo tipo de competencia. Ademas al hacerse responsables de los pobres, los mé-
dicos consiguen el monopolio en el tratamiento de todos los enfermos. Este es un
buen método de dominio del mercado y un eficiente modo de eliminar todo tipo
de competencia externa. [10,11]

Percival escribe su Medical ethics cuando las corporaciones médicas estan
siendo atacadas por economistas liberales como Adam Smith. Adam Smith no
crefa que los reales colegios ni las universidades tuvieran que tener el monopolio
de las licencias o la educacién de médicos y cirujanos. Segin Adam Smith el pa-
ciente debia tener libertad de elegir su propio médico sobre la base de su repu-
tacion, no de su licencia, y que cualquiera podia ejercer la medicina. El capitulo
segundo tiene un cardcter claramente monopolistico. Para Berlant todas estas
son normas tendentes a establecer una relacién monopolistica de corte paterna-
lista con el paciente. Impiden la actitud critica entre médicos y favorecen la mo-
nopolizacién. Estas son las normas mdas importantes en el proceso de
institucionalizacion de la profesion y tienen por objetivo el evitar la competencia.
Segun Berlant “la ética puede ser un potente recurso o instrumento organizativo.
Ella puede servir tanto a los intereses del grupo como a los intereses sanitarios
del paciente, actuando como un instrumento orientador de las conductas en una
direccién monopolistica” [12]. Que Percival defendiera el monopolio profesional
es una de las razones de que sus capitulos segundo y tercero fueran asumidos
por el Codigo de la British Medical Association y por el de la American Medical As-
sociation. [13]
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Discusion del Cédigo de Percival

Como defensa de la corporacién médica el cddigo de Percival es insuperable en
tanto que integra en la profesion de forma solidaria a los cirujanos bajo el control
y monopolio del Royal College of Physicians. Percival enfatiza en la fortaleza a través
de laidentidad grupal y la autoridad, en vez de la individualidad y la libertad. Segiin
Percival la iinica autoridad en materia médica es la de los profesionales con licencia
de los Reales Colegios.

El cddigo de ética médica de Percival tiene las criticas de que tener mas de nor-
mas de etiqueta que de ética, que parece proteger mas los intereses del gremio que
los de los pacientes y que no es mas que un cédigo pragmatico, alejado de divaga-
ciones, en vez de un tratado sistematizado. El c6digo de Percival cae directa y deli-
beradamente en la especificacién de deberes en la vida o las reglas de la conducta
virtuosa, porque le quiere dar una dimension practica; al contrario que las teorias
morales que son abstractas y fuente de discusion, con a veces poca influencia en la
vida real. En vez de tratar de la relacion con el Creador, nos muestra el deber que
tiene el puesto social de médico [14]. Nos explicita los deberes a realizar por el mé-
dico, por la posicién social que adquiere al ejercer la medicina. Mas que ineptitud
filoséfica deberia considerarse una inteligente desatencién para conseguir sus pro-
positos. El deseo de utilidad del trabajo de Percival se aprecia en la propia presen-
tacion del mismo que es de tipo aforistico. De este modo evita digresiones, dejando
para los apéndices los asuntos mas discutibles como los privilegios de los profeso-
res. Percival pretendia que su trabajo se convirtiera en un cédigo de leyes para la
“infirmary” de Manchester, y es por eso que inicialmente titul6 su trabajo “Medical
Jurisprudence” [15].E]l cédigo de Percival serviria para el apaciguamiento de las dis-
putas entre profesionales, para establecer una armonia entre las facciones de la
Manchester Infirmary en 1792, y para solucionar problemas recurrentes en el dia
a dia de su profesion.

La ética de Percival se basa en el contrato social. Percival tomé la idea de su
amigo Thomas Gisborne (1758-1846) que escribié una ética practica basada en el
contrato implicito y de Thomas Reid, que era primo de John Gregory. Al adquirir el
rol de médico, este se obliga a cumplir los deberes como si hubiera firmado un con-
trato. El ser médico implica ocupar una posicion social y tiene una deuda con la so-
ciedad o contrato implicito, que se refleja en derechos y deberes. Como miembro de
la profesién médica esta el acuerdo tacito de promover el honor e interés de la pro-
fesién y cumplir los deberes que le da la sociedad en general. Por tanto la posicién
de médico por si misma conlleva de obligaciones, incluida las de etiqueta. En Percival
se encontraria un contrato implicito entre el gobierno y la profesion, que daria pri-
vilegios a cambio de su servicio, otro contrato implicito entre la profesion y los pa-
cientes, en el que se recibiria el mejor cuidado a cambio de reconocer la autoridad
del médico, y un tercer contrato entre el médico y la profesion, en el que el médico
recibe proteccion y estatus a cambio de ser regulado. La ética de Percival seria una
mezcla de ética intersubjetiva o social con una ética de la virtud. De este modo, como
escribi6 Thomas Reid, cuando un hombre va al médico por una dolencia es evidente

47



48

. La institucionalizacion de la €tica medica. Thomas Percival.

que este tiene la obligacion de prescribir acorde a lo mejor de sus habilidades. De
modo que independiente de juramentos se ha de ejercer esta profesion con hones-
tidad. Es algo mas que tacito, es un contrato implicito que obliga, no como deseo
esperado, sino como una obligaciéon moral que se adquiere al ejercer el rol de mé-
dico. La influencia de la teoria de ley natural protestante en Percival es evidente en
los conceptos de deber, cargo o posicién social y bien comun. Los deberes del mé-
dico se dividen en deberes a Dios, deberes a uno mismo (de desarrollo) y deberes
alos demas. La idea central de su ética practica es que el bien comin impone unos
deberes en nosotros que asumimos al ocupar el puesto social de médico. Los de-
beres basicos entre el medico y paciente se derivan de su respectiva posicion. El
deber de secreto deriva del acceso privilegiado del médico a su paciente o familia,
y de la vulnerabilidad del paciente. La vestimenta del médico, asi como su forma
de hablar, compafifas y maneras servirian para reconocer el puesto que tiene en la
sociedad y el grado de compromiso tiene al desempefiar ese puesto. Como diria Ci-
cerdn la adhesion a las reglas de decoro es esencial en la medida que indica que
una persona tiene en cuenta el contexto de accién y que es consciente del puesto
social que ha asumido y de los deberes que implica. [16]

En el prefacio de su “Medical Ethics” (1803) toma prestado del libro de Bacon
“Elements of the common laws of England” que todo hombre es un deudor de su
profesion y que el médico deberia aspirar a ser un ornamento de su profesion, y
que por lo tanto tiene el deber de cultivar las cualidades que le hicieran serlo. Para
Percival, de herencia Baconiana, la dignidad de la profesion (y por tanto la ejem-
plaridad u ornamentaciéon) depende del desarrollo progresivo de conocimiento
cientifico de tal modo que la reputacién ha de ser forjada a través del conocimiento
cientifico que sirve de elemento de unién y de elemento identificador ala profesion.
En la reforma de la medicina la adquisicién de conocimientos es un deber esencial
del médico y forma parte de su contrato implicito con la sociedad. Los escritos de
Percival reflejan su propio caracter y comportamiento.

La filosofia moral que subyace en su Medical ethics es la de un médico inglés
de la ilustracién, con una profunda fe religiosa unida a un amor al conocimiento
cientifico y al aprendizaje. En sus ensayos morales sus normas no se reducen a de-
coro, tienen la finalidad de beneficiar al paciente. Percival en sus obras recuerda
que el interés del paciente prima en caso de que haya conflicto con sus normas [17].
Lo que pretende es forjar el caracter y la virtud de los médicos, y no solo la autono-
mia de la profesién con la proclama de elevada moralidad. Su pretensién es que se
conviertan en unos Gentleman, no entendido como fachada sino como reflejo de
las virtudes de una persona comprometida con su profesidn, su paciente, su hospi-
tal y su sociedad, es decir digno de confianza. Hoy en dia se prefiere una ética ba-
sada en derechos y deberes frente a una ética de la virtud, que es la que defendia
el caballero Percival.
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Aportaciones y cuestiones del capitulo

Aportaciones Cuestiones

Percival en su libro Medical Ethics
acuno el término de ética médica y
sento las bases de los cédigos deon-
tolégicos de los colegios profesio-
nales médicos anglosajones, en
especial el norteamericano (Asocia-
cion Médica Americana).

La reforma religiosa y la ilustracion
provocaron un debilitamiento en la
autoridad espiritual de las Iglesias y
las éticas médicas tenian que en-
contrar un fundamento secular.
Otros cambios del SXVIII que de-
mandan una ética profesional son
el crecimiento en complejidad del
conocimiento cientifico y de la or-
ganizacién de los sistemas de salud.

La revolucién industrial incrementa
la poblacion urbana y crea institu-
ciones para el cuidado de sus obre-
ros. La disponibilidad de medios y
de pacientes hace que el ejercicio
principal de la medicina pasa a des-
arrollarse a los hospitales por lo que
surgen nuevas situaciones y conflic-
tos entre los profesionales.

Percival destacé en el desarrollo de
los hospitales, en la salud publica y
en el uso de datos demograficos
para la toma de decisiones. Tam-
bién destaco en el tratamiento del
raquitismo con el aceite de higado
de bacalao. Fuera del ambito mé-
dico fue un personaje destacado
siendo el presidente de la Sociedad
filoséfica y literaria de Manchester
y activamente pedia abolicién de la
esclavitud.

¢Cuales fueron las intenciones de Percival al escribir
su c6digo?

Percival escribe su cédigo para reconciliar las tensio-
nes entre los médicos, cirujanos y boticarios. A su vez
pretende aumentar la confianza social en la profesion
médica, en contra de curanderos y chalartanes, fo-
mentando el monopolio en la atencién a los pacien-
tes. Su deseo es una agrupacion medica que persiga
la excelencia tanto clinica como en investigacion ba-
sado en los deberes que el medico acepta al ejercer
su profesion.

¢ Thomas Percival era paternalista o era un defensor
de la autonomia del paciente?

La benevolencia y beneficencia del paciente defen-
dida por Percival no es intrinsecamente opuesto a au-
tonomia. Percival no dice mucho de la comunicacién
con el paciente pero si que ha de ser tratado con in-
dulgencia. Esto desde el punto de vista actual denota
paternalismo, en relacién con una comprensién com-
pasiva de los problemas del paciente.

¢La falta de fundamentacion en su tratado de Medi-
cal Ethics merma su autoridad?

John Gregory, médico coetaneo de Percival, funda-
menté con la filosofia de Hume una ética similar a la
actual del cuidado, con respeto a la mujer y dando
prioridad a los intereses del paciente.

¢Deberia ser Gregory el verdadero padre de la ética
médica en la llustracién?
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a los pies del Taigeto y servird de alimento a alguna fiera o quizds algtin pastor
de Kalamata le recogerd y le enserfiard el oficio.
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Introduccion

mejorar la especie humana ha sido una constante. Multitud de ideologias

han intentado justificar, regular y legislar conductas tendentes a alcanzar

estos objetivos. Por ello, no hay ninguna novedad en el origen del debate ético res-

pecto a determinadas situaciones, como el aborto, por ejemplo, que es tan antiguo

como la historia de la humanidad. Siempre se ha mantenido una discusién respecto
a su licitud bajo distintos prismas legales y conductuales.

La palabra eugenesia etimolégicamente quiere decir “buen nacimiento”. Sin em-

bargo, su significado actual fue acufiado por Francis Galton en la Inglaterra de 1883

y hace referencia a aquella disciplina que busca aplicar las leyes biolégicas de la

D esde épocas muy remotas en la historia de la humanidad el deseo de querer
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herencia con el fin de perfeccionar la especie humana. Supone una intervencién en
los rasgos hereditarios para contribuir al nacimiento de personas mas sanas. Para
entender los limites del debate es preciso tener en cuenta el inevitable componente
subjetivo de los conceptos “salud” o “mejora humana”, asi como la evoluciéon que
dichos conceptos han tenido con el devenir de los tiempos.

Podemos aceptar que segun la evolucidn histérica de la eugenesia se puede
distinguir entre una “eugenesia negativa”, consistente en impedir la reproduccién
de individuos con caracteristicas indeseables y la “eugenesia positiva”, consistente
en fomentar la reproduccion de aquellos que poseen unas caracteristicas positivas.
En el fondo, como ocurre en toda actividad humana, lo que subyace en ambos casos
es el instinto de supervivencia y de trascendencia. Para analizar las derivaciones
éticas y morales del asunto debemos considerar sus implicaciones filosoficas, so-
ciales, politicas y cientificas. De todo esto trataremos en este capitulo.

Antecedentes

Seria dificil establecer un origen histérico como punto de partida de la mentalidad
eugenésica. Como consta en la ficcion del inicio de este capitulo, la antigua sociedad
espartana ha pasado a la historia como paradigma de la necesidad de contar con
individuos bien dotados para la guerra, dada su actitud permanentemente belicosa.
La idea eugenésica estaba muy asentada en toda la Grecia clasica. Platén propone
en La Republica la posibilidad de manipular la herencia a través de la seleccién de
los matrimonios aparentemente con mayores posibilidades de tener una descen-
dencia de mas calidad. Llegaba incluso a admitir la eliminacién de los recién nacidos
que no cumpliesen las normas establecidas de calidad y que la reproducciéon hu-
mana deberia ser controlada por los gobiernos. Aristételes también abogaba por
la prohibiciéon de mantener neonatos que sufriesen alguna tara significativa. Desde
entonces la relaciéon de hechos relacionados con la eugenesia es tan prolija que serfa
imposible detallarlos en el presente trabajo. Pocos testimonios contrastados tene-
mos a nuestra disposicion referente a la evolucién de esta idea a lo largo de otras
latitudes en la antigiiedad, pero podemos asegurar que la postura de seleccionar a
los mejores y mejor dotados ha sido una constante histérica nacida de la necesidad
de adaptacién a situaciones limite en que ha vivido la humanidad hasta etapas muy
cercanas.

Haciendo un recorrido somero respecto al concepto de vida y trascendencia
en la tradicion cristiana debemos recordar que ya San Agustin propuso distinguir
entre la semilla concebida (conceptus fetus), el ser humano propiamente dicho y
los estados intermedios. En esta teoria, el ser recién concebido se entendia como
cuerpo aun sin formar, que carecia de alma. En esta misma linea, Santo Tomas
afirmé que el alma se imbuia al feto a los 40 dias de la fecundacién en el caso de los
varones y a los 80 dias en las mujeres. Del mismo modo el te6logo jesuita Luis de
Molina en el siglo XIV sostuvo que el no nacido no poseia alma racional hasta trans-
curridos 50 dias desde la concepcion. No fue hasta el siglo XIX cuando Pio IX en el
acta Apostolicae Sedis promulgé que el feto tenia alma desde la concepcion.
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El verdadero artifice y creador
del concepto moderno de eugenesia
fue Francis Galton, quien comenzé los
estudios de medicina, aunque los
abandoné y se hizo matematico. Fue
primo de Darwin, vivio entre 1822 y
1911 y tras leer El origen de las espe-
cies llegd a afirmar que “la seleccién
natural estaba siendo frustrada por la
civilizaciéon humana” ya que se impe-
dia el mandato de la teoria darwi-
niana de la extincién de los mas dé-
biles. A partir de 1865 se dedic6
plenamente al estudio de la eugene-
sia. La esencia de su teoria se puede
resumir en querer crear una ciencia
que fuese capaz de reunir una serie
de influencias, que, razonablemente
empleadas, pudieran hacer que las
clases utiles a la comunidad contri-
buyeran mas a formar parte de las si- Francis Galton, 1865.
guientes generaciones. Para Galton
las capacidades morales e intelectuales de los individuos se heredaban rigidamente
de la misma forma que las caracteristicas fisicas. Por lo tanto, todos los caracteres
del ser humano debian tener una base hereditaria, incluyendo las enfermedades
infecciosas, los gustos, las costumbres, la longevidad y hasta la muerte prematura.
Ni que decir tiene que el talento, las facultades intelectuales e incluso las morales
debian trasmitirse también por via hereditaria, y se les atribuia cierta correlacion
con el aspecto fisico, ya que “los inteligentes son mds fuertes y exuberantes”. Sirva
como ejemplo la teoria de Galton respecto al tamafio de la cabeza, un parametro
que debia guardar relacion directa con las aptitudes intelectuales. Estas ideas
fueron reflejadas en La herencia del genio (1869):

“De la misma forma que se hace con los animales para mejorar la raza se podria
hacer con los humanos. Se podria producir una raza de hombres altamente cua-

lificados mediante matrimonios sensatos durante varias generaciones sucesivas.”

Para Galton el genio era un concepto global, aglutinante de diversas aptitudes,
plenamente hereditario. Incluso las tendencias criminales debian ser hereditarias,
por lo que erradicarlas también podia ser un objetivo de la eugenesia.

En esta época Karl Pearson, matematico nacido en 1857 y muerto en 1936, co-
noce a Galton, y éste le convierti6 en su protegido. Pearson fue un firme seguidor de
Galton en sus teorias eugenésicas, y esta considerado junto a él como fundador de la
biometria, desarrollando multitud de modelos estadisticos para establecer bases
cientificas de la herencia de los rasgos y su relaciéon con determinadas conductas y
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aptitudes, por lo que en la actualidad
se le considera uno de los padres de la
bioestadistica. Aunque de mucha me-
nor talla cientifica pero en esta misma
linea de pensamiento, Cesare Lambroso
(1835-1909), médico y criminélogo ita-
liano, fundador del positivismo crimi-
nolégico, afirmaba, también basandose
en Galton, que la tendencia criminal era
innata y que podia ser reconocida por
rasgos anatémicos externos.

Continuando en esta linea de pen-
samiento era inevitable extrapolar
estas teorias a los conceptos de sexo,
clase y raza. En primer lugar, Galton de-
fendia la existencia de razas superiores
e inferiores. Consideraba la raza blanca como cuspide de esta jerarquia, y mas par-
ticularmente la inglesa, escocesa e irlandesa. Justificaba su tesis bajo el prisma de
que las razas inferiores eran portadoras de caracteres de baja calidad. En el extremo
inferior de su jerarquia estaba la raza negra, la iinica de las razas barbaras que no
habia desaparecido, a diferencia de las demas, que se habian ido diluyendo. En se-
gundo lugar, Galton también entendia las clases sociales de manera naturalmente
evolutiva, coincidiendo en gran parte con el darwinismo social. Finalmente, en
cuanto a las diferencias sexuales, Galton elaboré curiosas conclusiones. Tenia una
opinién muy negativa e inferior respecto a las mujeres, y establecia unas distincio-
nes entre ellas y los hombres similares a las que veia con la raza negra. Se basaba
en este caso en una seleccién sexual similar a la seleccién natural y llegé a afirmar
que,

Karl Pearson

“cuando en el dmbito intelectual el hijo de un hombre serio sale mediocre es de-
bido a que las cualidades de uno pueden verse mermadas por los defectos del
otro”y dada su trayectoria, este aserto se refiere claramente a la mujer.

Existen algunas contradicciones en la teoria galtoniana, ya que introduce la
idea de que en la sangre habria unas particulas que se pueden trasladar de un or-
ganismo a otro y asi mismo a la descendencia; a estas particulas las llam6 gémulas.
Sin saberlo, Galton estaba intuyendo algunos de los conceptos actuales de la epi-
genética. La posibilidad de heredar algunos caracteres adquiridos ya habia sido ex-
puesta por Lamarck. Curiosamente el propio Darwin casi llegé a contradecirse en
algunos de los aspectos de su pensamiento sobre el origen de las especies, a favor
de las teorias lamarquianas. Segun esto, la mejora del linaje podria llevarse a cabo
sin ningun tipo de seleccién eugenésica, sino exclusivamente social a través de me-
jorar las condiciones de vida de los individuos.

Resumiendo, Galton pretende conseguir mediante su doctrina eugenésica favo-
recer la reproduccion de los mejor adaptados e impedir la expansion de los peores.
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Desde un punto de vista socio-politico, esta conquista deberia ir asociada a una mejoria
de las razas y, particularmente, a la consolidacién del Imperio Britanico. Si Malthus
pensaba que los seres humanos tendian de forma incontrolada a reproducirse, y que
llegaria un momento en el que los recursos se agotarian y el crecimiento acabaria, a
Galton le preocupaba mas que esta reproduccion fuese excesiva y que las élites se re-
produjeran menos que los llamados “inferiores”, lo que llevaria a una degeneracioén de
la poblacion. Era una obligacién moral y un dogma religioso de la humanidad estimular
a los primeros e impedir la accién de los segundos. Una idea que se enfrentaba con
los planteamientos marxistas que argumentaban que el desarrollo de la ciencia y la
técnica solucionarian el problema econémico y social y cualquier ser humano tendria
un lugar en la sociedad. Para Galton, los pobres deberian desistir de traer hijos al
mundo de forma similar a las teorias de Malthus cuando afirmaba que,

“si el hombre pobre se casa, lejos de cumplir un deber con la sociedad carga a
ésta con un peso inttil y actia directamente contra la voluntad de Dios, atra-
yendo voluntariamente sufrimientos y enfermedades.”

El verdadero problema en la historia de la eugenesia siempre ha radicado en
establecer cuales son aquellas caracteristicas necesarias para su definicion, dada
la subjetividad del concepto de “mejores” o “peores”, que son atributos socialmente
coyunturales y cambiantes en funcion de las necesidades sociales y de los avances
y posibilidades de la ciencia. A este respecto, Galton recopila una serie de cualidades
que tomo en cuenta para el desarrollo de su teoria: la salud, la habilidad, la hombria,
la cortesia y sobre todo la energia. Para Galton esta ultima era un atributo de las
razas superiores, favorecida por la se-
leccién natural mucho mas que otras
cualidades y que eminentemente es
trasmitida por la herencia. Por eso y mas
aun en la época victoriana, Galton de-
fiende que seria muy importante en el
matrimonio que existiese un programa
eugenésico para que estas uniones fue-
sen juiciosas. Incluso no deberia descar-
tarse una cierta represién de las razas
inferiores y que la caridad se distribu-
yese entre las razas mejor adaptadas.

Uno de los continuadores de las
ideas galtonianas fue Leonard Darwin,
hijo de Charles, que sigui6 extendiendo
la teoria eugenésica durante la primera
mitad del siglo XX. Leonard fue un cien-
tifico de prestigio, que pertenecié a la
Royal Geographical Society y al British

Eugenics Society. En sus escritos de Leonard Darwin, presidente de la Sociedad
1912 puede leerse: Eugenésica Britanica, de 1911 a 1928.
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“la eugenesia se convertird no solo en grial, en un sustituto de la religién, como
Galton habia esperado, sino en un deber primordial cuyos principios presumi-
blemente son exigibles.”

Todo esto salpicé la sociedad y la politica y a los propios estados e influy6 en
numerosos cientificos que han pasado a la historia. Alexander Graham Bell reco-
mendaba, por ejemplo, la prohibicién de matrimonios entre sordos y un control de
la inmigracion con fines eugenésicos. En 1896 el estado de Connecticut aprobé
leyes sobre matrimonios eugenésicos, prohibiendo las uniones entre epilépticos y
débiles mentales. Charles B. Davenport (1866-1944), eugenista convencido y fiel
seguidor de Galton y Pearson, esteriliz6 en estados Unidos mas de 60.000 personas
en 1898y fundo la Eugenics Record Office en 1904, una sociedad que tras analizar
miles de arboles genealégicos y realizar sobre ellos un estudio estadistico concluy6
que los no aptos procedian de clases sociales econémicamente pobres. Algunos
miembros de esta sociedad, como Goddard y Grant, fueron partidarios incluso del
exterminio, sentando las bases de lo que, afios después, supuso el exterminio nazi.
El pensamiento galtoniano también influy6 en la literatura de la época. En el “mito
de Tarzan” del norteamericano Edgar Rice Burroughs, escrita en 1912, de alguna
forma, y aunque tenga otras interpretaciones, se plasma meridianamente la supre-
macia del hombre blanco y mas particularmente britanico, sobre una naturaleza
hostil, siendo su protagonista capaz no sélo de sobrevivir sino de dominarla, ha-
ciéndose incluso el rey de los monos con una clara alusién al darwinismo social.

Las teorias eugenistas se propagaron como la p6lvora durante todo el siglo XX.
Curiosamente, sin poder evitar lo paradoéjico de la reflexion, las barbaridades que
fueron la marca de estados totalitarios se cometieron en nombre de la ciencia y el
progreso. Sirva como ejemplo cdmo algunos de los pensadores que dieron pie a la
catastrofe nazi eran sefialados en su época como artifices del progreso, dando idea
de lo equivoco y resbaladizo que pueden ser las ideologias estereotipadas. Es en
este siglo cuando surgen los conceptos de eugenesia positiva y negativa. Los parti-
darios de la eugenesia negativa defendian impedir la progresion de los menos aptos
mientras que la eugenesia positiva se reducia a fomentar la reproduccion de los
mas aptos. En muchos casos dichas teorias culminaron con la defensa y la justifi-
cacidn de la segregacion racial, las esterilizaciones forzosas, el aborto forzoso, el
control de la inmigracién y el genocidio.

En el primer tercio del siglo XX, el movimiento eugenésico goz6 de un gran
prestigio social no s6lo en los Estados Unidos y el oeste de Europa, sino también
en la Unién Soviética, Suecia, y América Latina. Algunos ejemplos de la aplicaciéon
de estas ideas a lo largo de la primera mitad del siglo XX son poco conocidos: En la
Primera Guerra Mundial se realizaron pruebas de inteligencia para seleccionar a
los mejores y ponerlos al mando. Poco tiempo después, en 1927, se esterilizaron
en Estados Unidos a 45.000 enfermos mentales de forma forzosa. No obstante, estas
leyes no fueron abolidas hasta 1945. Muchos biélogos consideraban este movi-
miento como una forma practica de la biologia evolutiva e hicieron de la idea gal-
toniana una teoria de la evolucion humana. Aparte de los mencionados hemos de
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EUGENICS IS ThE

SELF DIRECTION

LIKE A TREE
€UCENICS DRAWS ITS MATERIALS FROM MANY SOURCES AND ORCANIZES
ThEM INTO AR hARMONIOUS ENTITY.

“La eugenesia es la auto-direccion de la evolucion humana”. Lema del Segundo Congreso Internacional
de Eugenesia, 1921, representado como un arbol que unifica una diversidad de campos diferentes.

decir que este movimiento también cont6 con el apoyo de personalidades como
Winston Churchill y otros cientificos como el biélogo Raymond Peral, Herber S.
Jenning, Edwing Grant Conklin, William E. Castle, Edgard M. East y Herman Muller.
En Alemania, Fritz Lenz y Otmar von Verschuer; y en Inglaterra, F.A.E. Crew, Ronald
A. Fisher y ].B.S. Haldane.

Pero lo que marca un antes y un después en la historia de la eugenesia, y que
en parte fue un espaldarazo para el asentamiento de la bioética, fue el genocidio
nazi. No hay duda alguna de que en la Alemania de Hitler se cometieron las atroci-
dades mas grandes en nombre de la eugenesia, convirtiéndose en un terrorifico cri-
sol de las concepciones racistas. La esencia de estas teorias nacia en la consideracion
de la raza judia como lacra social, y que, segiin aparece en Mein Kampf, “deberia ser
extirpada como un tumor canceroso.”

En base a estos principios se promulgaron leyes para la proteccién de la sangre
y honor de los alemanes y que consideraban a los gitanos, negros y eslavos, entre
otros segmentos sociales como “Untermenschen” (Infrahumanos). Ademas de la bar-
barie moral que supuso la aplicacion de estas legislaciones, las teorias carecian de
ninguna base cientifica, porque aparte de basarse en el ambiguo concepto de raza,
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no tomaban en consideracién que en muchos casos la mejora de las caracteristicas
genéticas se obtienen justamente por mestizaje. Este concepto necesitaria mas de
dos décadas para instaurarse y tener base cientifica. Podemos decir que este apo-
calipsis ocurrié en el lugar oportuno, en la época oportuna y bajo la mirada cém-
plice y desviada de una civilizacién occidental que abonaba cientificamente un
terreno muy fértil para su florecimiento.

A raiz de entonces y siempre bajo las claves de un racismo cientifico se instaura
una higiene racial con programas obligatorios de exterminio en los que se conju-
gaban tanto la eutanasia como la eugenesia, de los que estuvo a cargo, entre otros,
Joseph Mengele. El llamado Dr. Muerte llev6 a cabo multiples experimentos con ge-
melos, asi como esterilizaciones en masa a los no aptos fisica o mentalmente, ex-
tendiendo la muerte a todo lo considerado aberrante, como ocurrié también con
los homosexuales. Con un ideal totalmente eugenésico, Himmler cre6 el programa
“Lebensborn” en un claro intento de expandir la raza aria y que incluia la planifica-
cion de que mujeres alemanas fueran fecundadas por oficiales de las SS.

La mentalidad eugenésica no sélo existié en el bando nazi, sino que ya antes
de la guerra existian algunas leyes americanas que sirvieron de modelo a los ale-
manes. Personajes que podian parecernos emblemadticos como Julian Huxley, pri-
mer director general de la UNESCO, apostaba en 1946 por una eugenesia muy
parecida a la galtoniana. De igual forma, en estados como Virginia se permitio la
esterilizacion en masa de mas de 8.000 personas, en base a una ley que no seria
abolida hasta 1972. Se estima que mas de 64.000 individuos fueron afectados por
estas politicas, siendo California el estado en que mas esterilizaciones se llevaron
a cabo. Mas aun, las publicaciones del biélogo Paul Popenoe fueron uno de los ar-
gumentos utilizados en la defensa de los nazis después de la guerra.

Después de la Segunda Guerra Mundial estos hechos no desaparecieron. Se si-
guieron produciendo, aunque con menor intensidad y crueldad, en paises en que
supuestamente el concepto de humanidad y democracia habia triunfado sobre la
barbarie nazi. El programa eugenésico de Hitler provocé en la posguerra un gran
desprestigio del movimiento eugenésico, que practicamente desaparecié, aunque
no sus secuelas y ramificaciones. El Cédigo Nuremberg de 1947, una de las bases
de la bioética actual, es un ejemplo definitorio de este cambio de mentalidad y de
la percepcion de la necesidad de un control de las actividades cientificas humanas.

Podemos decir que a pesar de todo, con los actuales avances de la genética y
de la ciencia, las teorias de Galton han sido superadas. Sin embargo, el camino ini-
ciado permanece en la actualidad incluso en lo cotidiano, en que muchas conductas
y prejuicios de nuestra sociedad estan impregnados de estas ideas. Asi, nos mane-
jamos frecuentemente con conceptos que delatan nuestro inconsciente colectivo.
Expresiones como “la voz de la sangre”, “es de buena familia” o “es de clase alta”
forman parte de nuestro vocabulario habitual a pesar del tiempo transcurrido
desde la puesta en marcha de estas teorias.
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Situacion actual. Interrogantes éticos y eugenesia

“En algunos casos los dioses en conjunto podrian venir a aprender de
nosotros los hombres. Nosotros, los hombres, somos mds humanos.”
Nietzsche

El genocidio nazi oblig6 al mundo a replantearse muchas actitudes, iniciandose el
desprestigio moral de las teorias eugenésicas y el inicio de nuevas corrientes éticas
que cambiarian el panorama en este sentido. No obstante, el avance cientifico al
final del siglo XX permiti6 retomar con fuerza algunas de sus ideas primigenias. En
algunos puntos su empuje resultaban dificil de parar, dada la exponencial progre-
sién de la ciencia en particular en el campo de la genética. Asi, el fil6sofo H. Tristram
Engelhardt escribi6 en 1991: “La ingenieria genética en la linea germinal llegard a
ser deseable y moralmente aceptable.”

Surge de nuevo el debate de la eugenesia contemporanea con una linea de pen-
samiento que de manera simple podria argumentar que se deberia dejar progresar
s6lo aquellos embriones que no son portadores de ninguna alteraciéon genética
apreciable, en lugar de matar o esterilizar a individuos discapacitados. Aunque los
medios han cambiado, el fin vuelve a ser el mismo que en la eugenesia espartana:
eliminar la desventaja social con estas nuevas herramientas; es decir poder elegir
no dejar nacer a individuos que “a priori” seran diferentes, que se salen del patréon
que el resto de seres humanos entendemos como “normal”. De esta forma se evita-
ria la discriminacion, ya que bajo dichas “normas” estas personas nunca tendrian
las mismas oportunidades que el resto de la sociedad, nacida sin una discapacidad
(incluso teniendo en cuenta que el término discapacidad no es actualmente sin6-
nimo de enfermedad). La ventaja de la ingenieria genética en cuanto a su técnica
eugenésica es que sus medios no son traumaticos y sentimentalmente son mas
ocultos, a diferencia del aborto terapéutico, el infanticidio o la esterilizacion. Ade-
mas, la manipulacién genética goza de una tremenda credibilidad como ciencia mo-
derna, gracias a sus espectaculares resultados en el campo de la salud. Baste
recordar algunos avances como la sintesis de insulina, interferones, hormona de
crecimiento, etc. o las investigaciones respecto a la fibrosis quistica, la enfermedad
de Huntington, algunos tumores...

Pero las cosas no son tan sencillas como parecen, ya que la defensa actual de
la eugenesia lleva implicito el enfrentamiento de dos tipos de posturas: por un lado,
el compromiso moral que tenemos con nosotros mismos; y por otro, el compromiso
moral con otros seres humanos, relativo al bienestar de los atin no nacidos. Asi sur-
gen numerosas preguntas: ;tenemos deberes con las generaciones futuras?, ; tene-
mos soluciones o las podemos tener de cara al bienestar de generaciones futuras?,
;debemos tinicamente limitarnos a cumplir s6lo con el deber de no ocasionar dafio
o tenemos la obligaciéon de mejorar las condiciones genéticas?, y finalmente ;la dig-
nidad de la existencia humana depende de tener determinadas cualidades? Debido
a que el concepto eugenésico no es el mismo que el de hace unas décadas, y vistas
las posibilidades de la ciencia actual, es inevitable tener un cierto temor al desarro-
llo cientifico, enmarcado dentro del concepto de “pendiente resbaladiza”.
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Para el inconsciente colectivo, desde 1996 con el experimento de la “oveja
Dolly” el ser humano parece haber alcanzado el viejo suefio de ser como un dios:
ser casi capaz de crear. En el judeocristianismo esta osadia se podria explicar bajo
el criterio de que “la creacién divina se contintia a través de la mano del hombre, que
es obra directa de Dios”. Si realmente fuéramos estrictos la clonacién de células se
produce a diario en nosotros mismos, copiandose a si mismas para producir otras
idénticas. Recordemos también que los gemelos monocigotos univitelinos son clo-
nes que se producen a partir de un solo 6vulo fecundado. Ademas, con la clonacién
de “Dolly” desaparece el protagonismo exclusivo de las células sexuales, y en este
caso una modificacién somatica puede producir una modificacién de la linea ger-
minal.

En la actualidad la ingenieria genética puede realizar cambios en el genoma
humano, con dos niveles de actuacién. Un primer nivel es el preventivo y curativo,
que incluye las terapias génicas somdticas (realizadas sobre cualquier linea celular
somatica, y que estd aceptada para curar enfermedades graves) y las terapias sobre
lineas germinales (realizadas sobre lineas reproductoras, generalmente rechazadas
porque afecta a todos los descendientes futuros, y se ignoran las consecuencias a
largo plazo). Un segundo nivel es el mejoramiento genético, tanto somdtico como
germinal. Actualmente se rechaza esta aplicacion por ser médicamente peligrosa 'y
éticamente conflictiva.

Desde un punto de vista ético, no deberia plantear mayores problemas actuar
sobre células somaticas cambiando un gen defectuoso que determina una enfer-
medad con el fin de curarla o aliviarla. Si no actuamos sobre células germinales, no
habria posibilidad de transmision. Los conflictos éticos tienen relacién, como cual-
quier tratamiento médico innovador, con un adecuado balance riesgos-beneficio,
obtener un consentimiento informado riguroso, proteger la intimidad y confiden-
cialidad del paciente, seleccionar equitativamente a los pacientes y hacer una ade-
cuada distribucién de recursos costosos.

El verdadero dilema ético es mas evidente en la intervencion a nivel de la linea
germinal con fin curativo, ya que estas técnicas estan especialmente indicadas para
evitar que los padres puedan transmitir un gen defectuoso a sus hijos, un hecho
que es imposible controlar utilizando sélo terapias a nivel somatico. Ademas se
ofrece la curacién y no un simplemente tratamiento sintomatico o paliativo. Seria
la Gnica forma eficaz de tratar ciertas enfermedades y evitaria los costes de tratar
a generaciones sucesivas. Sin embargo, existen numerosos obstaculos técnicos, ba-
rreras legales y muchas objeciones morales. Esta terapia génica atin no se ha expe-
rimentado en seres humanos y esta prohibida por el Parlamento Europeo y por la
mayoria de los gobiernos. El mayor obstaculo es el riesgo que podria haber para
las generaciones futuras dado que son terapias demasiado caras, alterando la rela-
cidn coste-beneficio, violarian el derecho de generaciones futuras a recibir un pa-
trimonio genético inalterado e iniciarian de nuevo una “pendiente resbaladiza”
hacia la manipulacién genética. Otros de los conflictos de la manipulacién de lineas
germinales es que requiere embriones en la primera fase de desarrollo, lo cual su-
pone la utilizacién, modificacién y destrucciéon de embriones, asf como la creaciéon
expresa de embriones para la experimentacion. En este sentido, existe la actual pa-
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radoja de que algunas legislaciones admiten la destruccién de fetos no viables y el
aborto, mientras se ponen obstaculos a las intervenciones en la linea génica. ; Ten-
dria en este caso mas valor el embrién que el feto? Parece obvio que en estos casos
seria necesario revisar algunas legislaciones respecto a los derechos morales de
los embriones. Finalmente, otro de los multiples asuntos que requeririan respuesta
seria el destino de los embriones sobrantes después del periodo de crioconserva-
ciéon. ;Podrian ser candidatos idéneos para investigacion en terapia génica en la
linea de investigacién germinal?

Como puede verse es esta una situacién que provoca serias reflexiones a cien-
tificos, pensadores, fildsofos y bioeticistas. En este sentido ]. Harris, como disculpa
moral apunta:

“;Es preferible, como hasta ahora, que las generaciones futurasy la sociedad en
general asuman la carga de atender a las consecuencias derivadas de alteracio-
nes hereditarias, o por el contrario, tiene justificacion asumir los riesgos que
comporta el desarrollo de la terapia génica?”

Seguin Anderson y otros genetistas de prestigio, el salto cualitativo es que ha-
bria que diferenciar la terapia génica de la ingenieria genética para enriquecimiento
eugenésico. Este ultimo no pretende tratar una enfermedad futura y segura, sino
introducir una modificacién para mejorar, variar o aumentar algiin rasgo concreto
escogido por la persona, como por ejemplo rasgos de la personalidad o cualidades
fisicas. Llegados a este punto, surgen aun mas interrogantes: ;podrian los padres
tener hijos que viviesen el doble de lo que les corresponde por la determinacién
genética?, ;podria establecerse una raza de humanos superiores, ya desde la cuna,
mas resistente a las enfermedades inmunolégicas e infecciosas?, ;estaria esta po-
sibilidad cientifica al alcance de cualquier ser humano?, ;quién tendria derecho a
esta mejora, los ricos, los poderosos, los estados...?, ;el equilibrio natural seguiria
siendo sostenible?, ;el equilibrio del resto de las células humanas se podria ver al-
terado? Parece claro que la manipulacién genética para una mejora de la especie,
tanto desde el punto de vista somatico como germinal, necesita de una revisiéon
ética compleja, un auténtico reto para la bioética del siglo XXI. Si la especie humana
evoluciona segiin parametros naturales, ;por qué es éticamente diferente hacerlo
mediante una técnica artificial?, ;podriamos incurrir en una falacia naturalista y
pensar que todo lo artificial es malo; el temor al “mito de Frankenstein”?. Segtin nu-
merosas creencias, el ser humano también es co-creador. Segin esto, ; pretendemos
jugar a ser dioses? La recomendacién general méas légica podria ser evaluar de ma-
nera individual cada tipo de practica y cada caso concreto de manipulacion genética,
no debiendo adelantarse prohibiciones o recomendaciones generales muy tajantes,
valorando la opinidn de voces discrepantes basadas en los calculos de las conse-
cuencias y de los resultados. Nuestros criterios morales tradicionales se desarro-
llaron para dar respuesta a situaciones que eran muy diferentes a las actuales.
Quizas sea necesario revisar nuestras valoraciones cuando estamos frente a situa-
ciones tecnolégicamente nuevas. También debemos tener presente que forma parte
de la condiciéon humana la permanente persecucion del perfeccionamiento.
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Reflexiones finales

Como era de esperar existen corrientes a favor y en contra de la manipulacién
genética. Mas alla de las discrepancias, el consenso generalizado hace varias con-
sideraciones en la actualidad. En primer lugar, que la terapia somatica génica no
es cualitativamente distinta de otra terapia médica. En segundo lugar, que la mo-
dificacién de lineas germinales es inaceptable en el momento presente (aunque
se mantiene un debate abierto sobre aceptabilidad en un futuro). Y por ultimo,
que cualquier intervencion genética solo puede ser aplicada como tratamiento
médico en beneficio de pacientes actuales. Podria ser moralmente aceptable evi-
tar un mal, pero moralmente no aceptable el hecho de mejorar la situaciéon de
alguien que no padece una enfermedad. Para Anderson traspasamos la linea
entre tratamiento terapéutico y mejoramiento genético, abriendo asi la “Caja de
Pandora”. Seria necesario delimitar los conceptos de salud y enfermedad, te-
niendo en cuenta que, como dice el viejo aforismo “todo lo que se pueda hacer,
se hard”.

En cuanto a las desigualdades sociales que pudieran producirse, derivadas
del riesgo de que los mas ricos (asumiendo un mayor acceso a terapias génicas)
no padecieran ciertas enfermedades, muchos defienden que no deberian invali-
dar estas posibilidades cientificas. No obstante ;no existen ya, hoy por hoy, estas
diferencias de salud dependiendo del poder econémico y social?, ;no tienen ya
los mas poderosos mejor educacion, higiene y calidad de vida?, ;podria ser la in-
genieria genética una forma mas de mejora de la calidad de vida cuando cienti-
ficamente pueda llevarse a cabo en toda su extensién?

La eugenesia ha sido responsable de innumerables sufrimientos, pero sera
imposible evitar que su desarrollo contintie. Habra que tener en cuenta bajo una
estrechisima vigilancia moral lo que en sus libros afirma Monroe Strickberger:

“si se elimina el racismo y los prejuicios provincianos, la eugenesia puede con-
siderarse como un intento serio de disminuir el sufrimiento humano y de me-
jorar el acervo génico.”

Y para eso necesitaremos de nuestra bonhomia, nuestra cultura, nuestro
respeto, nuestro humanismo y en definitiva nuestros conocimientos de bioética
que de alguna forma deben aglutinar y analizar estas virtudes. Todas estas cues-
tiones planteadas a lo largo de este capitulo no dejan de ser un desafio, pero en
la aplicacion de los principios basicos de la bioética y su evolucién futura, podria
estar la solucion.
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Aportaciones y cuestiones del capitulo

Aportaciones Cuestiones

El creador del concepto de eugenesia fue
Francis Galton en la Inglaterra de finales del
siglo XIX. Supone intervenir en los rasgos he-
reditarios para contribuir al nacimiento de
personas mas “sanas”. Aunque, en realidad,
es dificil determinar un origen histérico de la
mentalidad eugenésica.

Podemos distinguir entre “eugenesia nega-
tiva” consistente en impedir la reproduccion
de individuos con caracteristicas indeseables
y “eugenesia positiva”, consistente en fo-
mentar la reproducciéon de aquellos con ca-
racteristicas deseables.

El verdadero problema en la historia de la
eugenesia, incluso en la actualidad, es la de-
finiciéon de los conceptos de “mejor” vy
“peor” dada la subjetividad de los mismos,
ya que son cambiantes en funcién de las ne-
cesidades sociales y posibilidades de la cien-
cia en la época en la que se encuadren.

En la eugenesia contemporanea, aunque los
medios han cambiado, el fin vuelve a ser el
mismo que en la eugenesia de la clasica Es-
parta, eliminar la desventaja social y poder
elegir el no dejar nacer a individuos que “a
priori” se salen del patrén de “normalidad”.

En la actualidad, la ingenieria genética
puede realizar cambios en el genoma hu-
mano con dos niveles de actuacién: un pri-
mer nivel preventivo y curativo, con terapias
génicas somaticas, aceptadas como cualquier
tratamiento médico innovador, o con tera-
pias germinales, generalmente rechazadas
porque afectarian a todos los descendientes
futuros; y un segundo nivel que es el mejo-
ramiento genético, tanto somatico como
germinal, rechazada en la actualidad.

¢Es posible que para Galton, basandose en
filosofias ya expuestas por autores como Pla-
tén y Aristoteles, la dignidad de la existencia
humana esté ligada a tener determinadas
cualidades?

¢Estaria justificado mantener la filosofia de
una eugenesia negativa o deberiamos asu-
mir la carga de atender consecuencias deri-
vadas de alteraciones hereditarias

Un punto de inflexién para la bioética fue
el genocidio nazi, {pero no es cierto que
nuestra sociedad esta llena de prejuicios, en
la que nos seguimos manejando con expre-
siones como “es de buena familia” o “es de
clase alta”?

¢ Tenemos claro cémo llevar a cabo la elimi-
nacién de la desventaja social?, ;pretende-
mos jugar a ser dioses?, ;debemos cumplir
solo con el deber de no ocasionar dafio, o
tenemos la obligacién, por alguna razén, de
mejorar las condiciones genéticas?

¢Podriamos incurrir en la falacia de pensar
que todo lo artificial es malo?, ;por qué no
ayudar a la evolucién con técnicas artificia-
les? Sin embargo, ¢podriamos reproducir
errores de la eugenesia del siglo pasado?,
¢lamejora en la linea germinal no agravaria
las desigualdades sociales?, ¢es posible una
regulacion ética de la ingenieria genética, o
al final,” todo lo que se pueda hacer se
hara"?
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LAS PRIMERAS INVESTIGACIONES CON SERES HUMANOS.
ALBERT NEISSER.

Diego Real de Astia, Gregorio Palacios

En enero, Breslau se convierte en una ciudad oscura y el invierno de 1898
no hace ninguna excepcion. Las pocas horas que la grisacea luz atraviesa el
telon de nubes plomizas son insuficientes para insuflar vida en las calles, que,
a pesar de todo, dan sus ultimos coletazos de actividad diaria. Katya intenta
pasar lo que queda de tarde apoyada en la esquina del hostal que hace las
veces de burdel. Sus amigas le han dicho que adopte una postura desenfa-
dada, pero lo cierto es que la rodilla derecha lleva dos dias doliéndole de ma-
nera constante y cada vez le resulta mas dificil disimularlo. Desde que unas
semanas antes se presentd esa molesta secrecion genital, las cosas no han
hecho mas que empeorar: las pequeiias manchas color purpura, la rodilla, ...
Katya sabe que si contintia asi no le quedara mas remedio que acudir al mé-
dico. La semana anterior dos de sus tres compaferas de cuarto también ha-

bian caido enfermas.

La visita al doctor es impagable, pero ha oido que en la nueva clinica de der-
matologia se han tratado otras chicas practicamente sin coste alguno. La cli-
nica se habia ampliado poco tiempo antes. Ahora cuenta con mas de 100
camas y ocupa una manzana entera. Le atienden sorprendentemente rapido,
y en pocos dias de hospitalizaciéon sus problemas tienen nombre: gonorrea.
La mitad de las chicas ingresadas tiene el mismo problema. Ademas del tra-
tamiento que reciben el resto de los pacientes, a Katya se le administra tam-
bién unas inyecciones, que supuestamente mitigaran sus dolores. Aunque
ningin miembro del personal sanitario le dirige la palabra durante los dias
de ingreso, otras han recibido ya esta misma “medicacién”. En la sala de hos-
pitalizacién se rumorea que las preparan con sangre de pacientes curados.
Alguna chica ha llegado a salir del hospital, pero la realidad es que la mayoria
de las que duermen alrededor de Katya han empeorado. Al menos tiene un
camastro y un camisén, se dice,... y ciertamente pasa menos frio que en la
calle, dejando aparte que ahora se libra de trabajar. Esta resuelta a salir del
hospital repuesta, con cojera o sin ella. Se sonrie a diario, hasta que, dos se-
manas después de haber acabado el tratamiento de inyecciones, aparecieron
aquellos puntos rojizos en sus palmas. Entonces sabe que es mentira; que no

se curara, y llora amargamente, como lloraron antes otras como ella.
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Albert Neisser [1]

Ibert Ludwig Neisser (1855-1916) naci6 en el seno de una familia judia el
22 de enero de 1855 en Schweidnitz, una pequefia ciudad cercana a Breslau.
Estudié medicina en la universidad de esta misma ciudad (1872-1877),

donde se doctor6 en 1877 con un trabajo sobre el equinococo.
Neisser quiso quedarse en Breslau; por lo que acept6 la residencia en Derma-
tologia al no haber plazas para Medicina Interna. El departamento de Dermatologia
estaba dirigido por Oskar Simon, y gozaba de importante fama. Dos afios después

il

S

e

Albert Neisser (1855-1916).

de terminar su doctorado, en 1879,
Neisser demostré la existencia del
gonococo como agente causal tinico
de la gonorrea, al encontrar unas
bacterias tipo coccus en las secrecio-
nes genitales de 35 varones y nueve
mujeres con uretritis, y en 2 casos
de infeccion ocular. Hasta aquel mo-
mento, existia un intenso debate en
la comunidad cientifica acerca de la
etiologia de las distintas enfermeda-
des venéreas, e incluso se planteaba
que la sifilis y la gonorrea estuvieran
causadas por el mismo agente. Mas
adelante, en 1882 Neisser completd
la descripciéon del germen, y co-
menzo6 a hablar de “gonococos”.
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No satisfecho con este descubrimiento, la atencién de Neisser se centré en la
lepra. Realiz6 un viaje a Noruega en 1879 con el fin de examinar a mas de cien pa-
cientes y de recoger muestras para estudio a su regreso a Breslau. Seis afios antes
el microbiélogo noruego Gerhard Armauer Hansen habia descrito la presencia de
cuerpos bacilares en pacientes leprosos, pero se dudaba de su importancia etiol4-
gica. Fue Neisser quien les concedi6 su papel causal en la lepra. Cuando dio a cono-
cer su hallazgo (“Zur Aetiologie der Lepra”, 1879), Hansen public6 un articulo en
varios idiomas en el que recordaba su contribucién (“Bacillus leprae”, 1880) [2]. Al-
gunos autores creen que estos hallazgos de Neisser fueron incluso de mayor tras-
cendencia que la identificacién del gonococo. A la muerte de Simon por cancer en
1882, Neisser fue nombrado con tan s6lo 27 afios profesor asociado y jefe de la cli-
nica dermatolégica de Breslau. En 1892 trasladé el vetusto departamento de Der-
matologia del Hospital de Todos los Santos, y abrié una nueva clinica con un
centenar de camas, un laboratorio, un museo, una biblioteca, salas de consulta, y
un animalario. Este centro llegé a alcanzar gran renombre en lo que a asistencia,
ensefanza e investigacion se refiere.

A partir de los ultimos afios del siglo XIX, la labor de investigacién clinica de
Neisser se enfocd en la sifilis. En la segunda mitad del siglo XIX, esta enfermedad su-
ponia una causa frecuente de dafio neurolégico, demencia y muerte precoz, con una
tasa de mortalidad del 20-40%. Tanto los experimentos de seroterapia de Pasteur
sobre la rabia, como los exitosos ensayos de von Behring en tétanos y difteria habian
demostrado ya la posibilidad de conseguir inmunizar a personas sanas mediante la
inoculacion de suero de pacientes afectados con una enfermedad. Neisser quiso apli-
car estos mismos principios a la sifilis. En 1898, inyect6 suero de un paciente a cuatro
mujeres por via subcutanea. Tres desarrollaron enfermedades de piel y una, gono-
rrea y condilomas, pero ninguna mostro signos de sifilis. Posteriormente, inocul6
por via intravenosa suero procedente de varios enfermos en distintos estadios de la
sifilis a jovenes, en su mayoria prostitutas entre los 17 a 20 afios. Sin embargo, no
s6lo no desarrollaron inmunidad, sino que muchas presentaron una sifilis secunda-
ria. Se desconoce cuantos pacientes participaron en estos ensayos, pero cuatro de
sus victimas fueron a juicio. Algunos periddicos liberales del momento se posicio-
naron del lado de las victimas, y publicaron varios casos mas. El escandalo generado
fue mayusculo, y provocé también un intenso debate social. La mayoria de los pro-
fesionales sanitarios de la época se mostraron de acuerdo con las practicas de Neisser.
El mismo argumenté que sus pacientes no habian desarrollado sifilis por culpa de
los experimentos, sino por su actividad sexual previa. El ministerio publico tomé
partido en la causa, y Neisser fue acusado de haber realizado las pruebas sin el con-
sentimiento de los pacientes o de sus representantes. Sin embargo, él estaba conven-
cido de haber obrado correctamente. Aparte de ser penado con una cuantiosa multa,
ni su licencia ni su posiciéon académica se vieron afectados, y continu6 desarrollando
una intensa actividad académica en las siguientes décadas.

En sus ultimos afios Neisser publico resultados estadisticos de estudios pobla-
cionales sobre gonorrea, tanto en poblacidn civil como militar, y mostré la impor-
tancia poblacional de la enfermedad, asf como el gasto que ésta suponia para las
autoridades. Preocupado por el acuciante problema de salud publica que suponian
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las enfermedades venéreas, abogé activamente por la supervisién de las prostitutas,
se opuso a su encarcelacién, y promovid una regulacién mas estricta de la prosti-
tucion. Neisser fue reconocido por su talento organizativo, no sélo en lo que a ges-
tion se refiere, sino también para la divulgacién cientifica. Supo aplicar los
resultados de la investigacion a la clinica y contribuyé de forma extraordinaria al
desarrollo de la especialidad dermatoldgica.

Antecedentes

La publicacion en 1865 de la obra Introduccion a la medicina experimental de Claude
Bernard supuso uno de los principales puntos de partida de la experimentacién mo-
derna. En ella se separaba la medicina en una rama empirica y otra experimental [3].
La medicina empirica se basaba en “la observacién y experimentacion fortuita”, en
“los descubrimientos por accidente, no previstos en la teoria”. Se entiende por esta
forma de investigacion aquella en la que no existe una estrategia o método reglado.
Mientras tanto, en la medicina experimental el conocimiento deriva de la observacién
racional de fendmenos espontaneos o provocados. No obstante, ya en el siglo XVIII
hay constancia de experimentos reglados con seres humanos, como los realizados
sobre las técnicas de prevencion de la viruela o sobre el escorbuto:

D Los primeros ensayos sobre variolizaciéon

La inoculacién del germen de la viruela, o variolizacién, se practicaba en
Africa, India y China desde mucho antes del siglo XVIII. Esta practica consistia en
la inmunizacién mediante contagio provocado con pus (método oriental) o escamas
(método chino) de infectados con formas poco virulentas de la enfermedad. La
técnica llegd a Europa a principios del s. XVIII con la llegada de viajeros desde
Estambul. Unos de los primeros paises en adoptar esta medida fue Inglaterra,
gracias a la persistente defensa de esta practica por Lady Mary Wortley Montagu [4].
En 1715, Lady Montagu sufrié un cuadro de viruela que desfiguré su rostro. Su
hermano fallecié por esta misma causa 18 meses mas tarde. Cuando en 1717 su
marido fue nombrado embajador de la Sublime Puerta en Estambul, Lady Montagu
conoci6 las técnicas de variolizacién otomanas. Estaba tan decidida a prevenir
nuevos episodios de viruela entre sus familiares que ordend al cirujano de la
embajada, Charles Maitland, variolizar a su hijo de 5 afios en 1718. A su regresé a
Londres en 1721, Maitland inoculé a la segunda hija de Lady Montagu en presencia
de médicos de la corte. Tras estas dos exitosas practicas, el doctor Maitland recibi6
licencia real para realizar un ensayo de variolizacién con reclusos de la carcel de
Newgate. A los condenados que accedieron a participar se les ofrecié el indulto
real. E1 9 de agosto de 1721 se llevd a cabo el experimento, que fue supervisado
por miembros de la corte, de la Royal Society, y del Colegio de Médicos. Todos los
prisioneros sobrevivieron, y su inmunidad se demostré posteriormente. Maitland
repiti6é este experimento sobre nifios huérfanos en 1722, de nuevo con éxito.
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Finalmente, en abril de 1722, Mait-
land aplicé esta técnica a las dos
hijas de la Princesa de Gales. Pese
a su posterior aceptacion general
en Inglaterra, el debate sobre la
variolizacién continué estando
presente alo largo de todo el siglo
XVIII en el resto de Europa. De
un lado, Voltaire fue un firme de-
fensor de la técnica [5],

“En voz baja se dice por toda
Europa que los ingleses son
locosy fandticos: locos porque
inoculan a sus hijos la viruela
para evitar que contraigan
esta enfermedad; fandticos
porque, para prevenir un mal
incierto, provocan, tranquila-
mente, una enfermedad segura
y terrible. Los ingleses, por su
parte, dicen: “Los otros euro-
peos son cobardes y desnatu-
ralizados; cobardes, porque temen hacer sufrir un poco a sus hijos; desnaturalizados,
porque los exponen a que mueran un dia de viruela” [...] En el mundo, sesenta
personas sobre cien contraen la viruela; de esas sesenta, diez mueren en lo mejor
de la vida y otras diez quedan terriblemente marcadas. Por tanto, una quinta
parte de los seres humanos mueren o quedan marcados por esta enfermedad. De
los que han sido inoculados, tanto en Turquia como en Inglaterra, ninguno
muere, a menos que sea enfermizo o esté condenado a muerte. [...] Probablemente
dentro de diez anos, si curas y médicos no se oponen a ello, adoptaremos las cos-
tumbres inglesas; o bien, dentro de tres meses se empezard a inocular por
capricho, cuando los ingleses hayan dejado de hacerlo por inconstancia.”

“A woman called Lady Mary Wortley Montagu” (1715-1720)
Godfrey Kneller, (1646-1723)

Mientras que para Kant su realizacion era equiparable al suicidio. [6]

“El que decide vacunarse pone en riesgo su vida al dejarse caer en la incertidum-
bre, aunque lo haga en busca de preservar su vida y se ponga él mismo [...] en
una situacion mds delicada que la de un navegante que, por lo menos, no causa
la tormenta a la que se expone; mientras que nuestro hombre se lanza a si mismo
contra la enfermedad que lo pone en peligro de muerte.”

El debate nunca lleg6 a cerrarse completamente. De hecho, afios después, los pri-
meros experimentos de Jenner sobre la vacuna de la viruela con seroterapia bovina
también serian recibidos de nuevo con escepticismo general por la poblacién inglesa.
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D El experimento de Lind [7]

E120 de mayo de 1747, el Dr. Lind (1716-1794), médico de la Marina Real britanica
que servia a bordo del buque Salisbury, realiz6 el que se considera primer ensayo clinico
controlado de la historia médica. Para ello se bas6 en observaciones previas realizadas
casi un siglo antes por John Woodall, también médico de la Marina, sobre los efectos
beneficiosos del limén en el escorbuto. Lind eligié a 12 marineros afectados por escor-
buto, a los que separ6 en seis grupos de dos y comprob0 la eficacia de afadir citricos a
la dieta frente al uso de otros aditivos (vinagre, sidra, vitriolo, agua de mar y férmula
magistral). La mejoria en los dos sujetos que recibieron los citricos no se hizo esperar:

“El experimento de Lind”. La escasez de vitaminas y la mala calidad de vida en general que padecian los mari-
neros convertian al escorbuto en una enfermedad habitual.

“El resultado benéfico que mds rdpido se observé fue por el consumo de naranjas

y limones; uno de los enfermos que los habia consumido Illevaba casi seis dias
trabajando. Las erupciones en su cuerpo no habian desaparecido del todo y sus
encias no habian sanado, pero, sin ningtin otro remedio complementario [...] se
encontraba en buena salud [...]. El otro infectado también habia mejorado bas-
tantey se le encontraba suficientemente apto, tanto que se le designé como guar-
dia-enfermo al cuidado de los demds marinos infectados.”

Sin embargo, aunque el tratado de Lind fue rapidamente publicado y traducido,
fueron necesarios casi 50 afios para que dichos resultados tuviesen repercusion
real sobre las practicas de la Marina, que comenzé a incluir citricos y legumbres
frescas en el avituallamiento de sus barcos a principios del s. XIX.
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Aspectos generales de ética de la practica clinica

Al margen de la experimentacién en humanos, en la practica clinica habitual a lo
largo del s. XIX continué dominando el modelo antiguo de relacidn clinica, esen-
cialmente paternalista [8]. El paciente era considerado incapaz para compartir la
toma de decisiones sobre el proceso clinico. El médico era el tinico responsable del
bien del paciente, y quien definia en qué consistia dicho bien. En estas circunstan-
cias el proceso de consentimiento se limitaba a las explicaciones que el profesional
quisiera dar, generalmente dirigidas a servir sus propios objetivos terapéuticos. El
asentimiento del paciente era considerado absolutamente innecesario, salvo el im-
plicito ala hora de someterse a tratamiento médico. Como ejemplo de esta practica
habitual tenemos la experiencia del compositor Joseph Haydn, que sufria de poli-
posis nasal. Después de varias infructuosas intervenciones, Haydn coincidi6é en un
viaje a Inglaterra en 1792 con el afamado cirujano escocés John Hunter. Tal y como
recoge el compositor de manera muy aguda en sus memorias:

Al poco tiempo de mi llegada, y dada la urgencia de mi problema, me dejé ex-
plorar por el sefior Hunter [...]. Después de las primeras presentaciones entraron
unos hombres fuertes como drboles en la sala, me agarraron e intentaron sen-
tarme en una silla. Grité, dejé moretones y pataleé hasta que me liberé y mani-
festé al Sr. Hunter, que ya estaba preparado con sus instrumentos para
intervenirme, que no tenia intencion de operarme. El se extraiié de mi posicidn,
y me dio la sensacion de que me compadecia por no querer ser suficientemente
afortunado como para experimentar su precision quirurgica.” [9]

Incluso las personalidades mas notorias de la sociedad no se veian libres de
esta dominacidn ejercida por los profesionales médicos. En primavera de 1887, el
heredero al trono de Prusia, el principe Federico I1I, fue diagnosticado de un cancer
de laringe a raiz de una prolongada ronquera. Como relata Otto von Bismark en sus
memorias [14]:

“Los médicos estaba decididos a dejar al principe inconsciente y a llevar a cabo
la extirpacion del tumor, sin aviso previo de sus planes. Tomé la palabra para de-
fender que dicha intervencién no podia llevarse a cabo sin el consentimiento del
paciente, y, dado que se trataba del heredero al trono, también se requeria el
consentimiento de sus principales familiares. El emperador prohibid la interven-
cidn sin el consentimiento de su hijo”.

El propio Federico también rechaz6 la intervencién. Cuando pocos meses des-
pués, y a causa de la progresion tumoral, se encontraba cerca de la asfixia, accedi6
a que se le realizase una traqueotomia. Provisto de una canula traqueal subié al
trono tras la muerte de su padre en marzo de 1888, y fue conocido como “el rey
mudo”. Falleci6 tres meses después a causa de su enfermedad. En 1894 el tribunal
del Reich impuso que toda intervencién quirtrgica fuera juzgada bajo el articulo
263 del Cadigo Penal del Reich, y, por tanto, se castigase como lesion voluntaria
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cuando no pudiera probarse que habia sido practicada con la autorizacién expresa
del paciente, incluso aunque el procedimiento hubiera sido médicamente correcto.
Pese a que progresivamente se fue haciendo mas relevante la necesidad de
contar con la aprobacion del paciente para determinadas intervenciones, la in-
mensa mayoria de los profesionales de la época veia innecesario compartir con el
paciente su situacion clinica general, o su pronoéstico. La llamada mentira piadosa
estaba profundamente enraizada en la tradicién occidental. “Una desviacion de la
verdad estd en estos casos justificada, y es necesaria”, defendia el médico escocés
John Gregory sobre la informacidn a pacientes gravemente enfermos [10]. Se enten-
dfa que hacer participe al paciente de su situacién clinica s6lo podia conducir a la
desesperacion y la depresion. Mas aun, se consideraba que la capacidad de ocultar
al paciente su situacion real, o incluso de informar erréneamente, era una de las
competencias médicas mas importantes [11]. Un ejemplo frecuentemente nom-
brado es el del poeta y jurista aleman Theodor Storm, que fue diagnosticado de
cancer gastrico en 1887, con 68 afios. A peticién del propio paciente, su médico le
transmitio sus sospechas diagnosticas, y esto le condujo a una profunda depresion.
Al poco tiempo su hermano contraté a dos médicos mas para convencer al poeta
de la equivocacion del primer profesional. Se le aseguré6 que sus dolencias no eran
debidas a un tumor gastrico, sino a un proceso inofensivo y benigno. Storm recibié
las noticias entusiasmado, comenz6 a escribir de nuevo y la primavera siguiente fi-
nalizé una de sus mas famosas novelas, “Der Schimmelreiter” (El jinete del caballo
blanco), para fallecer finalmente unos meses después. De esta manera, una de las
principales obras de literatura romantica alemana naci6 fruto de un engafio.

Etica de la investigacion clinica: perspectiva internacional

Si bien las primeras normativas internacionales al respecto se elaborarian sobre
las reflexiones de la catastrofe nazi, a lo largo del siglo XIX se fue gestando el mo-
vimiento normativo que fundamentaria toda la reglamentacion posterior. Los pro-
blemas éticos y juridicos que entrafiaba la experimentacién en seres humanos
fueron provocando la necesaria aparicién de una serie de medidas deontolégicas y
legales, que cristalizaron en dos modelos distintos: un modelo contractual, basado
en el acuerdo entre el experimentador y el sujeto de experimentacidn, mas promo-
vido en Estados Unidos, y un modelo normativo, basado en reglamentaciones a nivel
nacional, de mayor predicamento en Europa.

D El modelo contractual estadounidense

El modelo contractual se basa en el establecimiento de una relacién formal, do-
cumentada por escrito, entre experimentador y sujeto de experimentacion. El
mutuo acuerdo entre ambas partes, con el compromiso voluntario de participar a
cambio de una compensacidn justa (o, al menos, reconocida como tal) se considera
suficiente para que la experimentacion sea licita.
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Entre 1822 y 1833 se estableci6 una de las relaciones mas peculiares y fructiferas
en términos cientificos de todo el siglo XIX. William Beaumont (1785-1853), un ci-
rujano del ejército estadounidense, trat6 a Alexis Sant-Martin (1797-1880),
trampero canadiense de origen francés, que fue herido por una bala en el estémago
el 6 de junio de 1822. Pese a las atenciones del Dr. Beaumont, la herida no cerré
nunca, formando una fistula gastro-cutanea permanente. A través de la misma, el
Dr. Beaumont realiz6 una serie inicial de experimentos sobre fisiologia gastrica
in situ cuyos resultados se pu-
blicaron en 1826. A finales de '

1825 Sant-Martin regresé a RERVM NATVRALIVM
Canad, se cas6 y tuvo dos hi- | A

jos. Pero Beaumont, empefia-
do en encontrarlo, le hizo lle-
gar una carta formal de invi-
tacion a los Estados Unidos
extensible a toda su familia,
para continuar con esta pe-
culiar relacién. Para ello ofre-
ci6 a Sant-Martin un contrato
de colaboracién mediante el
cual, si éste se prestaba a per-
mitir una serie de experimen-
tos sobre la fisiologia de la
digestion en su propio cuerpo,
seria pagado con alojamiento,
comida y 150% anuales [12].
La relacién continué hasta
1833 y permitié a Beaumont
publicar su Experiments and
observations on the gastric jui-
ce and physiology of digestion,
con el que se convirtié en uno
de los padres de la gastroen-
terologfa moderna. Beaumont

falleci6 en 1853 con 68 afios, “Haemophilla”. William Beaumont (1785-1853).

y Sant-Martin le sobrevivié Experiments and Observations on the Gastric Juice

hasta 1880, falleciendo a la and the Physiology of Digestion, Plattsburgh, 1833”
)

edad de 83 afios.

El modelo contractual de investigacidn clinica iniciado a lo largo del s. XIX se
consolidé tras la guerra de Cuba entre Estados Unidos y Espafia, en el seno de las
investigaciones sobre el origen etiologico de la fiebre amarilla, llevadas a cabo por
el ejército estadounidense a partir de 1900. La fiebre amarilla era por entonces
una enfermedad terrible, que habia producido graves epidemias en diferentes nu-
cleos de poblacién tanto en América del Norte como en América del Sur y el Caribe.
Esta enfermedad estaba produciendo un elevado nimero de bajas entre las tropas
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colonizadoras norteamericanas en Cuba. De hecho, “el vémito negro” tal y como era
denominada esta enfermedad por los espafioles, habia producido mas muertes de
soldados estadounidenses que las bajas de combate (se estima que pudieron fallecer
unos 2000 enfermos por fiebre amarilla, frente a solamente 200 durante la guerra).

La gravedad de esta enfermedad empuj6 a un gran niimero de investigadores
en toda América a intentar encontrar su agente causal. Giuseppe Sanarelli, un mé-
dico italiano afincado en Montevideo, identificé en 1897 un bacilo en muestras de
autopsias realizadas a cadaveres fallecidos por fiebre amarilla. Intentando demos-
trar el papel que jugaba en la enfermedad, lo inocul6 a cinco personas sin previo
consentimiento. Tres de esos sujetos murieron. La publicacidn de estos resultados
produjo un gran escandalo y a Sanarelli le llovieron las criticas. Destaca entre ellas
las del afamado profesor de medicina William Osler, entonces en la Johns Hopkins
University, que defendia que:

“inyectar deliberadamente un veneno de conocida virulencia a un ser humano,
sin obtener el permiso del sujeto, no es sélo ridiculo, es criminal”. [13]

En mayo de 1990 la armada estadounidense envié una comisién a Cuba para
estudiar la fiebre amarilla [14]. Esta comisién, denominada Comisidn Sternberg por
el general en jefe de la Sanidad Militar Norteamericana George M. Sternberg, estuvo
liderada en el terreno por el médico y bacteriélogo Walter Reed (1851-1902), que
ya habia trabajado en las epidemias de fiebre tifoidea en Cuba y Panama. La inten-
ciéon de la Comision era aclarar la causa de la fiebre amarilla, siguiendo las propues-
tas del médico cubano Carlos Finlay, quien en 1881 apunté a un mosquito local, el
Aedes aegypti, como culpable de la transmisién de la misma. Sin embargo, Finlay
no habia conseguido terminar de establecer una clara relacion causa-efecto, a pesar
de que ese mismo afio realizé usa serie de experimentos en voluntarios sanos, ex-
poniéndolos a mosquitos alimentados con sangre de enfermos de fiebre amarilla,
sin obtener resultados concluyentes. A principios de 1900 se realizaron unos ex-
perimentos iniciales por parte de esta comision, con algtin voluntario y con miem-
bros de la propia Comisién. Segtn se cita en la biografia sobre Reed, el primer
voluntario foraneo a la Comisién fue un soldado del ejército estadounidense [15],

“quien, acercdndose al grupo de investigacion pregunté a uno de los doctores
“;siguen tonteando con mosquitos?’, “Si, ;se dejaria usted picar?” contesté el doctor,
“iPor supuesto!, a mi no me da miedo que me piquen” respondié el sujeto [16].

Y con este triste intento de informacion sobre la naturaleza del procedimiento
sellevo a cabo el primer caso de fiebre amarilla producida de manera experimental.
A partir de octubre de 1900 se llevaron a cabo experimentos a mayor escala con
voluntarios reclutados de entre emigrantes estadounidenses y espafioles recién
desembarcados, tras haberlos sometido a un periodo de cuarentena. Los partici-
pantes firmaban un acuerdo mediante documento escrito que delineaba los riesgos
de participar en el estudio y aclaraba que no existia un tratamiento efectivo para
tratar la enfermedad.
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Walter Reed examinando a un sujeto de investigacion.

“El abajo firmante comprende perfectamente bien que en caso de desarrollar la
fiebre amarilla pone en peligro su vida, pero siendo totalmente imposible evitar
la enfermedad durante su estancia en la isla, el voluntario prefiere correr el
riesgo de contraer la enfermedad intencionalmente, convencido de que recibird
los cuidados mds prolijos y la asistencia médica mds esmerada.” [17]

En otra seccion del documento se especificaba la cuantia del pago de 100$ por
2 meses de participacion en el estudio, con otros 100$ adicionales si se contraia la
enfermedad. Sibien en el contrato se exageraban las posibilidades de contraer fie-
bre amarilla fuera del programa experimental, y se minimizaban los riesgos de par-
ticipar en el mismo, este documento constituye un hito fundamental en el desarrollo
del consentimiento informado en las investigaciones en seres humanos.

D El planteamiento normativo europeo

La experimentacion humana en Europa, fundamentalmente centrada en Francia
y Alemania, siguié un modelo diferente, basado en la accién protectora del Estado
mediante distintas regulaciones. Desde la época imperial hasta el fin de la republica
de Weimar fueron apareciendo reglamentos que delimitaron los margenes de la ex-
perimentacion clinica, y que la diferenciaron progresivamente de la practica médica
asistencial. En 1891 el Ministerio del Interior prusiano publicé una directiva dirigida
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alas distintas prisiones estatales para que la tuberculina, prescrita para el tratamiento
de la tuberculosis, “no fuera en ningin caso empleada contra la voluntad de los pa-
cientes”. [18]

En Francia la experimentaciéon humana también era una realidad, pero ésta no
estaba regulada por ningiin marco juridico especifico. Los limites legales del acto
médico eran fijados por el codigo penal, y la experimentacién no terapéutica (no
justificada como resultado de una practica médica permitida) se regulaba como un
acto de violencia voluntaria. El sentido de esta postura se refleja en la sentencia de
Lyon de 1859. En ese afio, dos médicos del hospital de La Antiquaille inocularon la
sifilis con intencién experimental a un nifio de 10 aflos ingresado por otro motivo.
Cuando el caso vio la luz publica, ambos profesionales fueron juzgados y condena-
dos. La sentencia estableci6 una clara distincién entre actos terapéuticos licitos,
que pueden permitir un descubrimiento de manera colateral o secundaria, y actos
ilicitos de experimentacion, que persiguen exclusivamente el conocimiento cienti-
fico, y en que no existe intencién terapéutica:

“Toda vez que, en la aplicacion de un método curativo nuevo, el médico hubiera
tenido como tnico fin la curacién del enfermo, y no la intencién de experimentar,
[...] en el caso de que la medicacidn, con un fin terapéutico, condujera a partir
de su resultado a un descubrimiento cientifico, éste gozaria de manera legitima
del respetoy la gloria que se asocian a su nombre. Pero ésta no es la situacién de
los procesados: todos los elementos de la causa demuestran que su pensamiento
predominante, su principal motivo era el de resolver mediante la experimenta-
cion, un caso médico, objeto de vivas controversias...”. [7]

La tradiciéon deontolégica francesa empezd a consolidar de manera notable con
los escritos de Bernard. Su autoridad moral en temas de investigacién en ciencias
médicas y de experimentacion humana influy6é durante buena parte de la segunda
mitad del s. XIX. A modo de resumen podemos afirmar que Bernard consideraba la
experimentacion humana como una parte necesaria de la practica médica habitual.

“Todos los dias los médicos realizan experimentos terapéuticos en sus enfermos
y todos los dias el cirujano practica vivisecciones en las personas que opera’.

De esta manera, y en consonancia con la intencidn legisladora de la sentencia
de Lyon, se considera que determinados experimentos con intencién terapéutica
no sélo son aceptables, sino necesarios. El limite de los mismos reside, para Ber-
nard, en el principio antiguo de ética médica de “primum non nocere”, de tal manera
que se rechaza toda experimentacién que pueda resultar dafiina para el sujeto, pese
a que sus resultados pudieran ser beneficiosos para la comunidad. Como exploracio-
nes previas, Bernard era un firme defensor de la investigaciéon en animales (incluso
pese a que para éstos, los experimentos si que pudiesen ocasionar riesgo o sufri-
miento), asi como de la auto-experimentacion (para demostrar que, si bien la res-
ponsabilidad del médico ocasionalmente supone un riesgo, éste es capaz de asumirlo
a titulo individual). La postura de la auto-experimentacion también fue defendida
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por el cientifico aleman Emil von Behring, quien, en un manuscrito que hacia refe-
rencia implicita al caso Neisser, sostenia que la experimentacién en el propio in-
vestigador debia preceder a la extrapolaciéon en sujetos de ensayo. [19]

Otra de las figuras mas representativas e influyentes de la época fue Louis Pas-
teur (1822-1895), que defendia una postura ética distinta a la de su compatriota.
Su correspondencia durante sus investigaciones sobre la transmision de la rabia
en animales reflejaba una buena muestra de la terrible preocupacién que le suponia
la realizacion de experimentos sobre seres humanos, y en ella rechazaba la participa-
cion de voluntarios en la experimentacion. En 1884 escribia al emperador Pedro II de
Brasil, uno de sus mecenas, acerca de los avances de su investigacién [20]:

“Cuento con varios casos de
perros inmunizados después
de mordeduras rabicas. Tomo
a dos perros, les expongo a
la mordedura de un animal
rabioso, y vacuno al primero,
pero no al segundo. El iilltimo
fallece, mientras que el pri-
mero sobrevive. [...]. Hasta la
fecha, no me he atrevido a
probar mi experimento en
humanos pese a mi confianza
en los resultados [...]. Me temo
que mi fracaso pudiera com-
prometer el futuro [...]. Debo
esperar a tener una grupo
mayor de resultados exitosos
con animales [...], pero por
mucho que multiplique mis
casos de proteccion eficaz en
perros, creo que mi mano
temblard el dia en que tenga
que probarlo en humanos.”

En su valoracion ética de la “Louis Pasteur, with two dogs”
. s h (referido a su trabajo con perros sobre la rabia).
experimentacién en humanos se Fuente: Wikimedia Commons
mezclan tanto la balanza de riesgo-
beneficio para el sujeto individual como, principalmente, el beneficio-riesgo parala pro-
pia ciencia, porque Pasteur era sabedor de que un fracaso de la investigacion podria
animar a sus adversarios y dificultar enormemente sus futuros experimentos. Se trata
de una concepcion fundamentalmente utilitarista de la experimentacion, aunque su pru-
dente precaucion pudiera tener también una parte de compromiso personal. Sin em-
bargo, como ya se ha mencionado en los ejemplos previos, incluso en el caso Neisser;
este cuidado no fue mantenido por muchos otros miembros de la comunidad cientifica.
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Conclusiones: Las consecuencias del caso Neisser

Desde su aparicion en prensa, y tras haberse convertido en un caso ptublicamente
notorio, el parlamento prusiano discuti6 el caso Neisser en varias ocasiones. Fi-
nalmente tuvo que pedir un posicionamiento oficial al gobierno central en 1899.
El ministro de asuntos religiosos, educativos y médicos encargé un documento a
una comisién del Departamento de Salud, liderado por autoridades médicas de
prestigio como Rudolf Virchow [21]. En ella se debatieron aspectos de beneficen-
ciay autonomia, y se concluyé que si un médico conocia que la inoculacién de un
suero podia causar una enfermedad, entonces no tenia derecho de proponer tal
inoculacién. En cualquier caso, se alcanz6 un acuerdo generalizado acerca de que
la validez cientifica del experimento no era motivo suficiente para llevarlo a cabo,
sino que se hacia necesario solicitar permiso a los participantes. Los miembros
de la comision concluian asi que el respeto al derecho y la moralidad eran tan im-
portantes como el progreso médico. Los resultados de esta deliberacion cristali-
zarian al afio siguiente en una directiva gubernamental oficial: la Directiva
Prusiana de 1900.

Aportaciones y cuestiones del capitulo

Aportaciones Cuestiones

¢Era la defensa de la conciencia individual
del médico-investigador una manera de
auto-proteccion de los profesionales médi-
cos de la época?

A lo largo del s. XIX se separ6 la medicina en
una rama empirica y otra experimental.

Pese a los primeros esbozos normativos de
la investigaciéon en humanos, la comunidad
cientifica apoyaba los métodos de investiga-
cion vigentes, y los investigadores culpados
no recibieron mas castigo que el econémico.

En la practica clinica habitual predominé el
modelo paternalista de relacion clinica.

Los problemas derivados de la experimenta-
cién en seres humanos forzaron la aparicion
de dos grandes modelos deontoldgicos y le-
gales.

El modelo contractual se basa en un acuerdo
tacito entre experimentador y sujeto, mien-
tras que el modelo normativo se basa en la
creacion de reglamentaciones a nivel nacio-
nal que protejan a los individuos de investi-
gacion.

Los modelos vigentes de investigacion bus-
caban el amparo legal del investigador, pero
no la participacién consciente y auténoma
del individuo en la investigacion.

Las primeras poblaciones sobre las que se
realizo investigacion clinica aplicada fueron
grupos marginados, especialmente vulnera-
bles: nifos, minusvalidos, prisioneros y/o
prostitutas.
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DEL RIGOR ALEMAN AL DESASTRE NAZI.
LA DIRECTIVA PRUSIANA.

Maria Jests Pascual, Eloy Pacho

Las primeras regulaciones precisas sobre investigacion no terapéutica apa-
recen en 1900, tras el escandalo del llamado “caso Neisser” [1] que habia ad-
ministrado suero de pacientes con sifilis a prostitutas con el fin de encontrar
un método para prevenir la enfermedad. Estas mujeres no fueron informadas
sobre el experimento ni se les pidi6 su consentimiento. Cuando algunas de
ellas contrajeron la sifilis, la prensa publicé la noticia y se desencadend el
debate publico. El Parlamento prusiano discuti6 el caso en varias ocasiones
y en 1899 pidi6 al gobierno que actuara. El Ministerio de asuntos religiosos,
educativos y sanitarios solicité un informe detallado al Gabinete Médico Cien-
tifico de la Salud con ilustres miembros como Virchow. Finalmente, en 1900,
el Ministerio publicé la conocida como Directiva Prusiana.

indice del capitulo

Normas prusianas, Codigo ético de Berlin, 1900.

Directrices para nuevas terapias y experimentaciéon en humanos,
Cédigo Aleman, 1931.

Los experimentos médicos del III Reich.

Juicio de Nuremberg.

Aportaciones y cuestiones del capitulo.
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Normas prusianas, Cédigo ético de Berlin, 1900

considerada como la mas avanzada del mundo, no sélo en relaciéon con los

avances cientificos sino también en cuanto a la proteccién de los individuos
mediante normas y reglamentos éticos y legales. La Comision creada tras el escan-
dalo Neisser centro su atencion en la beneficencia y autonomia y concluyé que un
médico que conocia que un suero podia causar una infeccién no tenia derecho a in-
yectar tal suero. La informacién y el consentimiento de las personas implicadas en
el estudio debian ser siempre requisitos previos a la investigacion.

E n el primer tercio del siglo XX, la investigacion biomédica en Alemania estaba
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Algunos miembros defendian que, en estudios como el de Neisser; la “autoex-
perimentacion” deberia preceder siempre a la administraciéon a pacientes y consi-
deraban que la investigacién “puramente cientifica” en seres humanos no era ética
aunque dieran el consentimiento voluntario.

El Ministerio también busc6 asesoria legal en el caso Neisser. Los abogados es-
tablecieron que realizar una investigacion no terapéutica en un individuo, sin su
consentimiento, cumplia criterios de dafio fisico en la ley criminal. La validez cien-
tifica del experimento no sirve de atenuante.

El consentimiento informado era una precondicién obligatoria para cualquier
investigacién no terapéutica. Ademas, podian existir problemas de coaccién por la
desigual autoridad entre médico y paciente.

Tras discutir a fondo todos los aspectos, los abogados concluyeron que el res-
peto por los derechos y la moral tenian la misma importancia para el bien de la hu-
manidad que el progreso médico y cientifico. Para cualquier experimentacién con
seres humanos, la documentacién escrita y la responsabilidad del director médico
debian convertirse en doctrina legal.

Finalmente, en 1900, el Ministerio publicé una directiva para todos los hospi-
tales y clinicas [2] (Figura 1).

The Prussian Regulation

Der kiniglich preufiische Minister der geistlichen,
-Angelegenheiten

The Royal Prussian Minister of Religious, Educa-
Unterrichts- und Medizinal-

tional and Medical Affairs

Anweisung an die Vorsteher der Kliniken, Poli-
klintken und sonstigen Krankenanstalten

1. Die Vorsteher der Kliniken, Polikliniken und son-
stigen Krankenanstalten weise ich darauf hin, dag
medizinische El.rlgrlffc zu anderen als diagnosti-
schen, Heil- und Immunisier k auch
wenn die s Voramsetzungm fiir die
rechtliche und sittliche Zulissigkeit vwl.ll:gen'
unter allen Umstinden ausgeschlossen sind, wenn

(1) es sich um eine Person handelt, die noch minder-
Jéhrig oder aus anderen Griinden nicht vollkommen
geschiftsfEhig ist;

(2) die betreffende Person nicht fhre Zustimmung zu
dem Eingriffe in unzweideutiger Weise erklart hat;

(3) dieser Erklirung nicht eine sachgemife Belehr-
ung tiber die dem Eingriffe moglicher Weise hervorge-
henden nachteiligen Folgen vorausgegangen ist.

II. Zugleich bestimme ich, daB
(1) Eingriffe dieser Art nur von dem Vorsteher selbst

oder mit besonderer Erméchtigung desselben vor-
genommen werden diarfen;

(2) bel jedem derartigen Eingriffe die Erfilllung der
Voraussetzungen zu [ Nr, 1-3 und Il Nr, 1 sowie alle
niheren Umstéinde des Falles auf dem Kranken-
blatte zu vermerken sind.

lIl Die bestehenden B ngen Giber med
sche Eingriffe zu diaymt‘lschen Hell- und Immu-

nisierungszwecken werden durch diese Anweisungen
nicht bertithrt.

Berlin, den 29. Dezember 1900
Der Minister der geistlichen ec. Angelegenheiten.
Studt

Directive to all medical directors of university
hospitals, polyclinics, and other hospitals

L. I advise the medical directors of university hospl-
tals, polyclinics, and all other hospitals that all medi-
cal interventions for other than diagnostic, healing,
and immunization purposes, regardless of other legal
or moral authorization, are excluded under all cir-
cumstances, if

(1) the human subject is a minor or not competent
due to other reasons;

(2) the human subject has not given his unambigu-
ous consent;

(3) the consent is not preceded by a proper explana-
tion of the possible negative consequences of the in-
tervention.

1I. At the same time [ determine that

(1) interventions of this kind are to be only per-
formed by the medical director himself or with his
special authorization;

(2) in all cases of these interventions the fulfillment
of the requirements of I (1-3) and II (1), as well as all
further circumstances of the case, are documented
in the medical record.

IIL. The existing instructions about medical interven-
tions for diagnostic, and i rization pur-
poses are not affected by these instructions.

Berlin, 29 December 1900

The Minister for Religious ec. Affairs
Studt

Figura 1. Regulacion Prusiana de 1900 [2].




Del rigor aleman al desastre Nazi. La Directiva Prusiana. .

— Los directores médicos fueron advertidos de que todas las intervenciones
médicas, distintas de las pruebas diagndsticas, tratamientos e inmuniza-
ciones, fueran excluidas bajo cualquier circunstancia “si el individuo era
menor de edad o no era competente por otras razones” o si no habia otor-
gado su consentimiento informado tras una “adecuada explicacion de las
posibles consecuencias negativas” de las intervenciones.

— Todas las intervenciones en investigacién podrian realizarse solo por el di-
rector médico o por personas autorizadas por éL

— En todo caso, la cumplimentacion de estos requisitos y todas las circuns-
tancias derivadas del caso tenian que ser documentadas en la historia cli-
nica.

— A pesar de todo esto, la directiva no vinculaba legalmente y poco se sabe
de su impacto real en la experimentacién humana.

Directrices para nuevas terapias y experimentacion en humanos,
Codigo Aleman, 1931

Al reformarse la legislacion penal en Alemania en 1931, el gobierno del Reich publicé
unas guias detalladas sobre nuevos tratamientos y experimentacién humana [1]. Las
guias distinguian claramente entre investigacion terapéutica (nuevos tratamientos)
y no terapéutica (experimentacién humana) y establecia precauciones estrictas.
Junto a los principios de beneficencia y no maleficencia, las regulaciones se
basaban en la autonomia del paciente y en la doctrina legal del consentimiento in-
formado:
— Un tratamiento nuevo solo puede aplicarse si el consentimiento ha sido
dado de forma indudable y tras una adecuada informacién.
— Un tratamiento nuevo podria utilizarse sin consentimiento solo si se re-
quiere urgentemente para salvar la vida o evitar graves dafios para la salud.
En este caso, debe quedar por escrito las circunstancias que justifican la
decision.
— Pero si se trata de investigacidn no terapéutica, no se permitird en ninguna
circunstancia sin consentimiento.

Ademas, se requeria documentacién escrita y una clara identificacion de los
responsables para cada ensayo clinico.

Aunque se discutid la posibilidad de una supervisién por un panel de expertos
de la institucion, finalmente se adoptd el modelo jerarquico de la directiva de 1900,
en la que el director médico era el responsable de toda la investigacién clinica en
el centro.

Ademas, se requeria un calculo preciso de coste-beneficio y un plan detallado
de experimentacion animal previa para minimizar los riesgos en los seres humanos.

La experimentacion con pacientes moribundos estaba absolutamente prohibida.

La publicacion de los resultados de nuevos tratamientos debia respetar la dig-
nidad del paciente.
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En la ensefianza, cada ocasidn servia para hacer énfasis en la especial respon-
sabilidad del médico que realiza ensayos clinicos y se rechazaba enérgicamente
cualquier utilizacién de las necesidades econémicas o sociales de las personas para
ser incluidas en estudios de nuevos tratamientos.

Algunas de estas reglamentaciones eran mas detalladas y estrictas que las que
luego aparecieron en el Cédigo de Nuremberg o en la Declaracion de Helsinki. [3]

La directiva de 1931 se present6 en el marco de una discusiéon publica sobre
la evolucién de la medicina y sobre la experimentacion iniciada a finales de 1920 y
que termino coincidiendo con el juicio de Lubeck por la contaminacién de una va-
cuna hecha a partir de BCG (bacilo Calmette-Guérin) y que causo la muerte a casi
un centenar de nifios. Y aunque este juicio no fue el punto de partida, en cierta me-
dida, impuso la urgencia de esta directiva. [4]

Los experimentos médicos del lll Reich

En 1933, con lallegada al poder del Partido Nacionalsocialista, se produjo una ruptura
con este tipo de normativa, contraviniendo totalmente los principios del respeto a
las personas que participaban en investigaciones médicas. De hecho, Hitler, siguiendo
su programa electoral, desarroll6 una politica racista en defensa de una “raza supe-
rior” en la que participaron un gran numero de profesionales sanitarios. [5]

Antes de los judios, el régimen nazi persiguié a individuos que sufrian enfer-
medades supuestamente hereditarias, disminuidos mentales y discapacitados.

Un ejemplo es la Ley para la prevencién de las enfermedades hereditarias de
la descendencia de julio de 1933, mas conocida como “Acta de esterilizacién”, que
sirvié como modelo para la legislacién eugenésica alemana. [6]

Aunque ya habian llegado a las asambleas legislativas alemanas peticiones de
esterilizacidn voluntaria esta ley introducia un elemento nuevo: la obligatoriedad.
Permitia, a instancias de un tribunal compuesto por dos médicos y un juez, la este-
rilizacion obligatoria de individuos diagnosticados de esquizofrenia, psicosis ma-
niaco-depresiva, debilidad mental congénita, epilepsia hereditaria, corea de
Huntington, ceguera y sordera congénita, malformaciones corporales de caracter
hereditario o alcoholismo crénico.[1]

El mecanismo para hacer cumplir la ley estaba muy claro: si una persona que
cumplia uno de estos requisitos no se presentaba voluntariamente para ser esteri-
lizada, podia ser requerida por médicos de los servicios de sanidad y por los direc-
tores de asilos y prisiones.

Esta ley se aplico junto con el “Acta contra criminales peligrosos”, que tenia el
mismo fin y utilizaba los mismos medios. Las esterilizaciones comenzaron en 1934
y, en la practica, terminaron con el comienzo de la Il Guerra Mundial, con un saldo
final de casi 400.000 personas esterilizadas (0,5% de la poblacién total).

El propésito final de éstas y otras leyes (la Ley de proteccion de la salud here-
ditaria del pueblo aleman y la Ley de salud marital, mas conocidas como Leyes de
Nuremberg) era eliminar a una generaciéon completa de sujetos con deficiencias
genéticas a fin de “depurar” el banco de genes y mejorar la “raza aria”. Los beneficios
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que se obtendrian con la aplicacién de las leyes basadas en planteamientos euge-
nésicos fueron ampliamente difundidos en contundentes campaiias publicitarias
por la eficiente maquinaria de propaganda del III Reich. [7] (Figura 2).

koftet dieler Erbkranke
die Volksgemeinlchaft
auf Lebenszeit

Die Monatshefte des Rallfenpolitifchen (mtes der NSDAD

Zu beziehen durch die Landesvertriebsftelle fiic die Oftmark, Wien L, Malkerbaftei 12

Aon [A29 L

Fig. 2: “60.000 marcos es lo que nos cuesta este discapacitado a lo largo de su vida. Este dinero es también vuestro”. [8]
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El programa de eutanasia (Gnadentod-muerte caritativa) fue oficialmente res-
ponsabilidad directa de la Cancilleria del Fiihrer y proporcioné una de las pocas
pruebas escritas contra Hitler’” (Figura 3).

* £ Ssem= tsmt.wm.  Autorizacion de Hitler al programa
00 wruam de la “eutanasia”

Carta de autorizacion de Hitler al programa
de la “eutanasia”, firmada en

Meichaleiter Boubhler wd octubre de 1939, retrodatada al 1° de septiembre

= Dr.wd. Brandt de 1939 (Archivo Federal de Berlin)
o eeeSes- | ADOLPHITLER
SIS mtetimsder Mo e smer - Berlin 1° sept. 1939

T e e tree X El Director Bouhler y

Eraskaa ot kriti—aster Beurtetlmc thres £t - el doctor Brandt

Beltezustandes dor Gandentod ee Sirt serdes tase.

§a serdn responsables de ampliar las facultades de los

= A : 3 L profesionales médicos que se designarin
F, k£ s ? i oportunamente, de modo tal que dichos médicos

3 : provean la eutanasia a los enfermos que en el
marco del arbitrio humano, sean considerados
incurables tras una evaluacion lo mas critica

: g PPN
g o @ posible de su condicion.
£ A. Hitler
e L o SR HERANA T ¢

Figura 3. Decreto de Hitler por el que se autoriza la eutanasia. [7]

El 1 de septiembre de 1939 haciendo coincidir la fecha con el comienzo de la
guerra, Hitler firmé el documento en el que se autorizaba la muerte de enfermos
incurables trasmitiendo la idea de lucha tanto contra el enemigo exterior como con-
tra el enemigo interior representado, este tltimo, por las personas genéticamente
distintas a la raza aria. [7]

Este documento, conocido como “decreto de la eutanasia”, dio lugar a la organi-
zacién con el nombre secreto de Aktion T-4 (por estar ubicado en Tiegartenstrasse,
n24 de Berlin). Dirigida por Viktor Brandt estaba compuesta por 6 centros (Bernburg,
Brandenburg, Grafeneck, Hadamar, Hartheim, y Sonnenstein) donde trabajaban psi-
quiatras, médicos y funcionarios nazis con el objetivo de eliminar a los enfermos men-
tales incurables. Los médicos realizaban la revision y registro de los enfermos,
aplicaban las diferentes técnicas para causar la muerte y emitian los certificados de
defuncién falseando el motivo para atribuirlo a causa natural al informar a la familia
del fallecimiento. Asi fueron asesinadas mas de 70.000 personas. [8]

El secreto del Aktion T-4 no pudo mantenerse mucho tiempo. La alarma social
provocada por el masivo traslado de enfermos, los errores en los certificados de
defuncidn, las altas chimeneas y el fuerte olor a carne quemada llevo al desmante-
lamiento de los hornos crematorios y cdmaras de gas de los manicomios que se
trasladaron a los campos de concentracion.
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Los experimentos médicos realizados en los campos de concentracién obede-
cian a cuatro motivos principales:

1. Mejorar la supervivencia del ejército aleman frente a agentes bélicos (gases,
bombas incendiarias, radiaciones) o a condiciones meteorolégicas adversas
(frio, altura).

2. Experimentacion de nuevos farmacos o técnicas quirurgicas.

3. Demostracidn de las teorias nacionalsocialistas de superioridad racial (an-
tisemitismo, eugenesia).

4. Otros experimentos con el Unico fin de provocar sufrimiento o exterminio.

Como ejemplos de experimentos realizados en esta época cabe citar [9]:

e Investigacion sobre el tratamiento de las heridas de guerra provocando le-
siones con diferentes agentes (gas mostaza, fosforo...), introduciendo en
ellas cristales o gérmenes para provocar una sobreinfeccién y adminis-
trando diferentes tratamientos (sulfamidas) para comprobar su eficacia.

o Estudios de sobrevivencia calculando la posibilidad de resistir bebiendo
sélo agua de mar o soportando temperaturas de frio extremo (congelacion).

o Efecto letal de la administracion de diferentes venenos administrados via
oral o con balas envenenadas.

e Trasmisién de diferentes enfermedades infecciosas mediante la inoculacién
de los gérmenes causantes (fiebre amarilla, viruela, tifus, célera, difteria...).

e Esterilizacion mediante cirugia, rayos X o inyeccién de diversas sustancias
(formol o nitrato de plata en las trompas).

e Experimentos en nifios gemelos para estudiar aspectos genéticos y la po-
sibilidad de su manipulacién que iban desde el cambio en el color de los
ojos hasta intentar crear hermanos siameses intentando unirlos artificial-
mente. De mas de 1.500 parejas de gemelos solo sobrevivieron alrededor
de 200 individuos.

Juicio de Nuremberg

Tras la victoria aliada en la II Guerra Mundial, 24 médicos nazis fueron juzgados
por crimenes contra la humanidad en el Juicio de Nuremberg (1945-1946). [10]

Paraddjicamente, la sentencia del Tribunal de Niremberg tuvo en cuenta el
Codigo aleman de 1931 sobre experimentos médicos, que no habia sido respetado
por los nazis, pero que era el mejor Cédigo de la época. [11]

Ademas, las Directivas sirvieron de fuente para el Cédigo de Niremberg (1947),
que aparecié como un documento adjunto a la sentencia del Juicio y que se consi-
dera generalmente como el punto de partida de la bioética moderna sobre experi-
mentacién humana.

En el momento actual siguen vigentes en la asistencia diaria de los pacientes
los mismos aspectos éticos presentes durante ese periodo: limites de la investiga-
cién, decisiones al final de la vida y la relacién del médico con la investigacion ge-
nética. [12]
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Aportaciones y cuestiones del capitulo

Aportaciones Cuestiones

Concepto basico del consentimiento infor- ;Todo vale con el pretexto de aumentar el
mado. conocimiento cientifico?

¢Son los cientificos los Gnicos responsables
de las consecuencias que provoquen las in-
vestigaciones cientificas?

Importancia de la implicacién social y poli-
tica.

Regulacién ética y legal de la investigacion. i clencia etlcamer)te SR 7 X0 [
ponde a intereses de ninguna clase?

¢Es suficiente el marco legislativo para ga-

rantizar que la investigacién en seres huma-

nos no pone en riesgo a las personas sin su

consentimiento?

Importancia de los sistemas de supervision y
vigilancia en la investigacion clinica para ga-
rantizar el cumplimiento.
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DE NUREMBERG A HELSINKI.
HANS JOACHIM SEWERING.

Derik Geovani Vilchis Roa

El Dr. Hans Joachim Sewering fue asignado en 1992 como presidente de la
Asociacion Médica Mundial, pero tuvo que dejar el cargo al afio siguiente,
bajo la presion de organizaciones judias que denunciaban su pasado como
antiguo miembro del Partido Nazi.

El Dr. Hans Joachim Sewering inicié como miembro de la SS a partir de no-
viembre de 1933, se desempeil6 como médico personal y director médico
de la clinica Schonbrunn a partir de 1942, la misma que quedé bajo su su-
pervision entre 1943 y 1945. Shonbrunn era una clinica cercana a Munich
donde atendia a enfermos de tuberculosis, y donde el Dr. Hans, supuesta-
mente, firmo érdenes de envio de 900 nifios alemanes de la clinica a un “cen-
tro de curacién” en Eglfing-Haar. Se especula que los nifios murieron por
inaniciéon y una sobredosis de un medicamento para dormir, Luminal. En
1993 cuatro monjas rompieron su voto de silencio por recomendacién del
arzobispo de Munich, declararon haber sido testigos de la firma de documen-
tos que ordenaban el traslado de estos nifios.

El “centro de curacion” en Eglfing-Haar estaba considerado como un centro
de exterminio, pues se practicaba la eutanasia a personas con discapacidad.
Este centro fue declarado por los nazis “comedores inutiles”, porque la ma-
yoria de los que ahi estaban no eran capaces de comer por si mismos, debido
a sus padecimientos mentales. Los agentes del partido que participaron en
este programa pasaron a convertirse en comandantes de los campos de con-
centracion y funcionarios de alto rango durante el Holocausto.

El Dr. Hans Joachim Sewering admitié su pasado como miembro de la SS,
justificando que él se unid por “razones sociales”, pero siempre ha negado
ser responsable de las acusaciones; en una entrevista con el New York Times
se defendié argumentando: “Yo tenia 17 afios en 1933 cuando tenia que
unirme a la SS, pero después me uni a las fuerzas armadas y ya no estaba
activo en la SS, excepto en la rama de caballeria, la tinica parte de la organi-
zacion que no era acusada de crimenes de guerra”.

Algunos criticos piensan que el Dr. Hans ha distorsionado la historia de su
juventud con el fin de distanciarse de su pasado nazi, el caso ilustra que Ale-
mania se olvid6 en gran medida de perseguir a los antiguos criminales de
guerra, muchos de los cuales prosperaron en la politica, el poder judicial y la
policia. El Dr. Hans marcara un legado persistente en la medicina nazi, y el
fracaso de la comunidad médica alemana para asumir la responsabilidad de
sus actos en el Tercer Reich.
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Introduccion

mentos con seres humanos que vulneraban la dignidad humana y el derecho

alaviday a la salud, que incluian someter a los prisioneros a influencia de
diferentes agentes fisicos y bioldgicos con la finalidad de evaluar los cambios fisio-
légicos que producian.

Las repercusiones de estos experimentos has sido claves para el desarrollo de
una ética de la investigacion y para crear las primeras regulaciones internacionales
al respecto. El primero documento internacional que instaura unas normas éticas
de la investigacion es el Cédigo de Nuremberg. En el presente capitulo veremos
coémo se elabora este codigo y su influencia en el c6digo sobre ética de la investiga-
cién que mas impacto ha tenido en la investigacién biomédica: la Declaracién de
Helsinki.

D urante la Segunda Guerra Mundial se llevaron a cabo una serie de experi-

Los Juicios de Nuremberg

En la Conferencia de Teheran, celebrada entre el 28 de noviembre y el 1 de diciem-
bre de 1943, el presidente Franklin D. Roosevelt apoyaba la tesis de su secretario
del tesoro, Henry Morgenthau, quién proponia un plan cuyo objeto era transformar
a Alemania en una sociedad rural, para lograr esto tenian que ejecutar a diversos
lideres nazis con una solucién quirudrgica (inyeccién).

El secretario de Guerra, Henry L. Stimson, proponia juzgar a los criminales de
guerra acorde al marco juridico internacional: los Convenios de Ginebra de 1929 y
el Convenio de La Haya de 1907. El presidente se inclin6 a favor, en agosto 1944 en
la Conferencia de Quebec. Inglaterra y Estados Unidos reiteraban las dificultades
de dichos procesos, aumentaban la tension politica mas que la juridica, los juicios
permitian que los acusados pudieran defender sus ideas y justificar su conducta
ante la opinidén internacional.
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Fotos de los juicios de Nuremberg.

Los juicios de Nuremberg iniciados en septiembre de 1945, conducidos por
los aliados al finalizar la guerra, incluyeron acusaciones por graves violaciones a
los derechos humanos en la realizacién de experimentos con prisioneros de los
campos de concentracion sin su consentimiento.

En los juicios de Nuremberg salieron a la luz diferentes casos de experimen-
tacion en seres humanos; el programa de eutanasia nazi, experimentos con sulfo-
namidas, experimentos en flemones, experimentos de tifus exantematico,
recoleccién de material anatémico, experimentos psicoldgicos y experimentos en
el area de medicina de guerra, entre otros.

Los experimentos con sulfonamidas, fueron ordenados por la secretaria del
Reich en 1942, el motivo fue por una crisis de desconfianza de los soldados hacia
la asistencia médica que se les brindaba en los frentes de batalla, habia un alto nd-
mero de heridos que limitaba la capacidad de tratamiento en las tropas. Por lo que
asignaron al Dr. Karl Gebhardt en el marco de experimentos con prisioneros de
campos de concentracion, no sélo se limité a participar con sulfonamidas, sino que
también particip6é en experimentos de trasplante dseo con prisioneros.

El Dr. Karl hizo una seleccién de mujeres polacas, todas condenas a morir, por
lo que los médicos las usaron como sujetos de experimentacién. Para lograr una
situacion semejante al campo de batalla, los médicos alemanes provocaban heridas
intencionalmente, ademas de introducir violentamente astillas de madera o polvo
de vidrio en las heridas para producir infecciones, y asi comenzar el tratamiento
con sulfonamidas para probar su eficacia. Su asistente confirmé que la investigaciéon
hecha en el bloque N2 20, donde de us6 sulfonamida, denominada B.1034 fue ad-
ministrada a muchos enfermos y el medicamento demostro ser eficaz. Durante este
proceso de experimentacién no se emplearon anestésicos.
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La investigacién sobre el efecto curativo continud en el bloque de cirugia N2 21
con una gran cantidad de enfermos, pero fracaso en las heridas y supuraciones gra-
ves. El Dr. Karl en su testimonio de los juicios de Niremberg, expres6 que los expe-
rimentos fueron ordenados por las mas altas autoridades del Estado y que los
sujetos de experimentacidn habian sido escogidos entre los condenados a muerte.

En su defensa argumentd que las causas por la cuales comparecia era por ayu-
dar alos heridos de guerra: “tuve que elegir entre desobediencia en estado de gue-
rra u obediencia, entonces consideré que el peor delito era la desobediencia”. Otro
de sus argumentos fue su interés por aliviar el sufrimiento humano: “el estado
puede ordenar la realizacién de experimentos con presos condenados a muerte,
aun sin su consentimiento y a pesar de que estos experimentos puedan provocar
sufrimiento o muerte a los afectados”. Como resultado del juicio en 1947, el Dr. Karl
Gebhardt fue condenado a muerte y su asistente a cadena perpetua.

En los experimentos psicoldgicos fue dificil evaluar la metodologia empleada
en los prisioneros, el profesor Char Champy fue miembro de la Universidad de Paris
en la Facultad de Medicina, pero también fue prisionero. Entre sus experiencias re-
lata dos historias: un profesor de histologia de Berlin hacia observaciones detalladas
sobre las hemorragias en la menstruacion, su experimento consistia en informar a
mujeres en periodo de menstruacion que serian fusiladas, esto les provocaba una
hemorragia interna; en la segunda historia explic6 que sacaron a cuatro hombres
que se encontraban débiles, los hicieron tomar un vaso con un liquido somnifero,
cuya dosis fue mortal, con este experimento querian probar cual era la dosis morti-
fera. Cabe agregar, que todos los medicamentos suministrados habian sido enviados
a Auschwitz por la fabrica de Bayer para experimentar con los presos.

El Cédigo de Nuremberg

Desde el 9 de diciembre de 1946 al 19 de julio de 1947, el Tribunal Militar de Ntirem-
berg enjuici6 a 23 acusados, siete fueron condenados a muerte, nueve a prision y siete
de ellos absueltos. El 19 de agosto de 1947 se dan a conocer siete documentos como
resultado del juicio de Niremberg, uno de ellos conocido como Cédigo de Niiremberg.

El Cédigo de Nuremberg, articula 10 principios basicos de investigaciéon en hu-

manos:

- El consentimiento voluntario del sujeto humano es absolutamente esencial
para iniciar cualquier investigacién en humanos.

- Elexperimento debe realizarse con la finalidad de obtener resultados fruc-
tiferos para el bien de la sociedad, que no sean obtenibles mediante otros
métodos o maneras de estudio.

- Debe ser disefiado y basado en los resultados obtenidos mediante la expe-
rimentacion previa con animales y el pleno conocimiento de la historia na-
tural del tema de modo que los resultados anticipados justifiquen la
realizacion del experimento.

- Debe ser conducido de manera tal que evite todo sufrimiento o dafio fisico
o mental.
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Nifos de Auschwiitz.

- Ningun experimento debe ser conducido donde hay una razén a priori para
asumir que puede ocurrir la muerte o dafio irreparable.

- Elriesgo tomado no debe exceder nunca el determinado por la importancia
humanitaria del problema que ha de resolver el experimento.

- Se deben proveer las precauciones adecuadas y tener facilidades 6ptimas
para proteger al sujeto envuelto de la mas remota posibilidad de lesién, in-
capacidad o muerte.

- El experimento debe ser conducido inicamente por personas cientifica-
mente calificadas y con el grado mas alto de técnica y cuidado.

- Durante el curso del experimento el sujeto humano debe tener la libertad
de poner fin a éste.

- Durante el curso del experimento el cientifico que lo realiza debe estar pre-
parado para interrumpirlo en cualquier momento, si tiene razones para creer,
en el ejercicio de su buena fe, que la continuacion del experimento puede re-
sultar en lesion, incapacidad o muerte para el sujeto bajo experimentacion.

El analisis del Cddigo de Niiremberg muestra que es fundamental la voluntad
para ejercer la decisién de participar en un proyecto de investigacién que implique
experimentacion cientifica, el voluntario debe contar con la informacién de los be-
neficios y riesgos sobre su salud, ademas de los objetivos, el método y los medios
utilizados durante la experimentacion; el sujeto de investigacion tiene la libertad
de retirarse de la investigacion; el proyecto tiene que evitar cualquier dafo, sufri-
miento fisico, minusvalia o muerte del participante y la importancia social no debe
superar el riesgo del paciente.
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Foto tomada por la Schutzstaffel (escuadras de defensa) mds conocidas como las SS.
Declaracion de Helsinki

El Cédigo de Niiremberg se postul6 como un primer intento de regular la experi-
mentacién en seres humanos. La Asociacién Médica Mundial retoma la ética de la
investigacién en 1964 con la Declaracidn de Helsinki, que reafirma algunos princi-
pios del Cédigo de Niiremberg, pero establece dos categorias para la investigacion:
aquellas cuyo objetivo esencialmente es diagnostico o terapéutico (para el bien de
la salud del paciente) y aquellas cuyo objetivo esencial es puramente cientifico (sin
una finalidad terapéutica). Esta diferencia, que no estaba presente en el Cédigo de
Niremberg, justificaba la investigacion sin consentimiento en aquellas investiga-
ciones “cuyo objetivo es esencialmente terapéutico”. Por el “bien de la medicina” se
podia actuar sin consentimiento, y bajo este amparo se realizaron investigaciones
inaceptables con poblaciones vulnerables durante muchos afios. Médicos como el
Dr. Hans Joachim Sewering, con pasado Nazi, estaban detras de este utilitarismo
plasmado en las primeras ediciones de la Declaracién de Helsinki.

En las ediciones de la Declaracién de Helsinki realizadas a partir del siglo XXI
desaparece la diferencia entre las investigaciones cuyo objetivo es terapéutico y
aquellas cuyo objetivo es puramente cientifico. A todo sujeto de investigacién se le
debe pedir permiso, sea una investigacion terapéutica o sea de otro tipo.

La Declaracion de Helsinki ha formulado algunos de los principios éticos que re-
gulan la investigacion médica en seres humanos en la actualidad. A continuacién se
sefialan algunos de los aspectos mas importantes que afiade la Declaracion de Helsinki:

¢ Principios generales: el médico tiene que velar ante todo por la salud del
paciente. El progreso de la medicina debe dejar como tltimo recurso la experimen-
tacion en seres humanos. Debe tomarse en cuenta que el propésito principal de la
investigacion médica es mejorar las intervenciones preventivas, diagndsticas y te-
rapéuticas. El médico que combina la investigacién médica con la atencién médica
debe involucrar a sus pacientes en la investigacion.
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e Gruposy personas vulnerables: todos los grupos y personas vulnerables
deben recibir proteccién especifica.

e Requisitos cientificos y protocolos de investigacion: la investigacion
médica en seres humanos debe conformarse con los principios cientificos general-
mente aceptados y debe apoyarse en un profundo conocimiento de la bibliografia
cientifica, en otras fuentes de informacién pertinentes, asi como en experimentos
de laboratorio correctamente realizados y en animales, cuando sea oportuno. Se
debe cuidar también del bienestar de los animales utilizados en los experimentos.

e Comités de ética de investigacion: el comité debe ser transparente en su
funcionamiento, debe ser independiente del investigador, del patrocinador o de
cualquier otro tipo de influencia indebida y debe estar debidamente calificado. El
comité debe considerar las leyes y reglamentos vigentes en el pais donde se realiza
la investigacidn, como también las normas internacionales vigentes, pero no se debe
permitir que éstas disminuyan o eliminen ninguna de las protecciones para las per-
sonas que participan en la investigacion establecidas en esta Declaracion.

El objetivo es guiar a los médicos en la investigacion con seres humanos, a me-
jorar los procedimientos de diagnostico en la investigacién biomédica, por eso es
fundamental la investigacion previa en los riesgos predecibles y en los beneficios
esperados, esto permite salvaguardar la integridad del participante.

La Declaracién de Helsinki plantea la creacién de Comités de Etica, que se apli-
can en los hospitales y sirven para evaluar los proyectos de investigacion y su valor
cientifico, advirtiendo que deben existir estudios previos que incluyan experimen-
tacion animal, y que sobre todo, el proyecto se ajuste a la normativa vigente.

Conclusiones

Con la intencién de mostrar la necesidad de una ética biomédica que regule la experi-
mentacién en seres humanos, nos trasladamos a Alemania, donde el Dr. Hans Joachim
Sewering fue designado presidente de la Asociaciéon Médica Mundial. Este peculiar caso
ilustra cémo un médico que ordend el traslado de nifios para que se les practicase la
eutanasia pudo llegar a dirigir la asociacién médica mundial mas importante y respon-
sable de elaborar la Declaracién de Helsinki sobre ética de la investigacion.

Las investigaciones nazis tenian como objetivo primario la adquisicién del co-
nocimiento, y no se buscoé el beneficio del sujeto de investigacién. Por otro lado, du-
rante el Holocausto la mayor parte de las investigaciones carecian de una
fundamentacién cientifica. Por ejemplo, en los expedientes de Auschwitz se muestra
cémo la gente moria a causa de deshidratacién, debido a que eran obligados a in-
gerir agua de mar para saber cudl era la ingesta mortal. Otro caso extraordinario
fue la inseminacion de espermatozoides de animales a mujeres polacas para lograr
obtener un stiper hombre.

Es importante cuestionar la busqueda de la salud o de conocimiento fuera de
todo raciocinio. Actualmente estas investigaciones no se realizan, pero debemos
continuar vigilantes. Por ejemplo controlando el papel de las grandes empresas de
investigacion en relacién con las vidas humanas y animales.

Los c6digos de experimentacién deben estar al dia, y no deben ser rebasados
por la ciencia, porque sino perderian su vigencia y serian inttiles en su funcién de
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control ético de la investigacion. El acelerado avance tecnolégico y cientifico no
debe hacernos olvidar que la ética biomédica debe incorporar siempre el bienestar
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de los sujetos de investigacion y el respeto por su vida.

Aportaciones y cuestiones del capitulo

Aportaciones Cuestiones

Pensar en la pertinencia de la experimenta-
cion, y la relacién del sujeto de investigacion
y el investigador.

El papel de la experimentacién, y ver cémo
actualmente la experimentacion es regulada.

Muestra como la investigacion se ha regu-
lado sélo tras la aparicién de escandalos, que
perturbaron la conciencia social y cientifica.

La importancia de la continua renovacién de
los cédigos o declaraciones que regulan la
experimentacion en seres humanos para que
respondan a los problemas del momento.

¢:Con qué fines se esta experimentando en
seres humanos, cientificos o de lucro?

¢Sera posible dejar de experimentar con ani-
males?

¢Es necesario reformar los cédigos interna-
cionales que regulan la experimentacion en
seres humanos?

iSon utiles los comités gubernamentales
que vigilan la experimentacién de los cen-
tros de investigacién privados?
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LAS CONSECUENCIAS DEL UTILITARISMO NORTEAMERICANO.
EL ESTUDIO TUSKEGEE.

Paloma Merino, Cristina Coca

A comienzos del siglo pasado, la sifilis -enfermedad bacteriana que se trans-
mite por via sexual, materno-fetal o por transfusiones de sangre- continuaba
siendo un grave problema de salud cuyo tratamiento tenia efectos téxicos
importantes y no permitia su curacidn. A pesar de la aplicacién de derivados
del mercurio, arsénico, bismuto o sulfamidas para su tratamiento, frecuen-
temente evolucionaba hacia una enfermedad sistémica, crénica, dolorosa y
de desenlace fatal. [1]

Por este motivo el Servicio de Salud Publica de Estados Unidos y la Fundacién
Rosenwald financiaron en 1928, un estudio sobre el porcentaje de enfermos
de sifilis en la poblacién negra. Ya se contaba entonces con estudios realiza-
dos con poblaciones blancas, por lo que su objetivo era analizar las posibles
diferencias entre ambas comunidades. Se habia considerado que la poblacién
blanca tenia mas afectacion neuroldgica en la sifilis terciaria y la poblacion
negra mas afectacion cardiovascular [2]. Otro estudio realizado en 1929, tenia
como objetivo determinar la cantidad de enfermos de sffilis en las distintas
zonas de Estados Unidos, hallando que el Condado de Macon (Alabama)
agrupaba la mayor cantidad de enfermos (un 36% de la poblacién adulta) [2].
Por ello estos estudios se consideraron un ejemplo de “integracion y sensibi-
lidad hacia la poblacién negra”, aunque tanto este estudio como otros estan
basados en el racismo cientifico en el que se considera que las razas tienen
diferencias genéticas caracteristicas. El racismo es una corriente en la que
se considera que existen razas superiores o inferiores. Joseph Arthur de Go-
bineau escribi6 en el siglo XIX sobre la desigualdad de las razas humanas y
menciond que las razas negras y amarillas eran inferiores. A finales del XIX
existen movimientos antirracistas con pensadores como Anténor Firmin.
Esta corriente sigue a lo largo de la historia teniendo repercusién en la base
de los experimentos médicos realizados en personas judias o gitanas en las
que se trataba de encontrar “diferencias” cientificas.

En el contexto sefalado, el Servicio Sanitario de Salud de los Estados Unidos,
en colaboracién con el Instituto Tuskegee, decide llevar a cabo un estudio
sobre la evolucion de la sifilis en la poblacion del Condado de Macon (Ala-
bama). Su objetivo era comparar la salud y longevidad de la poblacidn sifili-
tica no tratada con un grupo control de personas que no padecieran la
enfermedad. Para ello fueron seleccionados 399 hombres diagnosticados de
sifilis (de raza negra, pobres y de bajo nivel educativo) y otro grupo similar
de 200 hombres que no padecieran la enfermedad, para poder comparar
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ambos grupos. Asi en el inicio de esta investigacidn se proponia estudiar la
evolucion de la enfermedad durante seis u ocho meses en los hombres afec-
tados y, pasado este plazo de observacidn se les facilitaria el tratamiento in-
dicado disponible en aquella época. Se esperaba que los resultados pudieran
ayudar a determinar si los beneficios de los tratamientos compensaban su
toxicidad y poder reconocer las diferentes etapas de la enfermedad para
poder aplicar y desarrollar tratamientos adecuados a cada una de ellas.
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gratuita, comida caliente los dias que se iba a revisién y, en caso necesario se-

guro para el entierro. Este planteamiento parecfa manifestar una preocupacion
de las instituciones que respaldaban el estudio, no solo por la enfermedad sino tam-
bién por los enfermos que en su mayoria tenian dificultades econdmicas para acceder
al servicio de salud y al tratamiento, mejorando su calidad de vida y al mismo tiempo,
la salud de la poblacién del Condado. Sin embargo, no hay que olvidar, que en este
momento no existia una normativa regulada para la realizacién de ensayos clinicos.

P or participar en el estudio Tuskegee, se ofrecia a los sujetos atencién médica
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Alos hombres afec-
tados se les inform6 de
que “padecian mala san-
gre”. Este “diagnostico”
erauna expresion popu-
lar, que abarcaba tanto
enfermedades venéreas
como enfermedades tales
como la anemia y la fati-
ga. En aquellos afios, era
habitual que los médicos
ocultaran informaciéon
sobre su estado de salud
a los participantes, por
lo que no se consideraba
incorrecto.

Sin embargo, el es-
tudio tal y como estaba
planificado sufri6 un fuer-
te revés: Debido a la crisis
econdmica de la década
de los treinta los fondos
de la Fundacién Rosen-

Che New dlork Eimes

Syphilis Victims in U.S. Study
Went Untreated for 40 Years

By JEAN HELLER

The Associaled Press

WASHINGTON, July 25—For
40 years the United States Pub-
lic Health Service has conduct-
ed a study in which human
beings with syphilis, who were
induced to serve as guinea
pigs, have gone without medi-
cal treatment for the disease
and a few have died of its
late effects, even though an ef-
fective therapy was eventually!
discovered.

The study was conducted to
determine from autopsies what
the discase does to the human
hody.

Officials of the health serv:
ice who initiated the cxpeci-

ment have long since retired.
Current officials, who say they
1

have sericus doubts about the
morality of the study, also say|
that it is too Jate to treat the
syphilis in any surviving
participants.

Doctors in the service say
they are now rendering what-
ever other medical services|

they ¢an give to the survivors|

while the study of the discase’s
effects continues.
Dr. Merlin K. DuVal, Assist-

ant Secretary of Health, Educa-|

tion and Welfare for Health
and Scientific  Affairs, ex-
pressed shock on learning of
the study. He said that he was
making an immediate investi-
gation,

The experiment, called the

wald nunca aparecieron =
por lo que no existia la
posibilidad de financiar
los tratamientos oferta-
dos. Llegado este punto
los investigadores debian
decidir si cancelar el estudio o modificarlo. Por ello, restringieron su objetivo hacia
la observacién del desarrollo natural de la enfermedad y el estudio continud
adelante pero sin la aplicacién de ningin tratamiento a los afectados. Es mas, pos-
teriormente se administraron placebos e incluso se lleg6 a decirles que las punciones
lumbares (que se realizaban con fines diagndsticos) que les realizaban forman
parte del tratamiento.

En 1934, se publicaron los primeros datos clinicos, y en 1936, el primer in-
forme de envergadura. Se comprobé que las complicaciones eran mucho mas fre-
cuentes en los afectados que en el grupo control y solo se concluyé diez afios
después que el nimero de muertes era dos veces superior en los sifiliticos.

Pero quizas, el hecho mas relevante que afectaba al planteamiento del estudio
fue el descubrimiento de la penicilina. Ya en la década de los cuarenta la penicilina
comenzo6 a utilizarse para tratar muchas enfermedades, entre ellas la sifilis. Esta
era una nueva situacién que suspendia el objetivo principal del estudio que era ver
la evolucién de la enfermedad frente a la toxicidad de los tratamientos hasta en-
tonces disponibles. No tenia sentido por tanto, la continuacién del estudio. Pero los

Tuskegee Study, began in
1832 with about 600 black men,

Publicacion en “The New York Times” del experimento Tuskegee (1954).
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responsables del mismo trataron de evitar su finalizacién y para evitar que los par-
ticipantes en el estudio fueran tratados de su enfermedad se enviaron cartas a los
hospitales del Condado explicando la interferencia con el estudio y citando en una
lista de sus nombres. En aquellos momentos, existian campafias de tratamiento por
todo el pais promovidas por los Servicios de Salud Publica.

El ejército administraba este tratamiento a los hombres que eran llamados a
filas para combatir en la I Guerra Mundial. Por ello, cuando muchos de los partici-
pantes fueron citados para su reclutamiento, los médicos intentaron persuadirles
(como un “favor” e inclusive diciéndoles que la aplicacion de la penicilina era peli-
grosa) para que rechazaran la opcion de tratamiento e incluso emitieron un informe
para evitar que fueran reclutados.

A los participantes no se les aplicé ningin tratamiento durante los 40 afios
que se realizé el experimento, a pesar de la disponibilidad de penicilina que ya se
sabia que curaba la enfermedad. Los pacientes que recibieron tratamiento antes de
1972, fue por indicacién de médicos que no estaban relacionados con el estudio. [3]

En 1947, se cono-
cieron los experimentos
realizados por el ejér-
cito nazi con la pobla-
cién judia y a raiz de
ello se aprobé el Codigo
de Naremberg [4]. A raiz
de éste se acordd que
en cualquier ensayo cli-
nico realizado con seres
humanos se pondria en
conocimiento de los pa-
cientes y se requeria la
\ aceptacion. No obstante,
S i ] : \ se continu6 con el es-
tudio ya que conside-
raron que su aplicacién
no podia ser retroactiva (recordemos que la investigacion comenzo6 en 1932). La
Declaracién de Helsinski (1964) [5] intenta regular la investigacién biomédica ma-
nifestando que ademas del consentimiento informado de los participantes debe
prevalecer el bienestar de los mismos sobre los intereses de la ciencia y la sociedad.
Sin embargo, la investigacién continud y sus resultados fueron publicados en 13 ar-
ticulos de revistas médicas. No era un estudio secreto. Durante el estudio se
publican datos en los que se comparan las caracteristicas sociosanitarias, econémicas
y culturales de los pacientes del estudio para conocer las caracteristicas ambientales
que pueden influir en la “historia natural de la sifilis”. En la Figura 1, se observan
algunas de las tablas publicadas en 1964 [1]donde se analizan diversos factores so-
cioecondmicos. En las conclusiones del estudio se especifica:

Investigador y participantes del estudio.
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“Aunque se han produ-
cido muchos progresos
en el Condado de Macon
desde que comenzd el
estudio en 1932, la si-
tuacion econémica y
cultural de la poblacion
rural negra no ha va-
riado significativamen-
te” o, “Aunque existen
facilidades médicas ex-
celentes dentro del con-
dado no estdn disponi-
bles para este grupo o
bien por su elevado cos-
te o porque las desco-
nocen”.

Es importante destacar,
que mientras se realiza el
estudio, es un momento en
EE.UU en el que se estan
poniendo en marcha los mo-
vimientos activistas contra
el segregacionismo racial y
se producen hechos histé-
ricos como Rosa Louise Mac-
Cauley (de casada Rosa
Parks, y nacida en Tuskegee,
1913), que se negd a ceder
el asiento a una persona
blanca en un autobus el 1
de diciembre de 1955. La
marcha sobre Washington
fue en la que Martin Luther

King expresé su famoso discurso que tuvo lugar en 1963. Sin embargo, el estudio
como ya hemos dicho, no era ningtin secreto. Nadie hablaba de este experimento

fuera del ambito cientifico.

Aunque en la actualidad nos resulte incomprensible, no fue hasta 1972 cuando
Peter Buxtun [3] (quien trabajaba para el Servicio de Salud Publica y a quién pre-
viamente se le habia desestimado la protesta del Servicio de Enfermedades Vené-
reas por motivos éticos) filtré informacién a la prensa, desencadenando un gran

Table 5. Socioeconomic data obtained from in-
terviews: comparison of education and of
church and lodge offiliations of syphilitic and

nonsyphilitic subjects

Education and church and Byihﬂiuc N"ﬁ“ a hi-
lodge affiliations subjects subjects
Total number of patients inter-
o s e SN 133 87
Education (percent):
No formal education. . ___ 23.3 27.6
Grades 1-6..cc ... ___ 61.7 52.9
Grades 7-12_ ... .... 14.3 18. 4
Coliﬁa (7 S & f {5 |
Church ; Ih:‘i;:t nt) : =
Regular ndance.. .... 91.0 0
Official church posi-
s I L S T 6.0 6.9
onmember_________ 9.0 8.0
Member of lodge (percent).... 56. 4 66. 7

Table 6. Socioeconomic data obtained from in-
terviews: comparison of occupations and work
status of syphilitic and nonsyphilitic subjects

Nonsyphi-
Occupation and work status Syphilitic litic
sflgjects subjects
Total number of patients in-
VAW 133 87
QOccupation (percent):
armers (including retired
Ty e A I S 83.5 86, 2
Obhep= = - = 16. 5 13.8
Work status:
Median hours worked per
WeeK. oo oo 40 40
Retired or unemployed
(porcant). - - ooiiniese 18, 8 21.8

Figura 1. Tablas con los datos publicados en el estudio:
Enviromental Factors in the Tuskegee Study of Untreated Syphilis.

escandalo en la opinién publica, en politicos y expertos.
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Larevelacion del estudio llevd a grandes cambios en la ley de EE.UU. y la regu-
lacién sobre la proteccion de los participantes en estudios clinicos. Es de destacar
entre ellos el Informe Belmont (1979) [6] y el establecimiento de la Oficina para la
Proteccién de Investigaciones Humanas (OHRP). También dio lugar a leyes y regu-
laciones federales que requieren las Juntas de Revision Institucional para la pro-
teccion de los sujetos humanos en los estudios con seres humanos.

Se compenso a los afectados econdmicamente y con la promesa de tratamiento
médico gratuito. Ello no evito las secuelas en las victimas del estudio: la muerte a
causa de la sifilis de numerosos participantes, las esposas que contrajeron la en-
fermedad, los nifios que nacieron con sifilis congénita. Solo 74 participantes, 40 de
sus esposas contagiadas y los 19 niflos recibieron en 1997 la siguiente disculpa ex-
presada por el entonces presidente la nacién, Bill Clinton [7]:

“El gobierno de los Estados Unidos hizo algo incorrecto, profunda y moralmente
incorrecto. Fue una atrocidad hacia nuestro compromiso con la integridad y la
igualdad para todos nuestros ciudadanos... claramente racista.”

Las consecuencias del utilitarismo norteamericano

El utilitarismo es una doctrina ética formulada a finales del siglo XVIII que cuenta
con una amplia aceptacion en el mundo anglosajon. Como indica su nombre, define
la correccion de toda accion por su utilidad, es decir, por los resultados o conse-
cuencias producidos por ella y por eso se le conoce también con el nombre de con-
secuencialismo. De manera resumida suele definirse como “el maximo bienestar
para el maximo nimero”. Asi el utilitarismo recomienda actuar de modos que pro-
duzcan la mayor suma de felicidad -bien- posible en conjunto en el mundo. [8]
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En este sentido y con respecto al disefio original del estudio donde se contem-
plaba un seguimiento de seis-ocho meses tras el cual se aplicarian el tratamiento
para la enfermedad ;es defendible la oferta realizada a participar en el estudio a
600 personas con el fin de avanzar en el conocimiento cientifico de la evolucién na-
tural de la enfermedad? Desde el utilitarismo la respuesta es afirmativa ya que be-
neficiaria a todos los enfermos de sifilis contando con el respaldo de respetables y
filantropicas instituciones. ;Se podia garantizar que este lapso establecido de re-
traso en el tratamiento no afectaria al curso de la enfermedad en ninguno de los
enfermos? De ser asi ; Tendria que continuar o abandonar el estudio? Estas circuns-
tancias no fueron planteadas justificAndolo en que en aquellos tiempos los trata-
mientos, lejos de tener la posibilidad de ser curativos, provocaban importantes
efectos secundarios y la consideracion de que los participantes no tenian acceso a
los mismos por el coste econdmico impagable que les suponia.

En la selecciéon de sujetos del Condado de Alabama influy6 el alto porcentaje
que habia de enfermos de sifilis. Pero el reclutamiento de hombres negros, pobres
y casi analfabetos no parece representar la preocupacion del gobierno por ellos
como declaré ante la
Comision del Senado
una enfermera que par-
ticip6 en el mismo (la
srta. Evers, de raza ne-
gra y quien comenzd
su declaracion recitan-
do el Juramento de En-
fermeria de Florence
Nightingale) [9]. No obs-
tante, su argumenta-
cién se enmarca dentro
del utilitarismo norte-
americano ya que con-
sidera las consecuen-
cias benéficas respecto

. Sujetos del experimento hablando con la coordinadora del estudio,
al bien general para la la también enfermera, Nurse Eunice Rivers (1970).
poblacién negra*.

* El Dr. Felshuh escribié una obra de teatro basada en la historia del estudio Tuskegee llamada Miss
Evers’ Boys (Los chicos de la sefiorita Evers) que se convirtié en pelicula y fue ganadora de varios
premios.

Sin embargo a los participantes de este estudio no se les aplicé ningun tratamiento durante los 40
anos que duré la investigacion llegando a impedir mediante chantaje, engafios, manipulacién y co-
accion la aplicacion de los mismos. Ademas las punciones lumbares que les realizaban con el pre-
texto de formar parte del tratamiento también pueden considerarse maleficentes. La privacion de
tratamiento tampoco se soporta por desconocimiento cientifico ya que se habia comprobado que
las complicaciones eran mucho mas frecuentes en las personas con sifilis y el nUmero de muertes
dos veces superior y que la aplicacion de la penicilina resultaba eficaz como tratamiento de eleccion.
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Asimismo, al considerar los beneficios que se les ofrecia a los sujetos por
participar en el estudio (recordemos: atencién médica gratuita, comida caliente
y un seguro de entierro) plantea nuevamente otros interrogantes sobre los que
reflexionar.

;Qué atencién médica se ofertaba? Los hechos demostraron la atencién mé-
dica que recibieron deja mucho que desear, comenzando por la informacién re-
cibida sobre el experimento y la enfermedad que padecian y la imposibilidad de
tratamientos disponibles inclusive después de la aplicacién generalizada de la
penicilina como tratamiento potencialmente curativo. Si bien el paternalismo im-
perante en la relacién médica pudiera justificar en parte la falta de informacion
diagndstica y sobre su salud a los participantes, la manipulacién y coaccién para
que rechazaran el tratamiento de ninguna forma lo es.

En este sentido otra de las declaraciones ante la Comisién del Senado que
impacta la realizé el Dr. John Heller. Heller fue Director de la Seccién de Enferme-
dades Venéreas del Sistema Publico de Salud y su cargo como director del expe-
rimento coincidié temporalmente con la introducciéon del tratamiento con
penicilina para la sifilis en otros centros asistenciales del sistema como trata-
miento rutinario. También con la formulacién del Cédigo de Nuremberg y a pesar
de ello Heller defendi6 resueltamente la ética médica del estudio, afirmando que:

“La situacion de esos hombres no justifica el debate ético. Ellos eran sujetos,
no pacientes; eran material clinico, no personas enfermas”.

Esta deshumanizacién y cosificacién de los participantes calificAindoles como
“material clinico” refleja cuanto menos una sobrevaloracion de las consecuencias
beneficentes del estudio. [10]

El utilitarismo se considera a si mismo como la tinica teoria responsable al
tener en cuenta las consecuencias y su influencia respecto al bien general. Pero
la lex artis y el primun no nécere hipocratico prioriza la responsabilidad del mé-
dico a no dafiar a los pacientes.

Retomando la cuestion ;Esta justificado dafiar a pacientes considerandoles
material clinico? Kant -y sus seguidores- se revolveria en su tumba, pues su maxima
universal conocida popularmente: “el hombre tiene dignidad y no precio” queda
machacada a no ser que, por ser de una determinada condicién (por ejemplo
negro) o padecerla (enfermedad), o no disponer de un requisito (el econémico y
educativo), se le prive de su condiciéon fundamental de ser humano y persona.
Ello se recoge en la Declaracion de Helsinsky antes mencionado, donde ademas
del consentimiento informado de los participantes se pone de manifiesto que los
sujetos deben prevalecer siempre sobre los intereses de la ciencia y la sociedad.
Este enfoque requiere que el médico anteponga su profesionalidad como médico
a su actividad como investigador. Por mas justificacion utilitarista que se le pre-
tenda dar al médico se le exige que proteja la vida y la salud de los participantes
en investigaciones debiendo recibir siempre los mejores tratamientos disponi-
bles.
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+ Se describen
caracterisitcas
de la sifilis

= 3 de marzo
1905. Berlin

* Primer
tratameinto.

Tratamiento de

—

= 1908, Paul Erlich

= 1940,
Produccidn a
gran escala

I Muerte de Martin Luther
King

* 1972

* Recompensd a
pacientes y familiares

Hechos historicos de la sifilis y del estudio de Tuskegee.

¢{Puede soportar tal carga de hechos el enfoque utilitarista?
El Informe Belmont.

La Comisién Nacional para el estudio de las cuestiones éticas relacionadas con la
investigacién médica en sujetos humanos constituida en 1974, en Estados Unidos
tuvo como objetivos la identificacién de los principios basicos que debian reque-
rirse en estos experimentos y el desarrollo de guias de accién para los cientificos.

Cuatro afios mas tarde esta comisién da a conocer sus conclusiones en el lla-
mado Informe Belmont, donde aparecen por primera vez los que, posteriormente,
van a ser universalmente conocidos como Principios Bioéticos.

El Informe Belmont comienza refiriéndose a los crimenes que se produjeron
durante la Segunda Guerra Mundial en el &mbito médico. Hace referencia a las
indicaciones posteriores del Cédigo de Niiremberg y a la Declaracion de Helsinski
como contexto de utilidad pero que puede resultar potencialmente limitado al
intentar su aplicacion a casos complejos. Por esta razén prefieren situarse en un
nivel de razonamiento previo, buscando principios mas amplios. De este modo,
las reglas mas concretas podrian ser interpretadas a la luz de dichos principios
cuando surgieran conflictos. Se trata de “juicios generales que sirven de base a la
justificacién de las prescripciones éticas particulares y para la evaluacién de las ac-
ciones humanas”.

105



106

. Las consecuencias del utilitarismo norteamericano. El estudio Tuskegee.

A este respecto se resaltan tres principios o reglas relevantes para la investi-
gacion sobre sujetos humanos: el respeto de las personas, la beneficencia y la jus-
ticia. A continuacién comentaremos brevemente cada uno de ellos.

D Respeto por las personas (que relacionaremos con autonomia):

Dentro del respeto de las personas se incluyen dos convicciones: la primera es
que los individuos deben ser tratados como agentes autonomos, y la segunda, que las
personas con una autonomia mermada estdn sujetas a proteccion.

Una persona auténoma, explica este documento, es aquella capaz de deliberar
sobre sus propios fines y actuar de acuerdo con ellos. El respeto de la autonomia
supone por tanto dar peso a sus preferencias y elecciones, siempre que no vayan
claramente en detrimento de los intereses de otros. En aquellos en los que dicha
autonomia sea deficiente, cosa que varia siempre a lo largo de la vida del individuo,
habra que considerar qué tipo de protecciéon es el mas adecuado. Se reconoce que
no siempre es facil valorar la capacidad de los sujetos de realizar elecciones libres,
sobre todo en investigaciones con personas en estados vulnerables como los en-
fermos mentales, ancianos, etc.

D Beneficencia

Este principio establece que tratar a las personas de una manera ética implica
no sélo respetar sus decisiones y protegerlas de dafios, sino también procurar su
bienestar. El término beneficencia no hay que entenderlo como bondad o caridad
afiadida, sino en un sentido mas fuerte, como obligacién. Dos exigencias comple-
mentarias explican este principio en la practica: no hacer dafio a las personas, pro-
curarles el maximo de beneficios y el minimo posible de danos. El dilema que se
plantea en determinadas ocasiones consiste en decidir cuando se justifica buscar
ciertos beneficios a pesar de los riesgos posibles, y cudndo debe renunciarse a estos
beneficios por los dafios que también se produciran. Por ello se suele diferenciar
del principio de no maleficencia.

D Justicia

Este concepto, aplicado a la bioética, exige que haya equidad en la distribucion
de los esfuerzos y de los beneficios en la investigacion. Este principio general se
debe aplicar también a los casos de investigaciéon médica. Por ejemplo, la selecciéon
de sujetos de investigacion necesita ser examinada cuidadosamente. Se debe ase-
gurar una seleccién por razones directamente relacionadas con el problema de es-
tudio. Para ello también es importante detectar y descartar cualquier otro criterio
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de seleccién como pueda ser estar disponibles facilmente, estar en situacién com-
prometida o su facil manipulacién. Finalmente, cuando la investigacion es finan-
ciada con fondos publicos, la justicia exige que sus beneficios no se empleen sélo
en quien pueda pagarlos y también que la investigacién no implique a personas
que muy dificilmente estaran entre los beneficiarios.

Los iguales deben ser igualmente tratados. Pero la igualdad debe considerar
las diferencias.

La Tercera Parte del Informe Belmont sefiala algunos requisitos que se dedu-
cen de los principios mencionados: consentimiento informado; valoracion riesgo/
beneficio y cémo debe ser la seleccion de los sujetos de investigacion.

D Consentimiento Informado

El respeto por las personas exige que se dé a los sujetos la oportunidad de de-
cidir, hasta el grado en que sean capaces de hacerlo, su participacién en el proceso
terapéutico o de investigacion. Esta oportunidad se provee cuando se les suministra
una informacién suficiente y adecuada a su comprension, y se solicita su volunta-
riedad en el experimento que se va a llevar a cabo, quedando abierta la posibilidad
de retractacion.

D Evaluacion de Riesgos y Beneficios

El concepto “riesgos” se refiere a la probabilidad de que se produzcan dafios
de cualquier tipo en las personas que participan en la investigacién médica. Por
tanto, los “beneficios” de salud previstos deberan compensar el riesgo que corren
esas personas. Llegar a una evaluacion de los riesgos y beneficios no es facil; por
eso, decidir el inicio de la investigacion y quiénes formaran parte de ella debera ser
siempre una decisién prudencial. En cualquier caso, se trata de exigir que la eva-
luacién de un proyecto de investigaciéon con seres humanos se realice con una in-
formacion lo mas exhaustiva posible, y contemplando de forma sistematica posibles
alternativas.

D Seleccién de sujetos

La seleccion individual de sujetos para la investigacion no debe fundamentarse
en un trato de favor a algunos de ellos, ni, por el contrario, en la eleccion de “inde-
seables” para las situaciones de alto riesgo. De otra parte, en un dmbito social, la
determinacion de grupos que deben participar en la investigacién y grupos que no
deben hacerlo, debe hacerse en funcién, respectivamente, de su capacidad o inca-
pacidad para soportar las cargas que esta supone, y no por la facilidad de lograr su
consentimiento debido a su fragilidad de salud, o a su marginalidad.

107



108

. Las consecuencias del utilitarismo norteamericano. El estudio Tuskegee.

Conclusiones

Aunque el Informe Belmont se dirigié a regular la experimentacion con seres hu-
manos, los principios éticos que elaboré se han extendido a una gran parte de la
practica médica en muchos paises y han sido acogidos en la teoria del Principalismo
bioético.

El experimento Tunskegee dio pie a la Comisidn para el andlisis y la argumen-
tacion principalista fundamentada en la violacion de los mismos durante la reali-
zacion del experimento. La persecucion del bienestar general no puede relegar el
mayor bienestar de los pacientes (beneficencia) El de autonomia, al no haber obte-
nido su consentimiento en base a una informacién adecuada y llevando a cabo ac-
tuaciones bajo engano. El de justicia, pues no hubo una seleccién equitativa de los
sujetos y se utiliz6 una poblacién tan vulnerable como la de negros indigentes, ofre-
ciéndoles ademas ciertas ventajas como medio de coaccion.

Antes del Estudio de Sifilis de Tuskegee, los debates sobre los derechos de in-
formacion de los pacientes y de su obligatoriedad para otorgar el consentimiento
informado apenas eran tenidos en cuenta y tenian poca influencia en el &mbito ex-
perimental. De alguna manera, después de 40 afios de evolucidn, el conocimiento
publico obligé a la consideracién y creacién de la Comisién que emitié el Informe
Belmont y permitié establecer un conjunto de principios, normas y reglas a nivel
bioético y legal que deben controlarse en cualquier investigacion con seres huma-
nos.

Sin restar horror al estudio analizado, recordemos que en aquellos afios en-
contramos otros experimentos no menos detestables, como el estudio en el Willow-
brook State School entre 1956 y 1970, en el que intencionadamente se infectaron
entre 700 y 800 nifios con retraso mental grave con el objetivo de obtener una va-
cuna eficaz contra la hepatitis. (Sus padres habian firmado el consentimiento en el
que se ocultaba el verdadero objetivo del estudio y habian recibido amenazas de
perder la plaza si rechazaban la participacidn de sus hijos). No menos despreciables
fue inyectar células tumorales a ancianos con el fin de aumentar los conocimientos
sobre los tumores en el Jewish Disease Hospital de Nueva York. [2]

Si tenemos en cuenta el contexto cientifico y cultural de la época y las posturas
extremas para abordarlos ;estaria justificado el desarrollo del experimento de cara
al bien producido para la mayoria? ;Seria siempre preferible una accién a otra si
pudiera producir las mejores consecuencias para un mayor nimero de personas?
Desde una postura utilitarista radical la respuesta seria afirmativa, ya que no con-
sidera la cuestién de los principios (ni del imperativo categérico ni de la dignidad
de la persona defendida desde el paradigma Kantiano).

La ética utilitarista extrema prioriza las consecuencias al mayor nimero de
personas desde un enfoque mas cuantitativo que el enfoque cualitativo, el cual pone
limites a los medios. En este sentido también debemos hacer menci6n a los “Kan-
tianos radicales” para los cuales las consecuencias de una accién no son conside-
rables siempre que cumpliera con los principios, desechando la consideracion de



Las consecuencias del utilitarismo norteamericano. El estudio Tuskegee. .

las consecuencias que pueda tener tal accidn. Las personas que actian mintiendo,
engafiando o incluso robando para conseguir un fin bueno, justifican y nos dan a
entender que el fin justifica los medios. Las personas con principios “rigidos” que
nunca consideran la opcién de mentir, engafiar e incluso robar no valoran las con-
secuencias. El problema que existe entre ambas teorias éticas fue estudiado por el
fil6sofo Max Weber.

;Debemos optar por una ética de la conviccién con un minimo de responsabi-
lidad, o es mejor una ética de responsabilidad con un minimo de convicciones irre-
nunciables? Para Weber, las dos éticas tienen su valor, ya que segin qué tipo de
accion se dé, es preferible una ética de responsabilidad y en otras una ética de con-
viccidn. Por eso se dice que la virtud fundamental es la prudencia, pensar y reflexio-
nar previamente antes de actuar.

Permite articular la autonomia del ser humano y su insercién en la comunidad
mediante una autonomia solidaria transnacional de principios universales.

El Estudio de Sifilis de Tuskegee fue un episodio triste de la historia esta-
dounidense, del cual surgieron nuevas reflexiones y una nueva actitud hacia la
seguridad del paciente y el consentimiento informado. Alenté a la comunidad
médica para asumir nuevas responsabilidades para proteger a los sujetos du-
rante los ensayos clinicos para que otra tragedia de esta magnitud nunca podria
volver a ocurrir.

Aportaciones y cuestiones del capitulo

Aportaciones Cuestiones

Reflexién integrativa de los enfoques utilita-
ristas y principialistas.

Planteamiento de limites en la investigaciéon
con personas.

Solicitar su consentimiento informado de
participacion asegurando la informacién ne-
cesaria y suficiente para respetar su decision.

Priorizar el principio de no maleficencia a los
sujetos experimentales.

Favorecer la creacién de CEIC (a posteriori)
para la autorizacién y seguimiento de los es-
tudios.

Falta de respeto a la dignidad de las perso-
nas.

Hubo engafo, coercion e incentivos indebi-
dos para enrolar pacientes ofreciéndoseles
cuidado de la salud y pago por su participa-
cién. No hubo consentimiento informado.

No darle el tratamiento adecuado (ni el dis-
ponible en su momento).

Falta de una revisién anterior y durante el
desarrollo del estudio.

El comité ad hoc sobre el estudio de la sifilis
decidi6 parar el estudio inmediatamente.
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COMO LA GENETICA REVOLUCIONA LA BIOETICA.
CRICK Y WATSON Y EL PROYECTO GENOMA HUMANO.

Javier Sadaba

Lo que aqui presentamos se escribié hace bastantes afios. Desde entonces
esa parte fundamental de la Bioética que es la Genética ha cambiado de ma-
nera notable. Conviene, por tanto, exponer con brevedad cémo ha cambiado
y, sobre todo, por qué consideramos actual lo que en su momento escribimos.
La Bioética en lo que atafie a su base y que no es otro, aparte de la Etica sino
la Genética, ha sufrido modificaciones de importancia. Tan importantes que
a veces pareceria dificil reconocerla. Por ejemplo, el nimero de genes ha va-
riado considerablemente. Hoy se sabe que son muchos menos que lo que se
creia hace todavia no mucho tiempo. O que los llamados “genes basura” de
basura tienen muy poco. Por otro lado, se empieza a hablar de Epigenética
aunque en demasiadas ocasiones se use la palabra de manera harto confusa.
En un principio era una timida defensa del lamarckismo puesto que se tra-
taba de la herencia recibida mas alla de los genes implicados en el genoma.
Actualmente la Epigenética se cifie al andlisis intracelular de aquellos ele-
mentos bioquimicos que hacen que los genes se expresen de una manera o
de otra. Y hay quien amplia tanto el campo epigenético que incluye las deci-
sivas influencias del Medio Ambiente. Se entienda de una manera mas es-
tricta o mas laxa, lo que parece obvio es que el gran hallazgo de la composicion
de nuestro Genoma consiste en un esqueleto que hay que rellenar después
con sustancias o situaciones que hasta el momento habian sido ignoradas o
despreciadas. La diferencia entre individuos con el mismo componente ge-
nético o las aplicaciones médicas han sufrido, en este sentido, una importante
transformacidon. Por no hablar de la correlacion entre Genoma y Cerebro uno
de los terrenos con mas retos en nuestros dias. O por no hablar de su interés
en la teoria de la evolucién y el proceso de hominizacidn. Pero incluso dentro
de la vieja genética, los avances han sido espectaculares. Desde la biologia sin-
tética hasta el posthumanismo o inmortalismo pasando por las combinacio-
nes con 6vulos y espermatozoides. Pero dentro de la Genética en cuanto tal
se ha producido recientemente un fenémeno que algunos lo contemplan como
un corte que divide en un antes y en un después los estudios genéticos. Se
trata de las llamadas células madre pluripotentes inducidas (mas conocidas
por sus siglas inglesas iPS) que tienen como a su gran descubridor, al japonés
Yamanaka. Este tltimo y su ayudante Takahasahi habrian logrado el suefio
que ya intent6 hacer realidad J. Gurdon hace afios. Se trata de una reprogra-
macion consistente en hacer volver a una célula adulta y, por tanto, diferen-
ciada, a su estado de pluripotencialidad. Como es bien sabido solo las células
embrionarias, y en sus primeros estadios, gozan de esa capacidad. Seria como
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dar a la moviola en la vida de nuestros cuerpos. El trabajo fue intenso. Al
principio se usaron, en experimentos con ratones e introduciéndolos en la
célula, 24 genes para acabar utilizando solo cuatro. Una hazafia, la del japo-
nés, que repitio R. Janisch. Ambos han disputado, mediante siempre el dinero,
la primacia de la patente. El hallazgo, en cualquier caso, es colosal y enor-
memente prometedor. Valga como expresion singular de lo ocurrido en un
relativamente breve espacio de tiempo. A pesar de lo dicho y de lo mucho
que se podria anadir nos parece que, tal y como indicamos, el esqueleto, en
buena medida, permanece intacto e irremplazable. La obra de Crack y Watson,
a los que habria que afiadir Wilkins y la prematuramente fallecida Rosalin
Franklin, marca un cambio de rumbo en nuestra historia. El afio 1953 es esa
marca en fecha imborrable. Por eso la ofrecemos como parte de un libro,
“Hombres a la carta” que si se nos permite la autorreferencia, es uno de los
primeros de Bioética cientifica publicados en este pais.

indice del capitulo

El Proyecto Genoma Humano.

Aportaciones y cuestiones del capitulo.

El Proyecto Genoma Humano

portante de todo nuestro siglo. Una vez concluido tendremos un conoci-

miento mas exacto del material genético de nuestras células. ]. Watson,
descubridor de la estructura de doble hélice del ADN, puso en marcha el Proyecto
en 1988, pero la fundacion formal tiene lugar en octubre de 1990 al amparo de la
Oficina del Departamento de Energia y el Instituto Nacional de Salud de Estados
Unidos. Colaboran en él bidlogos, quimicos e ingenieros informaticos de mas de
dieciocho paises, que se agrupan en la Organizacién del Genoma Humano (HUGO).
Los objetivos que se han marcado son determinar la secuencia entera de los nucle-
otidos contenidos en los cromosomas humanos, conocer el lugar que ocupan y la
funcién que desempeian los genes humanos, recopilar toda esta informacién qui-
mica del genoma y, finalmente, examinar las consecuencias sociales, legales y éticas
que tendran en un futuro préximo las aplicaciones del PGH. El impulso recibido en
los ultimos afios gracias a la aplicacion de sofisticados programas informaticos hace
prever que el PGH estara finalizado antes de la fecha estimada de conclusion: el afio
2005. De lo que se dispone actualmente es de mapas completos, fisicos y genéticos

E 1 Proyecto Genoma Humano (PGH) representa la aventura cientifica mas im-



Como la genetica revoluciona la bioética. Crick y Watson y el proyecto Genoma Humano. .

del genoma. El precio total de todo el programa sera de tres millones de délares, es
decir, un dolar por cada nucledtido secuenciado, cifra en la que esta incluido un 5
por ciento para investigar el impacto moral de sus aplicaciones. Son muchas las ex-
pectativas que ha despertado el PGH, entre las que destacan el diagnéstico de en-
fermedades causadas por alteraciones genéticas terapéuticas basadas en la
sustitucion de genes anémalos y un mayor conocimiento de la evolucion del hom-
bre. La vieja recomendacion de Apolo, “Condcete a ti mismo”, se vera cumplida y
superada, al menos, en el terreno quimico, biolégico e histérico. Igualmente per-
mitira saber con mas precision cudl es la distancia que media entre el hombre y
otras especies hasta un punto insospechado para el propio Darwin. Por ejemplo,
las aportaciones del PGH nos permitiran identificar y comparar los genes de los or-
ganismos complejos y multicelulares asi como identificar los genes relacionados
con las funciones esenciales de las células eucariotas, es decir, las células que tienen
todos los organismos a excepcidn de los virus y las bacterias.

Saber un poco mas del soporte biolégico y quimico de nuestra existencia equi-
vale a albergar la esperanza de mejorar nuestras condiciones de vida. Basta reparar
en que cuando se conozca con certeza la relacion que hay entre una enfermedad y
la funcién de un gen sera posible avanzar en los métodos para corregir ese defecto
mediante la extirpacion del gen anémalo y colocar otro sano que haga mejor el tra-
bajo del anterior. Una de las consecuencias que traerdn estas y otras aplicaciones
es la modificacion en la forma de entender el cuerpo humano, al convertirse éste
en algo menos vulnerable, mas auténomo y mas dotado de recursos propios para
prevenir o curar enfermedades. Un ejemplo que confirma esta vision lo representan
las llamadas proteinas de la tercera generacién. Estas proteinas son sintetizadas
por el cuerpo del paciente mediante las instrucciones genéticas oportunas en lugar
de tener que administrarse una vez que se han elaborado fuera.

Es posible que la fantasia vuelva a dispararse, como sucede de hecho cuando
se divulgan de forma precipitada y frivola los hallazgos de los expertos. Y es posible
también especular con la materializacién de la promesa biblica contenida en el
Génesis: “Y seréis como dioses...” Y puede ocurrir, finalmente, que esa fantasia siga
presa de pesadillas pasadas o atada a la literatura de la ciencia-ficcién. Nada es
mas dificil de cambiar en los hombres que sus propios suefios. Pero si los suefios
no tienen limite, el alcance de los recursos cientificos si lo tiene. A veces borroso
y otras veces estrecho; sin embargo, de lo que no cabe duda es de que el PGH su-
pone un paso mas en la ardua tarea de respondernos a nosotros mismos qué
somos y hasta dénde estamos dispuestos a avanzar. Por eso no hay mejor co-
mienzo que la unidad material basica que tienen todos los seres vivos de todas las
especies: el ADN.

El ADN (4cido desoxirribonucleico) es un descubrimiento relativamente re-
ciente, y es que hasta hace poco no se relacionaba el material genético con la qui-
mica. Oswald Avery es el responsable de este hallazgo, fechado en 1944. Pero el
paso mas importante se debe sin duda a James Watson y Frances Crick, que descu-
brieron en 1953 la forma de la molécula de ADN y el alfabeto en que esta redactado.
Gracias a ellos se ha podido emprender el trabajo de leer todo lo que esta escrito
en cada célula (en casi todas) de nuestro cuerpo.
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Francis Crick y James Watson.

En el ser humano (aunque también en otros organismos superiores), el libro
de instrucciones de la vida es el ADN que se aloja en el nticleo de los cerca de cien
trillones de células. El ntcleo de la mayoria de las células humanas contiene dos
conjuntos de cromosomas, uno por cada progenitor. Cada conjunto tiene 23 cro-
mosomas, 22 cromosomas autosomas y un cromosoma sexual, X o Y. De modo que
una mujer normal tiene un par de cromosomas X y un hombre tendra un par XY. A
excepcidn de las células reproductoras y los hematies de la sangre del hombre, que
no contienen ADN cromosomal porque han perdido el nucleo, toda célula tiene 23
pares de cromosomas que son fragmentos de ADN donde se agrupan los cien mil
genes. Por tanto, vayamos por donde vayamos el viaje empieza y termina en el
mismo sitio: en el ADN.

Una molécula de ADN esta formada por dos cadenas enrolladas en espiral con
forma de doble hélice. Cada cadena de ADN tiene unas unidades quimicas llamadas
nucleétidos. Cada nucle6tido se compone de una estructura comun e invariable
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(acido fosférico y desoxirribosa) que constituye la estructura lateral y vertical de
la doble hélice, y una parte diferente denominada “base nitrogenada”. Hay cuatro
bases nitrogenadas en el ADN: adenina (A), guanina (G), citosina (C) y timina (T),
que corresponden a los distintos tipos de nucleétidos. Estos son los peldafios hori-
zontales de la doble hélice. Cada peldafio se compone de un par del conjunto de
estos cuatro elementos; se agrupan en parejas llamadas pares de bases (pb) y siem-
pre de la misma manera: A-T y C-G. El orden en el que estan dispuestos los pares
de bases se llama secuencia de ADN, y especifica las instrucciones necesarias para
crear un organismo con rasgos propios y unicos. Pero al igual que no toda combi-
nacion de cuatro letras tiene significado, no toda ordenaciéon posible de nucleétidos
tiene significado biolégico claro. Ocurre lo mismo en nuestro lenguaje: no toda or-
denacion de letras equivale a una palabra o un mensaje con significado que pueda
ser comprendido por alguien que hable nuestro idioma. El lenguaje de ADN, el len-
guaje de los genes, transmite mensajes y 6rdenes en un cédigo que se ha ido desci-
frando poco a poco, pues no solo incluye mensajes sino también signos de los cuales
se ignora lo que significan.

Ahora bien, si tenemos en cuenta que el tamafio del genoma humano equivale
atres billones de bases, las ordenaciones posibles alcanzan cifras casi incalculables.
Es este precisamente el
gran desafio del PGH: lle- N e
gar a descifrar el orden
y lalongitud de estas se-
cuencias. Actualmente ya
se conocen algunas se-
cuencias u ordenaciones.
Por ejemplo, el cromo-
soma humano mas largo
tiene doscientos cincuen-
ta millones de nucleoti-
dos y el menor, el cro-
mosoma Y, tiene cincuen-
ta millones. Se calcula
que tan solo el 3 por cien-
to del ADN, cien mil ge-
nes, tiene alguna funcién,
denominandose al resto
ADN basura o chatarra, +
lo cual resulta ser una cjlrfjipmpe v
manera despectiva de gppuTiunitics
describir lo que no se
conoce, pues nadie puede
asegurar que en el futuro
no se descubra que los

genes bas.ulra tlerlle_n al- Portada de la Revista “Nature” sobre la secuenciacion del Genoma
guna funcién decisiva. Humano. Febrero de 2001.

115



116

. Como la genetica revoluciona la bioética. Crick y Watson y el proyecto Genoma Humano.

Los genes son fragmentos de ADN, cadenas o secuencias mas largas o mas pe-
quenas de pares de bases que transportan la informacion necesaria para la produc-
cién de proteinas, que son una parte fundamental de la vida y sirven de escudo
contra las enfermedades. Una de las mas importantes es la hemoglobina, que trans-
porta el oxigeno en la sangre. La codificacidn de las proteinas se lleva a cabo gracias
alalabor del ARN (4cido ribonucleico), un mensajero que actia de intermediario
entre el ADN y la proteina. E1 ARN es parecido al ADN pero se diferencia en que una
molécula de ARN se compone de una sola cadena de bases y no de dos cadenas en-
trelazadas como en el ADN. Se encarga de enviar la informacién del ADN, la secuen-
cia de bases de los genes, desde el ntcleo de la célula donde se encuentra el ADN al
resto de las células, donde finalmente se producira la proteina.

Pues bien, el objetivo que se ha marcado el PGH es determinar la secuencia de
todo el ADN del nticleo de una célula humana; es decir, la ordenacion de los nucle-
6tidos o pares de bases que transportan el mensaje genético. Se trata de una tarea
inmensa y algo rutinaria facilitada, automatizada y acelerada ultimamente por la
utilizacién de técnicas informaticas. ;Cémo se ha logrado? En primer lugar intro-
duciéndose en el ADN de una molécula, luego separando los genes, mas tarde ha-
ciendo una réplica de los anteriores y poniéndolos en orden, para acabar dejando
todo tal y como estaba. Desde un punto de vista mas técnico el proceso es algo mas
complicado.

Lo primero es desarrollar las dos cadenas de doble hélice que forman el ADN;
algo como abrir la cremallera. Al hacerlo comprobamos que las bases nitrogenadas
tienen tendencia a unirse por pares: la adenina (A) con la timina (T) y la guanina
(G) con la citosina (C), tal como ocurre entre la llave y la cerradura. Ademas, aunque
mantengamos separadas las dos cadenas no podremos impedir que cada base bus-
que su pareja. Cuando la haya encontrado, tendremos otra vez a cada oveja con su
pareja, a cada base con su complementaria. Ahora lo que falta es unirlas entre si.
Para unirlas los cientificos se valen de una técnica ideada por Frederick Sanger en
1975 que consiste en ensamblar piezas de ADN inferiores a quinientas letras. Por
eso, para recomponer el genoma humano hay que descomponerlo en fragmentos
de quinientas letras, secuenciarlos y pegarlos en el orden correcto sin perder de
vista los elementos que constituyen los genes. El resultado final es una nueva ca-
dena de ADN copia de la original con los pares de bases situadas en el mismo orden.
Un resultado para el que se precisa la intervencién de una enzima -ADN polime-
rasa-, que es la que imprime el ritmo al proceso de duplicacién.

La secuenciacién se complementa con las dos fases centrales del programa: la
localizacion de los genes en los cromosomas y la identificacion del lugar que ocupan
dentro de ellos.

Son tres tareas interrelacionadas que se realizan de manera simultanea y para
las que es necesaria la elaboracion de mapas que impidan a los cientificos perderse
en este proceloso mar. Los mapas elaborados hasta ahora son de dos tipos: los
mapas fisicos y los mapas genéticos. Los mapas fisicos describen ordenaciones
existentes a lo largo de un cromosoma y el objetivo es establecer marcadores o se-
falizaciones cada cien mil bases. El mapa mas completo se public6 en 1997 y com-
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prende cerca de ocho mil marcadores. Los mapas genéticos, por su parte, describen
las relaciones cromosd6micas de miles de marcadores o secuencias conocidas aten-
diendo a la manera en que se separan o combinan en el conjunto de las generacio-
nes humanas. Hasta la fecha se han mapeado cinco mil ochocientos genes y otros
mil cuatrocientos estan pendientes de una localizacién exacta.

Lavelocidad a la que se esta desarrollando el programa indica que estara con-
cluido antes de lo previsto y que las consecuencias seran importantisimas para el
diagnostico y curacidn de enfermedades, el conocimiento de la evolucion del ge-
noma humano y la filogenia de las especies.

Una iniciativa en la que se viene invirtiendo tanto dinero necesariamente tiene
que contar con expectativas fundadas que justifiquen su apoyo. ;Qué se persigue
con la secuenciacioén, localizacién e identificacion de los genes humanos? En primer
lugar, la solucién a muchas enfermedades de origen genético, lo que ha impulsado
un tipo de técnica curativa original: la terapia génica. No en vano, los proyectos que
precedieron al PGH tenian como objeto el estudio del genoma humano para reparar
las consecuencias de la radiacién atémica. En segundo lugar, y no menos impor-
tante, se espera que el PGH revele las claves que nos permitan tener una idea mas
exacta de la evolucién de nuestra especie y del resto de las especies animales. Por
ejemplo, los ratones y los seres humanos tienen practicamente el mismo nimero
de nucleétidos en sus genomas, y entre los humanos y los chimpancés apenas si
hay una diferencia del 1,6 por ciento. El hecho de que la mayoria de nuestros genes
se encuentren también en otros organismos vivos y que muchas enfermedades
como el Alzheimer o el cancer de pancreas, se desarrollen también en otros orga-
nismos ofrece perspectivas muy interesantes para la investigacién y para encontrar
soluciones.

Sin duda alguna las mayores esperanzas estan puestas en los beneficios que
puede aportar el PGH no solo para curar sino especialmente para predecir las en-
fermedades de origen genético. Esto supone un importante desplazamiento de la
medicina paliativa a favor de la predictiva. En el momento que los investigadores
logren identificar las predisposiciones de los hombres a contraer determinadas
enfermedades bastara poner remedios en forma de nuevos fArmacos, tratamientos
y terapias génicas para mejorar las condiciones de vida. Las enfermedades gené-
ticas tienen su origen en el mal funcionamiento de los genes, bien porque no en-
vian la informacién necesaria para la produccion de las proteinas o bien porque
existe alguna averia en el sistema de conduccién de la informacién a manos del
ARN. Se calcula que el nimero de enfermedades provocadas por malformaciones
o alteraciones en un solo gen (monogenéticas), como la hemofilia y la fibrosis quis-
tica, son cuatro mil. Esto representa un 12 por ciento del total de las enfermedades
genéticas. La solucion a estos males consistira en la localizacion del gen defectuoso
y la posterior sustitucion por un gen sano. La técnica mas frecuente consiste en ex-
traer células de un paciente, agregar en un laboratorio el gen deseado y volverlas a
introducir una vez que han sido corregidas. Con ello se busca reforzar el sistema
inmunitario o bloquear el suministro de sangre que necesitan los tumores para su
desarrollo.

117



118

. Como la geneética revoluciona la bioe€tica. Crick y Watson y el proyecto Genoma Humano.

A pesar de la aparente sencillez técnica, lo cierto es que no se han obtenido
resultados positivos. Ni uno solo de los dos mil pacientes que participaron en
pruebas de terapia génica ha logrado mejorar su salud. Las causas mas relevantes
son de dos tipos. La primera radica en que los genes tienen que producir una
cantidad determinada de proteina en el momento adecuado, una precisién que no
se halogrado con los genes extranjeros. Y la segunda esté relacionada con defectos
en la manera de comportarse de los virus empleados para transportar los genes
de una forma eficaz. Hasta ahora, los virus empleados para el transporte de

material genético a la cé-

lula no son suficientemente
grandes para portar un
DUKE INSTITUTE FCQ

gen humano. Las esperan-
zas estadn puestas en el
descubrimiento del exper-
to en genética humana,
Huntington F. Willard, con-
sistente en emplear cro-
mosomas artificiales que
permitan de una manera
mas natural el correcto
funcionamiento de los ge-
nes en la célula donde son
insertados.
Huntington F. Willard. Cuando se hayan sol-
ventado estas dificulta-
des, que dependen del desarrollo de la técnica del ADN recombinante, no habra
razon para rechazar un tipo de terapia como la que se ha descrito, la terapia génica
somatica, pues su finalidad no difiere en ultimo término de otras técnicas mas tra-
dicionales. La experimentacién con terapia génica sobre las células somaticas esta
centrada preferentemente en el cancer, la fibrosis quistica y el sida, y solo cabe es-
perar que el perfeccionamiento, bajo estrictos controles de seguridad y previa ob-
tencion del consentimiento de los pacientes debidamente informados, nos
conduzca a la meta deseada. El consenso es en este sentido practicamente unanime,
pero no se puede decir lo mismo sobre lo que ocurre con relacidn a la variante de
la terapia sobre la linea germinal. El objetivo de la terapia sobre la linea germinal
es liberar a los descendientes de las personas que padecen enfermedades heredi-
tarias de las modificaciones o alteraciones genéticas que han provocado esas en-
fermedades. Esto es posible interviniendo en las células sexuales de los pro-
genitores, en el 6vulo una vez fecundado o en las células del embrién cuando toda-
via se encuentra en la fase de totipotencialidad. Es una clase de intervencion ex-
puesta a muchos riesgos y que no ha tenido éxito cuando se ha realizado con
animales. Exige al mismo tiempo un mayor conocimiento sobre la repercusién que
pueda tener en el conjunto de la diversidad genética humana. La oposicién a la
terapia génica sobre la linea marginal, sin embargo, no se apoya enteramente en
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razones técnicas sino también en razones morales. Asf, muchas personas entienden
que esta técnica terapéutica encierra una forma de eugenesia encubierta y por tanto
deberia censurarse moralmente y seguir legalmente prohibida. Frente a esto, la ré-
plica es sencilla: cuando se logre perfeccionar y evitar perjuicios y peligros para los
descendientes, se conseguira el mismo objetivo que con el otro tipo de terapia: me-
jorar las condiciones de vida y librar de sufrimientos a muchas personas vivas y
por nacer.

La actividad reproductora entre los seres humanos no siempre ha tenido los
efectos deseados; es mas, ha supuesto graves perjuicios en forma de enfermedades
y defectos fisicos y psiquicos. Qué genes son los responsables de la transmisién de
estas desgracias es todavia un enigma. La evolucién humana parece estar atada a
una maldicién de la que no se puede liberar. Y cuando ha intentado erradicarla se
ha servido de unos métodos reprobables y al amparo de ideologias ajenas al respeto
delalibertad y la dignidad humanas. Lo mas sorprendente es que las barbaridades
no se cometieron solo en regimenes politicos como el aleman nacionalsocialista,
sino también en paises que tienen un gran prestigio cuando se habla de derechos
humanos. Nos referimos a las informaciones acerca de las esterilizaciones forzosas
de personas con malformaciones genéticas en paises escandinavos después de la
Segunda Guerra Mundial. ;Por qué no explorar por otra via, como la que brinda la
intervencion sobre la linea hereditaria, a fin de evitar nacimientos de seres huma-
nos portadores de defectos de caracter hereditario?

Antes de vislumbrar las posibilidades de modificar y mejorar el genoma hu-
mano con los recursos que ponen a nuestro alcance las aplicaciones derivadas del
desarrollo y progreso de las ciencias biomédicas, los cambios genéticos se produ-
jeron de manera natural a lo largo de la evolucién humana, debidos en su mayor
parte a la seleccidn natural y factores medioambientales y culturales. La adapta-
cion, intervencion en el medio y manipulacion de los recursos han configurado
formas de vida distintas a lo largo de la historia que han dado lugar a cambios es-
pectaculares, interpretables como un notable progreso respecto a fechas pasadas.
Los cambios genéticos son cada vez mas faciles de detectar y apreciar, de ahi la
importancia de reparar en la repercusién que puede tener la utilizacién de técnicas
para modificar el patrimonio hereditario y, en consecuencia, la conducta humana
en general.

La superioridad cultural del ser humano es algo indiscutible, pero muchos se
sorprenden al conocer las “pequefias” diferencias que median entre nuestra especie
y otras especies animales. Compartimos, por ejemplo, con el chimpancé un 98,4
por ciento de nuestros genes. Hay, pues, una diferencia genética inferior a la exis-
tente entre dos especies de gibones y a la que hay entre los chimpancés y los gorilas.
También las ratas tienen practicamente en su genoma el mismo nimero de nucle-
otidos que los seres humanos, lo que implica que todos los mamiferos tienen, con
pequenas variaciones -entre el 1 y el 5 por ciento-, el mismo nimero de genes. Mas
aun, organismos mas lejanos y extrafios a nosotros como el nematodo Caenorabditis
o la mosca Drosophila tienen genes como los nuestros, lo que esta permitiendo
avanzar en el estudio de las alteraciones que desembocan en el Alzheimer o el cancer
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de pancreas. Naturalmente, seria absurdo pensar que las diferencias radiquen en
este pequefio margen aritmético y olvidarse de la forma en que se expresan los
genes en cada especie. La variedad es el resultado de mutaciones diferentes en el
mismo gen, factores ambientales, interacciones con otros genes o la combinaciéon
de todos estos factores. Lo cierto es que todos estos hallazgos ponen de manifiesto
lo errada que estd una visién exageradamente antropocentrista de la evolucion asi
como una concepcioén restrictiva de la especificidad humana.

Tomado de: SADABA, Javier. “El Proyecto Genoma Humano”. En SADABA, Javier;
VELAZQUEZ, Jose Luis. Hombres a la carta. Madrid: Temas de Hoy, 1998. Pag. 103-117.

Adaptado por: Maria del Olmo Ibafiez, directora del Archivo Histérico Provincial
de Alicante.

Aportaciones y cuestiones del capitulo

Aportaciones Cuestiones

El articulo refleja bien como en el ambito de
la ciencia los momentos “estelares” que se
producen no son instantes espontaneos y ais-
lados, por el contrario, el progreso cientifico
es el fruto del trabajo colectivo de la comu-
nidad cientifica en general.

Una de las mas evidentes consecuencias del
gran hallazgo de la composiciéon de nuestro
genoma es el inmenso deslumbramiento que
produjo a mentes singulares de nuestra so-
ciedad. En nuestro pais, por ejemplo, para
Salvador Dali constituyé un gran fogonazo
inspirador. Su cuadro mas conocido sobre el
tema es “La Escalera de Jacob”, la escalera
representa un ADN por la que Dali entiende
que podemos alcanzar el cielo, aproximarnos
a Dios. Parece que Dali lo comprendié bien,
la clave esencial del descubrimiento reside en
que a través de él hemos conseguido llegar
al nucleo de nuestro organismo y, por fin, po-
demos conocernos realmente a nosotros mis-
mos. Es el gran procesador natural del ser
humano.

La importancia del desciframiento del ge-
noma humano depende sustancialmente de
las aplicaciones que le encontremos, por eso
es crucial que nos planteemos: ;qué aplica-
ciones tedricas y practicas tiene todo esto?
En la respuesta deberemos ampliar lo mas
posible la perspectiva de sus efectos: jen
Medicina en general? ;en la Teoria de la
evolucién?, etc. porque si lo pensamos bien
puede modificar el desarrollo de nuestro ser
y de nuestra cultura.

Otra cuestion primordial que debemos plan-
tearnos tras el descubrimiento del gran pro-
cesador natural es que no podemos
detenernos en él. Ha sido un escalén funda-
mental en nuestro progreso cientifico. En
Medicina, por ejemplo, ha supuesto el naci-
miento de la Biomedicina, pero no es una
meta, inaugura un destino: ;qué retos tene-
mos por delante después de él? Pensemos
que ahora uno de los desafios que se nos
abre es el conocimiento de nuestro cerebro,
el gran misterio por desvelar. El campo de
las neurociencias puede ser el proximo esca-
I6n a ascender por el ser humano en su ca-
mino hacia el autoconocimiento.
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EL FIN DEL PATERNALISMO MEDICO.
OPERACION CLIMAX DE MEDIANOCHE.

Benjamin Herreros, Carlos Mur de Viu

“El buen médico decide en su nombre”
Galeno (129-199)

La Operacion Climax de Medianoche era un apéndice del Proyecto MKUL-
TRA. Este proyecto se inicié en 1953 bajo la direccidon de Allen Dulles, di-
rector de la CIA. Era un proyecto secreto para investigar medicamentos de
“control mental” (LSD, heroina o pentotal sddico, el conocido “suero de la
verdad”) con prisioneros de la Guerra de Corea, experimentos que también
realizaban las potencias soviéticas. El Dr. Sidney Gottlieb, psiquiatra militar,
realizé gran numero de experimentos con LSD, muchos de enorme sadismo,
como recluir a los sujetos en cAmaras de privacién sensorial. El mismo probé
los efectos alucingenos del LSD. Ademas de psicofarmacos, el Dr. Gottlieb
manipulaba a los sujetos con técnicas psiquiatricas, como psicoanadlisis o
hipnosis. Tras finalizar la guerra, el proyecto encontré dificultadas para re-
clutar sujetos de experimentacioén. Por este motivo se disefio la Operacién
Climax de Medianoche, en donde el Dr. Gottlieb trabajo6 con el Dr. George
White. En esta operacién oculta e ilegal, se contrataban prostitutas del area
de San Francisco y de Nueva York. Las prostitutas atraian hombres y los lle-
vaban a “casas de seguridad” de la CIA. Tras embelesarlos, les emborracha-
ban con alcohol con grandes dosis de LSD. Mantenian relaciones sexuales
con los hombres drogados y todo era grabado y observado por personal de
la CIA a través de un espejo. Si la investigacion se descubria, los candidatos
seleccionados estarian demasiado avergonzados para denunciarlo publica-
mente. Por supuesto, no se les habia examinado previamente ni se les habia
pedido permiso. Alguno de los sujetos particip6 en el proyecto de mutuo
acuerdo, llegando a administrarse dosis de drogas inauditas, como tomar
LSD77 dias seguidos. En 1964 el Proyecto MKULTRA se rebautiz6 como
MKTRUTH y funcion6 hasta los afios 1970. En 1972 el director de la CIA Ri-
chard Helms ordend destruir toda la documentacién de MKULTRA, que in-
cluia mas de 150 programas secretos. Gran nimero de ellos inculpaban al
Dr. Gottlieb. No s6lo por las experimentaciones con alucinégenos, también
por la planificacién de magnicidios, como el de Fidel Castro. Por suerte la
torpeza burocratica hizo que no se destruyeran todos los documentos. En
1974 el New York Times publicé la existencia del proyecto, lo que supuso un
gran escandalo. Para investigarlo y ponerle fin se pusieron en marcha el Co-
mité de Iglesia (posteriormente Select Committee on Intelligence Activities)
y la Comision Rockefeller. En 1975 y 1976 en las sesiones del Congreso se
escucharon las conclusiones del Select Committee on Intelligence Activities.
Los informes del Comité y de la Comisién Rockefeller revelaron que la CIA
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y el Departamento de Defensa habian realizado experimentos con sujetos,
voluntarios e involuntarios, como parte de un programa para controlar e in-
fluir en el comportamiento humano mediante el uso de drogas psicoactivas
y de técnicas psicologicas. Al menos un sujeto habia muerto tras adminis-
trarle LSD.
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Introduccion

I respeto a la libertad de decision de los individuos avala la potestad moral

para decidir y gobernar la propia vida, en lo sexual, en la vida de pareja, en

la vida familiar y en los diversos estratos de la sociedad civil, sin perjudicar
el proyecto vital del resto de individuos. Este concepto se introdujo poco a poco en
la medicina, transformando la relacién clinica clasica paternalista a un modelo ba-
sado en el respeto a la autonomia de los pacientes. [1]

La asistencia sanitaria ha cambiado. La tradicional relacidn vertical paterna-
lista entre médico y paciente, en la que el enfermo debia obedecer al médico, se ha
transformado en una relacién mas compleja. En esta nueva relacion intervienen,
ademas de la opinidn del paciente, otros factores que hace apenas unas décadas no
estaban presentes. Entre ellos la necesidad de distribuir los recursos sanitarios, los
costes econdmicos, una tecnologia médica cada vez mas sofisticada o los avances
de la investigacion biomédica. [2]
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En Espafia, como en el resto de los paises mediterraneos, la herencia pa-
ternalista ha estado muy vigente en las decisiones sanitarias. El respeto a la
autonomia de los pacientes ha sido exportado poco a poco desde el mundo
anglosajon, y el cambio del paternalismo por una relaciéon mas horizontal se
comienza a introducirse a principios de los afios 1990.

“Autorretrato con el Dr. Arrieta” (1820). Francisco de Goya (1746-1828). Minneapolis Institute of Arts.
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El paternalismo médico

Hasta mediado el siglo XX la ética médica se regfa aiin por el principio de tradicion
hipocratica de beneficencia. Los médicos se regian por dos normas morales, lo pri-
mero no hacer dafio (primum non nocere) y ademas procurar el mayor bien posible
alos pacientes, siempre segin su juicio. Esto llevaba a tratar a los enfermos de forma
paternalista y en ocasiones autoritaria. Se imponia el criterio del médico. Se identi-
fica el paternalismo como la forma de relacién clinica basada en el dominio médico.

El paternalismo ha gobernado la ética médica durante la etapa mas larga de la
historia de occidente. Arranca en la tradicién griega, en la medicina hipocratica, y
llega hasta el siglo XX. En el siglo XX surgen una serie de cambios a los que la deon-
tologia profesional, los principios de la ética médica tradicional, el Derecho o la
buena conciencia individual no daban respuesta. Se ponia sobre la mesa la necesi-
dad de respetar las decisiones de los pacientes, aunque estas no fueran acordes con
la opinién médica.

Todo ello ha conducido a que el profesional haya cedido parte de su cuota de
poder. Los pacientes han cambiado su rol pasivo por la participacién activa en la
toma de decisiones. La familia se engrana en esta nueva dindmica, aconsejando,
acompanando o incluso sustituyendo al paciente en la toma de decisiones. Otro
actor importante en es el suministrador de los servicios sanitarios, sea publico o
privado. Su obligacion de gestionar los recursos y de ordenar la asistencia condi-
ciona inevitablemente las decisiones de la practica sanitaria. La medicina del siglo
XXI es por todo ello mas compleja, pero tal vez también mas fascinante.

Inicios del paternalismo. La Grecia clasica y el Juramento
Hipocratico

Durante la Grecia clasica en la relacién médico-paciente existia una subordinacién
del enfermo a las decisiones del médico-maestro, quien tomaba las decisiones por
el bien del enfermo. El médico buscaba restablecer el orden natural perdido (la en-
fermedad consistia en la pérdida de dicho orden) y el paciente debia colaborar a
conseguir este fin. Todo lo que dificultase este proceso, como la informacion exce-
siva, debia ser evitado.

Hipocrates, el médico mas importante de la antigua Grecia, utiliz6 la medicina
s6lo para “curar heridas o enfermedades recurrentes estacionales” [3]. Su medicina
era resolutiva y no pedagdgica. No utilizaba la palabra y el enfermo tampoco espe-
raba que lo hiciera. S6lo esperaba que acabase con su enfermedad. En uno de sus
manuales, Sobre la decencia, dice: “el médico debe estar muy pendiente de si mismo
sin exhibir demasiado su persona ni dar a los profanos mas explicaciones que las
estrictamente necesarias”. [4] Respecto a esta carencia de informacién en la relaciéon
clinica, el conocido Juramento hipocratico (Escuela Hipocratica, siglo V a. C.) expresa:
“Aplicaré mis tratamientos para beneficio de los enfermos, segiin mi capacidad y
buen juicio, y me abstendré de hacerles dafio o injusticia”, sin hacer referencia a la
informacidn que se tiene que de dar o a la solicitud de consentimiento al enfermo.
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Los médicos hipocraticos utilizaron
la palabra como tactica “persuasiva”, para
conseguir una buena relaciéon con el en-
fermo y sus familiares, y lograr asi su
asentimiento a las prescripciones médicas.
Para el buen éxito del acto médico, es ne-
cesario que el enfermo se alie con el mé-
dico en contra de la enfermedad. Esto lo
plasmaron en “el tridngulo hipocratico”:
el acto médico consta de tres factores, el
enfermo, el médico y la enfermedad. [5]

Los pacientes no tenfan capacidad
para tomar decisiones. No sabian qué era
lo mejor para ellos. Bajo este paradigma
paternalista, el médico sélo buscaba la
colaboracion del paciente para realizar su
trabajo, tratar a sus pacientes. Usaba la informacién con esta finalidad. Conocedor
de lo que era mejor para el enfermo, le proporcionaba la informacién necesaria
para que su trabajo se produjera de la mejor manera. La informacién no tenia como
objetivo que el enfermo pudiera elegir, sino facilitar el trabajo del médico. [6]

La condiciéon moral del enfermo era similar a la del nifio y la del esclavo. En
esta linea, Platén distinguia dos modos de ejercer la medicina, en funcién de la
posicidn del paciente. Si eran esclavos se ejercia una medicina manual. Si eran li-
bres se conversaba con el paciente. Pero critic6 a los médicos que se esforzaban
en explicar al paciente su enfermedad como si leyesen un tratado de patologia
general:

“si alguno de estos médicos que ejercen la profesion sin principios y sin tener
otra guia que la experiencia, viese al verdadero médico conversar con su enfermo,
que es de condicién libre como él, razonar casi como un filésofo, remontarse hasta
el origen del mal y hasta los principios generales relativos a la constitucion del
cuerpo humano, es seguro que no se contendria y se echaria a reir a carcajadas,
diciendo las mismas cosas que en tales ocasiones dicen los mds de los que se lla-
man médicos: Insensato, diria, eso no es curar al enfermo, y si darle lesiones, como
si se tratase de hacerle médico y no de procurarle la salud”. [7]

Por tanto la informacién excesiva hace dafio y no procura salud. El poeta ro-
mano Virgilio denominaba a la medicina la “muta ars”, el arte mudo.

La Edad Media

En la Edad Media continué con pensamiento hipocratico. El buen médico en la An-
tigiiedad y en la edad media “herba, non verba”, es decir, da remedios, no palabras.
El verdadero saber del médico estaba en las manos, no en la boca. [8]
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El mundo medieval entra en crisis tras el descubrimiento de América, que rompe
con la imagen del mundo ordenado, perfecto y acabado que habia transmitido el na-
turalismo. El hombre comienza a ser consciente de que el saber no tiene limites y se
cuestiona ese orden. Investiga y se visualiza como ser inteligente, racional, libre y po-
seedor de “dignidad”. El humanismo renacentista se abre camino y se cuestiona el
estatus de los poderes dominantes: el Estado, el feudalismo y la Iglesia. Pero en me-
dicina no hay dudas. El paternalismo y la autoridad del médico contintian vigentes.

Las revoluciones liberales. Los comienzos de la autonomia moral

Las revoluciones liberales arrancan en cierta medida con la revuelta luterana en
contra de la autoridad de la Iglesia, pero tiene su auge en los siglos XVII y XVIII. En
estos siglos las sociedades occidentales cuestionan la autoridad. Comienzan a re-
conocer a los ciudadanos como individuos con derecho a decidir el tipo de sociedad
en la que desean vivir y con derecho a decidir por quién quiere ser gobernados. Se
discute el modelo paternalista politico y religioso, abriendo el camino a las primeras
democracias y al concepto de autonomia moral.

El movimiento de los Derechos Humanos naci6 en el siglo XVII en el ambito an-

glosajén de la mano de filésofos como el médico y padre
del liberalismo John Locke o de Thomas Hobbes.
Esta idea de derecho humano se extendi6 rapida-
mente por los renacientes Estados Unidos. Asi
se refleja en la Declaracidn de Independencia
de los Estados Unidos (1776), donde se afirma
que “todos los hombres son creados iguales;
que son dotados por su Creador de ciertos
derechos inalienables; que entre estos estan
lavida, lalibertad y la busqueda de la felici-
dad”. Estos derechos humanos iniciales, ac-
tualmente llamados de primera generacién,
son relativos ala vida (a que los demas no la
quiten o atenten contra ella), a la integridad
fisica (que nadie vulnere la integridad corporal),
a la propiedad, a la propiedad, a la libertad de
conciencia para decidir con independencia de la
raza, sexo o religion, y hasta a la felicidad [9]. Se
trata de “derechos naturales” de los hombres. Estan
en su naturaleza por el hecho de ser hombres.

Laidea de derecho natural, incluido el derecho ala libertad de conciencia, permite
el posterior desarrollo del concepto de autonomia moral. En el siglo XVIII Emmanuel
Kant define la emancipacion del ser humano como “la salida de los hombres de su cul-
posa minoria de edad” e introduce el concepto de autonomia moral. El hombre es un
sujeto con capacidad para discernir racionalmente por si mismo, estableciendo qué
acciones son correctas y buenas sin necesidad de que ninguna autoridad se lo diga.

John Locke, (1632-1704).
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En el siglo XIX John Stuart Mill, fildsofo, moralista y economista britanico, ilustra
el concepto de autonomia moral, mas adelante aplicado a la medicina, de la si-

guiente manera:

“Ningun hombre puede, en buena lid, ser obligado a actuar o a abstenerse de
hacerlo porque de esa actuacion o abstencion haya de derivarse un bien para él,
porque ello le ha de hacer mds dichoso, o, porque, en opinién de los demds,
hacerlo sea prudente o justo. Estas son buenas razones para discutir con él,
para convencerle o para suplicarle, pero no para obligarle o causarle daiio
alguno si obra de modo diferente a nuestros deseos. Para que esta coaccién
fuese justificable, seria necesario que la conducta de este hombre tuviese por
objeto el perjuicio de otro. Para aquello que no le atafie mds que a él, su inde-

pendencia es, de hecho, abso-
luta. Sobre si mismo, sobre su
cuerpo y su espiritu, el indivi-
duo es soberano”. [10]

.Y en la medicina? Entre los
médicos ilustrados mas avanza-
dos todavia estad presente la ne-
cesidad mantener la autoridad y
de engafiar a los pacientes si es
pertinente. El médico y fil6sofo
liberal escocés John Gregory, de-
fensor de los derechos naturales
universales, en el siglo XVIII en
el texto “Observations on the du-
ties and offices of a physician, and
on the method of prosecuting en-
quiries in philosophy” (1770),
considerado el primer texto de
ética médica secular en Inglés, se-
nala que,

el gobierno de un médico

EI médico y moralista escocés del siglo XVIIl John Gregory.

sobre su paciente, sin duda, debe ser absoluto, pero muy pocos pacientes se so-
meterdn a este gobierno absoluto. Por tanto, un médico prudente debe prescribir
tales leyes, ya que, aunque no es lo mejor, sin embargo, son lo mejor que es obe-
decido; de los diferentes males que debe elegir es lo menos, y, en todo caso, no
perder nunca la confianza de su paciente, y por lo tanto ser engafiado en cuanto
a su situacion real [...] [11]

Esta indulgencia, sin embargo, que estoy suplicando, debe ser manejada con gran
juicio y discrecion, y es muy necesario que un médico se deba apoyar una digni-
dad propia y en la autoridad con sus pacientes, por sus falsificaciones, asi como
la suya propia.
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Por tanto la relacion clinica se basa en la autoridad, en la desconfianza hacia
el paciente y en la mentira hacia el mismo paciente.

Mas conocido es el inglés Thomas Percival. En 1797 publica su conocido cédigo
ético (“Code of Institutes and Precepts, Adapted to the Professional Conduct of
Physicians and Surgeons”), ampliado en 1803. En dicho cédigo ético se habla sobre
todo de las responsabilidades y obligaciones del médico. Respecto a la informacion,
practicamente se restringe a las situaciones de peligro para el paciente, de manera
que aun no esta presente la idea de que el enfermo es un sujeto con autonomia
moral para tomar las decisiones concernientes a su propia vida. En la reunién inicial
de la American Medical Association (AMA) de Filadelfia (Pensilvania) de 1847, se
establecié un cédigo de ética para la AMA. El Cédigo de Etica aprobado tradujo la
ética médica paternalista de Thomas Percival, y tuvo enorme influencia en la ética
médica posterior. [12]

La salud del enfermo sigue estando delante de la informacién, porque la infor-
macién puede ser dafiina para el enfermo, quien ya de por si esta “infirmus” (el que
no esta firme). En la relacién médico-paciente la autonomia moral atin no era per-
tinente. El médico debia decidir por el paciente porque no el enfermo no sabia me-
dicina y ademas la informacién podia perjudicarle. A pesar de la apariciéon de los
derechos humanos de primera generacion, incluida la libertad de conciencia, el de-
recho a decidir sobre la salud propia es mas tardio. Y asfi se llega al siglo XX.

La investigacion con seres humanos en el siglo XX

Probablemente el precedente mas importante que llevo a la ruptura del paterna-
lismo médico fueron los abusos cometidos en el terreno con la investigaciéon con
seres humanos en el siglo XX. Entre otros experimentos, fueron muy conocidos los
realizados por los Nazis en los afios 1930 y 1940. Se trataba de experimentos a tem-
peraturas extremas, con siameses o con presiones elevadas. Todo ello llevarad a que
se redacte en 1947 el Cédigo de Ntiremberg, el primer intento internacional de re-
gular la experimentacién con seres humanos.

El Cédigo de Nuremberg afirma que es preciso solicitar permiso a los sujetos
con los que se quiere experimentar. Se exige un consentimiento voluntario para
poder participar en investigacién humana. En su primer articulo detalla que “el con-
sentimiento voluntario del sujeto es absolutamente esencial”. El paternalismo, al
menos en el terreno de la investigacidon, comenzaba a cuestionarse. Sin embargo, a
pesar Cédigo de Nuremberg, se continu6 investigando bajo condiciones poco éticas.
Recordemos si no, entre otros muchos experimentos, la Operacién Climax de Me-
dianoche, realiza en los afos 1950. Los abusos en poblaciones desfavorecidas y en
sujetos vulnerables, la ausencia de consentimiento y de informacién esta presente
en la investigacién humana hasta el final del siglo XX. [13]

A pesar de que comienza a exigirse consentimiento e informacién en la expe-
rimentaciéon humana, en los procedimientos médicos todavia no existe un recono-
cimiento explicito hacia la libertad del paciente para decidir. En este &mbito seran
las demandas legales las que abran el camino.
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La autoridad del médico en cuestion. Denuncias y demandas a
los médicos. [14]

La ruptura del paternalismo y el reconocimiento de la libertad para decidir de los
enfermos se han fraguado en parte en torno a consideraciones legales. En el siglo
XX una serie de demandas legales instan a los médicos a no abusar de su autoridad.
El paternalismo ha cedido terreno cuando los jueces y los legisladores han obligado
alos médicos a comportarse de otra manera, no porque existiera una reflexién den-
tro de las corporaciones médicas en este sentido.

Las sentencias se centran en el paciente y dejan en un segundo plano al médico,
exigiendo que éste cumpla con dos requisitos imprescindibles antes de cualquier
procedimiento médico: informar adecuadamente al paciente para que pueda tomar
libremente una decisién acerca de un procedimiento terapéutico o diagnostico, y
segundo realizar un documento firmado cuando sea necesario antes de practicar el
acto médico. Paralelamente estas consideraciones de indole legal han sido modela-
das por multiples consideraciones éticas, deontolégicas u organizativas. Pero la con-
tribucion del ambito juridico a la ruptura del paternalismo médico es indudable.

En todo caso, el recorrido para que se resquebrajase el paternalismo médico fue
lento y a veces tortuoso. Las primeras demandas se producen en el mundo anglosajon,
sobre todo en Estados Unidos, y en el norte de Europa. Las demandas conclufan que
los médicos debian pedir permiso a los pacientes en determinadas intervenciones, re-
conociendo su derecho a decidir. Inicialmente los médicos tuvieron que comenzar a
solicitar permiso a los pacientes, a pedir su consentimiento para realizar intervencio-
nes. [15] En una fase posterior las demandas exigieron a los médicos no sélo a pedir
permiso, sino ademas a informar. Los pacientes no podian decidir, aceptar o rechazar
una intervencion, si no contaban con datos que les permitieran evaluar la situacion.
Durante los afios 1980 y 1990 en una tercera fase, que podria llamarse legislativa, las
leyes comenzaron a incorporar la importancia de informar y de que los enfermos pue-
dan decidir sobre su salud. El paternalismo médico, por fin, comienza a debilitarse.
Sin embargo esto no tenia ain un verdadero reflejo en la clinica cotidiana. [16]

D Europa

La tradicion democratica liberal de los norteamericanos, defensora de los de-
rechos individuales de los ciudadanos, fue la impulsora del cambio de la clasica re-
lacién paternalista médico-paciente a un nuevo modelo basado en la autonomia y
en la deliberacidn. Sin embargo, las primeras sentencias y discusiones legales sobre
la necesidad de aceptar los procedimientos y de informar a los pacientes aparecen
en Inglaterra y en Francia en el XVIII y sobre todo XIX.

Un caso conocido se produjo en Inglaterra en 1767. Se culpabilizé a dos médi-
cos, el Dr. Baker y el Dr. Stapleton, porque rompieron el cayo de una fractura mal
consolidada a un paciente y le colocaron un aparato ortopédico sin su consenti-
miento previo [17]. El Tribunal especificé que informar al paciente de una interven-
cién quirurgica podia mejorar el resultado de la misma porque el paciente la
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aceptaba con mas confianza. Por ello la obtenciéon del consentimiento tenia que ser
una practica habitual entre los cirujanos. No se obligaba a los médicos a informar,
pero al menos se aconsejaba.

D Estados Unidos

Podrian describirse cuatro etapas judiciales en Estados Unidos en la quiebra

del autoritarismo médico.

1. El requerimiento a pedir permiso pero sin informacién, que podria deno-
minarse consentimiento simple.

2. Una fase posterior donde se establece el deber de informar al paciente.

3. Tras ello se introduce el concepto de “médico razonable”. Este serfa aquel
que da la informacién razonable en las mismas circunstancias del caso, para
que el paciente pueda decidir. Si esta informacion es suficiente, la eleccion
que el paciente haga no deberia cuestionarse. El “médico razonable” esta
guiado por los mejores intereses para el paciente y procede como lo haria
cualquier médico en similares condiciones. Como puede verse, aunque se
ha introducido el derecho a ser informado y a decidir, el paternalismo con-
tintia presente. La balanza est4 aun del lado del profesional.

4. Finalmente aparece el concepto de “persona razonable”. De esta manera,
los limites de la informacion los pone el paciente. El médico informa en fun-
cion de lo que sabe (o deberia saber) la persona enferma segin sus nece-
sidades formativas. Veamos algunos ejemplos significativos:

El juez Benjamin Cardozo fue uno de los primeros en realizar una sentencia
en contra de la autoridad de los médicos. Se trataba de una mujer intervenida de
un fibroma en el abdomen bajo anestesia sin consentimiento. La paciente en el
postoperatorio present6 una gangrena en el brazo izquierdo y le tuvieron que am-
putar varios dedos de la mano. El juez Cardozo en la sentencia del caso Schloendorff
v. The Society of New York Hospital sefial6 que:

“Todo ser humano en edad adulta y sano juicio tiene el derecho a determinar lo
que se ha de hacer con su propio cuerpo; y un cirujano que ejecuta una operacion
sin el consentimiento de su paciente comete un asalto”. [18]

El principio de autodeterminacién decia que todo médico antes de tratar a un
paciente, legalmente, tenia que obtener su consentimiento. Este principio basico
se establecid en la tradicién judicial norteamericana (en la Common Law) y dejaba
constituido el derecho a la autodeterminacion del individuo en el ambito médico.
Los médicos ya no eran seres todopoderosos y unicos en lo concerniente a la salud.

Las consecuencias del caso Schloendorff fueron enormes. Del principio de au-
todeterminacion surge el derecho a la privacidad, otro principio basico de la ley
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norteamericana, basado en el de-
recho ala intimidad, a la confiden-
cialidad y la inviolabilidad de los
datos privados. El sujeto tiene de-
recho a un espacio personal, donde
nadie puede entrar sin su permiso.
En la practica clinica esto lleva al
derecho a decidir sobre su propio
tratamiento.

El segundo principio legal fun-
damental para desmembrar el pa-
ternalismo médico es la relacion
fiduciaria o contractual que se es-
tablece entre el médico y el paciente.
Este principio impone al médico el
deber de informar al paciente de
todo lo relacionado con su enfer-
medad y sobre el tratamiento de
la misma.

Juez Benjamin Cardozo

En California a un paciente se le realizé una aortografia translumbar para es-
tudiar la arterioesclerosis generalizada que presentaba. Como complicacién des-
arroll6 una paraplejia secundaria a una lesién medular. El enfermo denunci6 que
no le habfan indicado previamente los riesgos de la prueba y denuncié al cirujano
que la indico y al radiélogo que la realizé.

La sentencia judicial menciona por primera vez la palabra “consentimiento in-
formado”. Se introduce la nocién de “informacién adecuada” al paciente [19]. En la
sentencia del Juez Bray por el caso Salgo v. Leland Stanford se sefialaba:

“Un médico viola su deber hacia su paciente y es sujeto de responsabilidades si
no proporciona cualquier dato que sea necesario para formar la base de un con-
sentimiento inteligente del paciente al tratamiento propuesto... En la discusion
de los riesgos se debe emplear una cierta dosis de discrecién consistente con la
completa revelacién de los hechos que es necesaria para un consentimiento in-
formado”. [20]

La Sra. Natanson, enferma de la mama, fue sometida a cobaltoterapia tras una
mastectomia. Como efecto secundario se le quemé la piel y los cartilagos del térax
y demandé a su médico por no haberle advertido de los dafios secundarios previ-
sibles [21]. La sentencia en primera instancia decia lo siguiente:
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A todo hombre se le considera dueiio de su propio cuerpo, y puede, si estd en su
sano juicio, prohibir expresamente la realizacion de una cirugia salvadora de la
vida u otro tratamiento médico. Un médico puede muy bien creer que una ope-
racién o forma de tratamiento es deseable o necesaria, pero la ley no le permite
sustituir el juicio del paciente por el suyo propio, valiéndose de ninguna forma
de artificio o engarfio.”

Finalmente el médico y el hospital fueron absueltos y la Sra. Natanson apel6
al Tribunal Supremo de Kansas. El juez Schroeder, del Tribunal Supremo de Kansas,
anul6 la primera sentencia porque consider6 que el radi6logo si tenia indicios de
culpabilidad y se realizé un nuevo juicio. En la nueva sentencia se establecieron los
elementos basicos de la informacion que se debia dar, y se resumian en: la natura-
leza de la enfermedad, las caracteristicas del tratamiento, las posibilidades de éxito
o de otras alternativas y los riesgos de un resultado desafortunado.

Un paciente esquizofrénico de Mitchell fue tratado con terapia electroconvul-
siva y altas dosis de insulina para inducir hipoglucemias. Present6 varias fracturas
vertebrales y comas insulinicos debido a este tratamiento. La sentencia del Tribu-
nal insisti6 en la obligacién de informar de los riesgos:

“El médico tiene la obligacién de informar al paciente de forma general de los
posibles riesgos colaterales importantes”.

Aunque el paciente pudiera presentar una capacidad mental cuestionable por
su patologia, se debia informar sobre los posibles riesgos.

Al Sr. Berkey se le realiz6 una mielografia para comprobar si tenfa la médula
espinal lesionada. No se le explicé que para la realizacion de esta prueba se tenia
que realizar una punciéon lumbar ni las complicaciones que ésta podia presentar.
Tras la puncién present6 un cuadro de impotencia funcional de la pierna izquierda
y se le diagnosticé de “pie caido”. El Sr. Barkey demandé al Dr. Anderson por no ha-
berle explicado lo dolorosa que era la prueba y posibilidad de que se produjera im-
potencia funcional en una extremidad. El abogado del médico argumenté que a un
profesional sélo se le puede exigir que de una informacién razonable, no conside-
rando como razonable la explicaciéon de complicaciones tan poco probables como
un “pie caido” tras una mielografia. Pero el Tribunal no acepté esta explicacidn ya
que consideré que el paciente no estaba suficientemente informado y por tanto no
pudo decidir de forma inteligente la aceptacién o no de esta prueba. Se sustituy6
por ello en muchos tribunales norteamericanos el criterio de “persona razonable”
por el criterio de la comunidad cientifica o “médico razonable”.
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Con el caso Canterbury se reforzd el criterio de persona razonable y se aco-
rralaba ain mas el paternalismo médico. Jerry Canterbury era un mecandgrafo con
fuertes dolores de espalda que fue intervenido de una laminectomia vertebral por
una neoformacion vascular medular. Tras la operacién quedé paralitico y con in-
continencia urinaria. Cuatro afios después demandé al médico porque consider6
que la intervencion fue defectuosa y por no haber sido informado de los riesgos.
Demandé también al hospital porque la paralisis apareci6 un dia después de caerse
en su habitacion durante el postoperatorio, quedandose solo en el suelo sin recibir
atencién.

El primer juez expuso que en todos los procedimientos médicos no existe la
costumbre de informar al paciente, desestimando el caso. Tras ser apelada la pri-
mera sentencia, el juez Robinson dictaminé una conducta negligente en el médico
por no obtener el consentimiento del paciente y por no informarle de que existia
un 1% de posibilidades de quedarse paralitico tras la laminectomia. También hubo
condena para el hospital por la mala atencién.

A partir de esta sentencia los tribunales rechazaron el criterio profesional o
del “médico razonable” y se sustituy6 por el criterio de “persona razonable”. Por
lo que la informacidn que un médico tiene que dar es toda la que una persona ra-
zonable tendria que conocer para tomar una decisién adecuada sobre su trata-
miento. Incluyendo todos los riesgos fundamentales que le podrian hacer cambiar
de decision. Esto implica un didlogo y una discusién del médico con el paciente
para conocer lo que el enfermo considera informacién fundamental para la toma
de decisién. Por tanto se produce un viraje respecto a la decisién: ya no es un “mé-
dico razonable” que piensa en lo mejor para el paciente el que toma la decision,
sino una “persona razonable” informada. Los enfermos no necesitan padres que
piensen en su bien, sino informacién para decidir conforme a lo que ellos mismos
consideren.

Las comisiones norteamericanas: The National Commission. 25

Los escandalos relacionados con las investigaciones norteamericanas realizadas
sin consentimiento, llevaron a que en 1974 se creara en Estados Unidos una co-
misién nacional (The National Commission for the Protection of Human Subjects
of Biomedical and Behavioral Research) para estudiar los principales problemas
suscitados por la investigacion con seres humanos. Sus conclusiones pudieron
leerse en el Informe Belmont. Se actualizan los principios clasicos de ética mé-
dica de no maleficencia y beneficencia, formulandose la no maleficencia dentro
de la beneficencia, y se afiaden otros dos principios, el respeto a las decisiones
de los sujetos (respeto por las personas) y el principio de justicia, entendida
como la igualdad en el trato y la proporcionalidad en la distribucién de benefi-
cios y cargas.
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La reflexién suscitada en el campo de la investigacién se aplica pronto a la prac-
tica clinica. Nuevos problemas, en este caso clinicos (rechazo al tratamiento, ali-
mentacién a enfermos graves, limitacion de los esfuerzos terapéuticos,...), también
necesitaban respuestas, extendiéndose el debate bioético a la clinica. Dentro de
este debate es fundamental saber quien decide, y el respeto por la autonomia del
poseedor del proceso mdrbido es fundamental. La beneficencia no puede enten-
derse como “lo indicado”, lo que dice el médico con su autoridad. El concepto de
beneficencia precisa ser reformulado, o al menos matizado.

El fin del paternalismo: origen de la bioética. [2¢]

El fin del paternalismo va de la mano del respeto a la autonomia de los pacientes,
y el reconocimiento de este principio esta en el nacimiento de la bioética [27]. Este
reconocimiento supuso una revolucioén en la relacion clinica. El respeto a la libertad
de eleccidn de los pacientes es aceptado por todas las escuelas de bioética, aunque
cada una lo haya formulado de forma diferente.

El principialismo de T. L Beauchamp y ]. M. Childress [28] define el respeto a la
autonomia como el reconocimiento del derecho a expresar la opinidn, a elegir las
opciones y a tomar decisiones en base a los valores y creencias personales. El ca-
suismo formula entre sus “four topics” (los aspectos mas importantes que hay que
analizar en cada caso) [29] las preferencias de los pacientes. En cuanto la ética de la
virtud, [30,31] entre sus virtudes se sefala la discrecion terapéutica, considerando
siempre la opinion del paciente. Al principio de respeto a la autonomia le corres-
ponderia la virtud respetuosidad (respectfulness). [32]

Aunque la necesidad de respetar la autonomia ha sido es nuclear para romper
la cultura paternalista, la introduccién de otros valores en la relacién clinica han
sido también muy importantes, como la sinceridad, la responsabilidad (auto-res-
ponsabilidad) o la transparencia.

De esta manera, con la aparicion de la bioética clinica, o sencillamente de una
nueva ética médica a la medida de la medicina del siglo XX, la relacién clinica in-
corpora el didlogo. Se sustituye la voz de la “autoridad” y del experto por la delibe-
racion participativa. Es cierto que estos fenémenos comienzan a extenderse en
Estados Unidos en los aflos 1970, y a Espafia llega con afios de retraso. Serd en la
década de 1990 cuando la cultura médica espafiola, de la mano de sentencias y de
leyes, pero indudablemente también por un cambio social y profesional, comience
también a dejar atras el paternalismo médico.

La “autonomitis” y el riesgo de deshumanizar la medicina. [3334]

La relacién médico-paciente tiene como origen la enfermedad y por eso es el en-
fermo quién debe decidir. Pero la relacién directa entre médico y paciente ha cam-
biado no sélo por la ruptura con el tradicional paternalismo médico. Los avances
cientificos y tecnolégicos han hecho que el enfermo sea atendido por varios espe-
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“El Doctor” (1891) (Luke Fildes, 1843-1927). Se expresa con el arte lo que a veces no se puede expresar con
palabras en la relacion médico-paciente.

cialistas y que se realicen en ocasiones multitud de pruebas e intervenciones. No
es un solo médico el que se relaciona con el paciente, quien ademas pasa mas
tiempo rodeado de maquinas y de “tecnologia” que hablando con el médico.

El desarrollo cientifico tiende a que sea posible una medicina virtual (teleme-
dicina), sin encuentros, basada en historias clinicas informatizadas que ensefian
todos los entresijos y antecedentes del individuo, dejando de lado la entrevista cli-
nica cara a cara con el paciente.

Debido a este cambio se ha propuesto cam-
biar el binomio médico-paciente por usuario-sa-
nitario (no s6lo médico), dejando claro que esta
relacién consiste en un individuo, sano o en-
fermo, que acude a un lugar (hospital, centro de
salud) a pedir los servicios de algiin miembro
del campo de la sanidad. La relacion se ha llegado
a cosificar de tal manera que en algunos contex-
tos se habla de relacion médico-cliente.

A ello hay que anadir que el respecto por la
autonomia puede llevar a lo que el Dr. Fernando
Bandrés denomina “autonomitis”, en donde la
autonomia del paciente se eleva por encima del Dr. Fernando Bandrés, profesor de
resto de los valores y del propio profesional. El Legislacion Sanitaria (UCM)
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paciente posee todo tipo de derechos como usuario del sistema. No hay conciencia
de sus obligaciones o de que el profesional también tiene derechos. La ruptura con
el paternalismo y la conciencia de que los médicos no son todopoderosos ha llevado
ademas a que se realicen multitud de denuncias sobre las actuaciones médicas.
Estas denuncias, cada vez mas numerosas, han provocado que se practique una
“medicina defensiva”, en donde la practica médica se basa en la autodefensa de los
profesionales y no en lo mejor para el paciente.

Para completar de analizar el deterioro de la relacidn clinica podrian afiadirse
otros factores meramente profesionales, como el escaso tiempo disponible para la
atencidn o la insatisfaccién profesional de los médicos. En todo caso vivimos un
momento muy delicado en la historia de la relacion clinica.

Se ha roto con el paternalismo médico, pero esto no significa que la relacion
clinica sea buena, ni tan siquiera mejor que hace unas décadas. Porque el contexto
descrito puede dinamitar la relacién de confianza entre el médico y el paciente, nu-
cleo de una buena relacién clinica. Muchas veces se trata mas bien de una relaciéon
de mutua susceptibilidad, en donde un técnico ofrece sus habilidades y un cliente
escoge que hacer. No hay consejo ni confianza, tan sélo un intercambio de opinio-
nes. Este cambio en la medicina ha sido denominado deshumanizacion de la rela-
cion clinica. El analisis de esta deshumanizacién y su posible solucién es uno de los
retos de la medicina del siglo XXI.

Aportaciones y cuestiones del capitulo

Aportaciones Cuestiones

No se puede juzgar el paternalismo médico
negativamente con los ojos del siglo XXI. Era
la forma de relacion clinica fruto de su época.

Aunque el Derecho y la ética son campos di-
ferentes, tienen muchas veces una intima re-
lacién. El respeto por la autonomia de los
pacientes se ha introducido gracias al im-
pulso de muchas sentencias judiciales.

La cultura médica de respetar la autonomia
de los pacientes ha venido exportada desde
Estados Unidos. Por eso es importante adap-
tar este concepto a nuestra cultura.

Un exceso de autonomia o una autonomia
mal entendida (“autonomitis”) puede llevar
a que la relaciéon médico-paciente se dete-
riore.

En el siglo XXI, isigue presente el paterna-
lismo médico? Si es asi, ;de qué manera? ;es
positivo o negativo?

¢Porqué las revoluciones liberales, que po-
tencian la autonomia individual, han tar-
dado tanto tiempo en llegar a la medicina?

¢Es correcto realizar una medicina defensiva
para prevenir las demandas de los pacien-
tes? Es decir, realizar una medicina que evite
que las crecientes demandas prosperen.

¢Es posible mantener la relacion de con-
fianza entre médico y paciente mientras au-
mentan las demandas médicas y el paciente
reclama mas protagonismo en las decisio-
nes?



El fin del paternalismo médico. Operacion Climax de Medianoche. .

Bibliografia

(1]
[2]

3]
[4]

[5]
[6]

[7]
(8]
[9]

[10]
[11]

[12]

[13]

[14]

[15]

[16]

Ariés P. Historia de la vida privada. Ed. Taurus, 1991

Simén P, Barrio IM. “Un marco histérico para una nueva disciplina: la bioética”.
Med(Clin(Barc) 1995; 105: 583-97.

Platon. Reptiblica 111, 14:405 c.

Hipdcrates. Tratados hipocrdticos. Sobre la decencia, 7. Ed. Carlos Garcia Gual,
Madrid, Gredos, 1983, Vol.1, p.205.

Gracia D. Bioética clinica, Santa Fé de Bogota, El Biho, 1998.

Garcfa Capilla D. “La crisis del paternalismo médico y el nacimiento de la bioé-
tica”. En: El nacimiento de la bioetica. Biblioteca Nueva, Madrid, 2007.

Platén. Didlogo Las Leyes, Libro IX.

Gracia D, op. cit.

Pérez Lufio AE. La evolucién del Estado social y la transformacién de los dere-
chos fundamentales. Problemas de legitimacién en el Estado social. Madrid,
Trotta, 1991.

Stuart Mill J. Sobre la libertad. Madrid, Orbis, 1985; 32.

Gregory ]. Observations on the duties and offices of a physician, and on the me-
thod of prosecuting enquiries in philosophy, 1770, pg. 22.

“the government of a physician over his a patient should undoubtedly be ab-
solute, but this absolute government very few patients will submitto. A prudent
physician should therefore prescribe such laws, as, though not the best, are
yet the best that will obeyed; of different evils he should choose the least, and,
at any rate never lose the confidence of his patient, and thus be deceived as to
his true situation. This indulgence, however, which 1 am pleading for, must be
managed with great judgment and discretion, and it is very necessary that a
physician should support a proper dignity and authority with his patients, for
their fakes as well as his own.”

Pellegrino ED. “Thomas Percival’s Ethics: The Ethics Beneath the Etiquette”.
En: Thomas Percival, Medical Ethics. Classics of Medicine Library, Birmingham,
1985:1-52.

Rice TW. “TheHistorical, Ethical, and Legal Background of Human-Subjects Re-
search”. Respiratory Care, October 1, 2008 vol. 53 n0.10;1325-1329

Plaza I, Tormo M, Zarco C, Bandrés F, Herreros B. “El consentimiento infor-
mado. Historia y conceptos generales”. En: El consentimiento informado. Edita
Comité de Bioética y Derecho Sanitario de ASISA-LAVINA, 2010. Pg. 13-28.
Simén P. “El consentimiento informado: Abriendo nuevas brechas”. En: Pro-
blemas prdcticos del consentimiento informado. Cuadernos de la Fundacié Victor
Grifols i Lucas, n® 5, 2002.

Ley General de Sanidad de 25 de abril de 1986. BOE de 29 de abril de 1986.
“Articulo diez: Todos tienen los siguientes derechos con respecto a las distintas
administraciones publicas sanitarias: [..] 5. A que se le dé en términos com-
prensibles, a él y a sus familiares o allegados, informacién completa y conti-
nuada, verbal y escrita, sobre su proceso, incluyendo diagnéstico, pronéstico
y alternativas de tratamiento. 6. A la libre eleccién entre las opciones que le

137



138

. El fin del paternalismo meédico. Operacion Climax de Medianoche.

[17]

[18]

[19]

[20]

[21]

[22]

[23]

[24]

[25]

[26]
[27]

[28]

[29]

[30]

[31]

[32]

[33]
[34]

presente el responsable médico de su caso, siendo preciso el previo consenti-
miento escrito del usuario para la realizacién de cualquier intervencion, ex-
cepto en los siguientes casos: a) Cuando la no intervencién suponga un riesgo
para la salud publica. b) Cuando no esté capacitado para tomar decisiones, en
cuyo caso, el derecho correspondera a sus familiares o personas a él allegadas.
c) Cuando la urgencia no permita demoras por poderse ocasionar lesiones irre-
versibles o existir peligro de fallecimiento”.

Cit. por Appelbaum PS, Lidz CW y Meisel A. Informed Consent: Legal Theory
and Clinical Practice. Fair Lawn, NJ, Oxford University Press, 1987,36-38.
Schloendorff v. Society of New York Hospitals 211 N.Y.125, 105 N.E. 92-
96,1914.

Beauchamp TL, McCullough LB. Etica Médica. Las responsabilidades Morales de
los Médicos. Barcelona, Labor, 1987;61-83.

Salgo V. Leland Stanford Jr. UniversityBoard of Trustees. 317 P. 2d 170, 170-
182, Cal. Ct. App. 1°'Dist., 1957.

Cit. Por Beauchamp TL, McCullough LB, Op. Cit. 73-74.

Cit. Por Appelbaum, PS, Lidz, CW, Meisel A, Op. Cit.,40.

Cit. Por Beauchamp TL, McCullough LB, Op. Cit., 62-66.

Cit. Por Faden RR, Beauchamp TL. A History and Theory of Informed Consent.
New York: Oxford University Press, 1986, 132-137.

Herreros B, Sanchez MA. “Introduccién a la bioética. Ambito y principales tra-
diciones. Bioética clinica”. En: Tratado de Medicina Legal y Ciencias Forenses.
Tomo I: Derecho Sanitario y Medicina Legal del Trabajo, Delgado S, Bandrés F,
(Editores). Editorial Bosch S.A., 2011. Pg. 863-874.

Garcia DJ]. El nacimiento de la bioética. Madrid, Ed. Biblioteca Nueva. 2007.
Simén P, Barrio IM. “Un marco histérico para una nueva disciplina: 1a bioética”.
MedClin (Barc) 1995; 105: 583-597.

Beauchamp TL, Childress JM. “Respect for autonomy”. En: Principles of biome-
dical ethics. Oxford UniversityPress, New York, 2009.

Jonsen AR, Siegler M, Winslede WL. Clinical Ethics. A practical approach to ethi-
cal decisions in clinical medicine. Sexta Edicién, McGraw-Hill Medical, 2006.
Pellegrino ED, Thomasma DC. The virtues in Medical Practice. Oxford University
Press, New York, 1993.

Drane JF. Becoming a Good Doctor: The Place of Virtue and Character in Medical
Ethics. Kansas City, MO: Sheed& Ward, 1988.

Beauchamp TL, Childress JM. “The relationship between Moral Virtues and
Moral Principles”. En: Principles of biomedical ethics. Oxford UniversityPress,
New York, 2009.

Lain Entralgo P. La relacién médico-paciente. Ed. Alianza, 1983.

Herreros B, Caballero M, Tormo M, Delgado S, Gonzalez M. “Aspectos éticos del
consentimiento informado”. En: El consentimiento informado. Edita Comité de
Bioética y Derecho Sanitario de ASISA-LAVINA, 2010, 39-54.



ORIGEN Y EVOLUCION DEL NEOLOGISMO “BIOETICA”.
FRITZ JAHR.

Ricardo Andrés Roa-Castellanos, Emanuele Valenti, Octavio Marquez Mendoza

La disputada paternidad del término bioética ha supuesto una interesante con-
troversia por el origen geografico de los pioneros. La primera disputa por la
propiedad intelectual del término se dio entre los académicos norteamericanos
originarios de Washington y Winsconsin André Hellegers y Van Rensselaer
Potter; ambos pertenecientes al campo de las ciencias de la vida [1]. La frase de
Daniel Callahan en la reunién “The Birth of Bioethics” (el nacimiento de la bioé-
tica) en Seattle (1992) fue célebre, al sefialar: “Bioethics is a native-grown Ame-
rican product” (la bioética es un producto creciente nacido estadounidense). [2]

Sin embargo, con el Siglo XXI entraria inesperadamente la primacia neolo-
gistica europea. Esta pasa a la luz ptiblica de la mano del profesor aleman
Hans-Martin Sass en 2007 quien, a través de varios escritos descubiertos en
la ciudad universitaria de Halle, Alemania, data la aparicidon del neologismo

a 1927, por autoria de Paul Fritz Max Jahr. [3]

Los miembros del grupo internacional firmantes de la Declaracion de Rijeka
en 2011, estudiosos de la obra de Fritz Jahr desde distintas vertientes de las
ciencias de la salud, ratificaron la plena pertinencia del neologismo en cuanto
alo que en épocas mas recientes se ha entendido por bioética. Las razones
inter, trans y metadisciplinarias fueron profundizadas durante la conferencia
internacional “Eurobio-N-Ethics”, organizada por el médico neurocientifico

Amir Muzur y celebrada en la Facultad de Medicina de Rijeka, Croacia. [4]
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Del conocer al reconocer

a patria potestas del término conlleva su aclaracién, ademas del reconoci-

miento personal, la influencia y la trascendencia del legado del autor, en este

caso Fritz Jahr. Con ese espiritu el filésofo y lingiiista Ludwig Wittgenstein
(1889-1951) concedi6 una importancia distintiva a la metaética. La dignificacién de
los origenes de la disciplina y la posible recuperacién de sentido de la bioética puede
partir de la etimologia y de la infraestructura basal construida por sus pioneros.

El verbo conocer en la polisemia expuesta por el DRAE [5] significa desde el
obvio acto intelectual del entendimiento (con o sin facultad legitima) hasta el sentir,
el juzgar correctamente, e incluso la acepcion intima de sostener una relacion sexual.

Pero si conocer alcanza 10
acepciones en el DRAE, el verbo “re-
conocer” con sus sentidos especifi-
cos, representa 17 extensiones.

El reconocimiento, siguiendo
las acepciones del verbo que lo ori-
gina, implica responsabilidad, gra-
titud, deontologia (deber), contem-
placién de los hechos, y otorga au-
toridad, resumiendo los elementos
constantes de sus definiciones. El
reconocimiento por hechos, gene-
alogias o lazos se relaciona con el
mérito, solemnidades, progenies y
parentesco. En la accién de reco-
nocer estd implicita la responsabi-
lidad y el respeto, dos caracteristicas
inherentes a la bioética primigenia.

Siguiendo esta idea, se sabe
que hay creaciones que nadie quiere
reconocer. Por ejemplo, no es facil
Fritz Jahr (1895-1953). Tedlogo aleman, Pastor luterano decir quién invento el gas sarin. La
y Profesor Universitario de Halle-Alemania. bomba atémica es atribuida a un

poco asible colectivo “Proyecto

Manhattan”. La mayor parte de los
dictadores o de los genocidas huyen de esta clase de reconocimientos sociales. En
cambio, la penicilina es prontamente asociada con Alexander Fleming, en un anec-
dético momento heuristico. Jenner y Pasteur son nombres relacionados a las vacu-
nas. Foley es célebre por su catéter, o Halsted por sus instrumentos quirurgicos. Ni
qué decir de las tinciones histolégicas que permitieron la distinciéon neurocientifica
a Ramoén y Cajal o al también premio Nobel de Medicina de 1906, Camilo Golgi.

La bioética es una palabra reciente, una rama del saber, con origen multiple. Al
igual que el Calculo divide honores compartidos entre Newton y Leibniz, el término
bioética realmente comparte su autoria intelectual. En todo caso, en cualquiera de
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sus genealogias a lo sumo emerge en el siglo XX y la propuesta del término puede
adjudicarse fundamentalmente a tres personas, Fritz Jahr, Van Renssaler Potter y
André Hellegers, sin que ninguno de ellos tuviera conocimiento alguno sobre las
ocurrencias de los otros. Los tres afluentes son complementarios. Pero, sin duda, a
la medicina le corresponde el mérito de la funcionalidad cultural inicial y haber
sido garante de sus posteriores construcciones y derivaciones.

El origen médico

E1 1971 André Hellegers (1926-1979), médico embri6logo y gineco-obstetra de origen
holandés, funda y dirige para la Facultad de Medicina de Georgetown, gracias al apoyo
econémico de la familia Kennedy en Washington DC, The Joseph and Rose Kennedy
Institute for the Study of Human Reproduction and Bioethics (El Instituto Joseph y Rose
Kennedy para el Estudio de la Reproduccién Humana y Bioética) [6]. Se trata del inicio
del primer centro dedicado a la bioética,
y de la primera institucién que lleva en
su nombre el término bioética. Se tra-
tara de un centro con enorme impacto
publico e intelectual.

En 1974, honrando el neologismo
desde su etimologia, el Instituto se
componia funcionalmente de 1) un
Centro de Bioética, 2) un Centro para
la Investigacién sobre la Poblacién en
conjunto con una serie de: 3) Labora-
torios para Estudio de la Biologia Re-
productiva. En palabras de Hellegers,
se buscaba “derribar las barreras dis-
ciplinarias” que habian hecho perder
una perspectiva integral del fen6meno
de la vida y la ética en funcién a la...
poblaciént. La nocién limite con la Sa-
lud Publica y la biologia era el centro
del analisis: la poblacién como acon-
tecimiento abria la posibilidad de lec- André Hellegers, creador del Instituto Joseph y
turas compartidas con las ramas de las HO;Z;?ZZ?%,‘: 7_;‘3;; 5?;‘;702?’2
ciencias sociales. En el primer boletin
del Instituto aparecen mas veces las palabras poblacién y demografia que la palabra
bioética. Pero también debe recalcarse que, a la vez, investigacion experimental
multiple era llevada a cabo por el Instituto en embriologia y neonatologia.

' Recuperado el 17 de Septiembre de 2015 en: https://repository.library.georgetown.edu/bitstream/
handle/10822/707955/KIENewsSummer1974.pdf?sequence=1.
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El Instituto inicial contaba con personajes de robusta formacién cientifico-ex-
perimental y también médica, como Leon Kass (médico de Harvard) y Francesc
Abel (posterior fundador del Instituto Borja de Bioética en Barcelona), entre otros.
El personal se caracterizaba por un s6lido conocimiento en su vertiente cientifica
pero también humanistica. Ambas formaciones trabajaban integralmente bajo la
coordinacion de Hellegers. El objetivo era alcanzar la interdisciplinariedad episte-
molégica ante las amenazas contra la vida [7]. Hellegers era consciente de que temas
como la dignidad de los seres en formacién merecia la incursion dialdgica de las
ciencias sociales. Hellegers propone el neologismo bioética en Georgetown entorno
al respeto, aunque su propuesta cientifico-socioldgica redujo posteriormente du-
rante afios la bioética a sus problemas médicos-legales.

En 1979, afio en que muere tem-
pranamente Hellegers, el Instituto
que pone el neologismo en la arena
publica de la mano de un nuevo tipo
de humanidades médicas, pasa a lla-
marse Instituto Kennedy de Etica (KIE
por sus siglas en inglés) y queda a
cargo del médico Edmund Pellegrino,
que trabajaria académicamente la
ética médica desde un enalteci-
miento de la virtud en la practica mé-
dica. [8]

En la reunién “Fundadores de la
Bioética 2010”, organizada por James
Drane en Edimboro, Pensilvania [9],
Pellegrino sefala que pese a la asep-
sia de los discursos de los filésofos,
la mejor ética y bioética médica era:

“la que se aprendia en el espiritu hi-
pocrdtico, con virtud y un corazon
misericordioso, mirando y tratando

Edmund D. Pellegrino, responsable del Kennedy al enfermo mientras se estd como res-
Institute of Ethics ponsable médico al costado de la
cama.”

Etimolégicamente la palabra clinica proviene del lat. clinicé a su vez del gr. kli-
niké xAwwkn [donde klin(€) xAivn es el gr. para ‘cama o lecho’ e -iké el gr. para ‘estudio’
0 ‘técnica’?

2 Recuperado el 18 de Septiembre de 2015 en: http://dicciomed.eusal.es/palabra/clinica.
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Conferencia “Fundadores de la Bioética 2010” en Pensilvania, EEUU.
De izquierda a derecha: Diego Gracia, Ricardo Roa, Robert Veacht, Tristram Hengelhardt, Alfonso Llano, Edmund
Pellegrino y Oswaldo Chaves.

Origen eco-légico

En la obra A Sand County Almanac del Ingeniero Forestal Aldo Leopold (1949), com-
pafiero y alter ego de Van Rensselaer Potter de la Universidad de Winsconsin, Aldo
Leopold escribia:

Una cosa es correcta cuando tiende a preservar la integridad, estabilidad, y be-
lleza de la comunidad bidtica. Es incorrecta cuando tiende de otro modo.

Leopold fue descrito por Van Rensselaer Potter como el primer bioeticista. [10]

Potter en el articulo Bioethics, Science of Survival (1970) metodolégicamente
pide incluir e integrar los conocimientos ancestrales arraigados en la filosofia, la
ciencia y los conocimientos sagrados, para confeccionar guias de conducta que, de
hecho, han permitido a diversos grupos humanos sobrevivir. La sabiduria era una
meta que permitia la supervivencia, y la nueva disciplina llamada bioética deberia
servir para ello.

Su posicién sobre la poblacién era consecuencia del catastrofismo inherente
a un ecologismo misantropo en boga en el Siglo XX. Los neomalthusianos estaban
convencidos de que el ser humano era una plaga. En 1968, en Stanford, Paul R. Ehr-
lich escribe “La Bomba poblacional”. Para este, la batalla para alimentar la humani-
dad estaba perdida en 1970 y todas las especies estarian extinguiéndose hacia
1980, seguin la introduccidn de la primera edicion de su libro, por lo cual la solucién
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ofrecida para dicho problema era un holocausto nuclear. Solo el 1 0 2% de la pobla-
cién humana llegaria al aflo 2000. Garret Hardin escribe “La tragedia de los comunes”,
publicada en la prestigiosa revista Science en 1968. Garret Hardin, bajo el discurso
de la muerte digna, procedi6 a acabar con su vida y con la de su esposa en 2003. Se
les sumaria Eric Pianka un bidlogo especializado en serpientes que llegé a decir que
la poblacién humana debfia ser diezmada en un 90% con infecciones altamente vi-
rulentas como el ebola. Ese llamamiento intelectual al genocidio sin embargo fue
ampliamente creido en medios académicos. A estos autores se han adherido poste-
riormente gedgrafos como Jared Diamond en su obra “Colapso”, o filésofos bioeticistas
como Peter Singer, que aboga por practicar la eutanasia a enfermos discapacitados
o aplicar el aborto perinatal. Es decir, esperar a que el nifio nazca para asesinarlo.
Simultdneamente Singer argumenta grados de zoolatria [11,12,13] . Otros académicos
neomalthusianos como el inglés David Attenborough no sélo instan a controlar el
crecimiento de la poblacion?, sino a evitar la cooperacién con paises hambrientos
bajo la concepcién de que la especie humana es una plaga®.

Van Rensselaer Potter, basado en Leopold, llegé a postular pseudocientifica-
mente que,

“no habria avances exitosos en ciencias y cuidados de la salud hasta no lograr
un crecimiento poblacional de cero”.

Aboga por una eugenesia negativa donde coercitivamente, o por cooperacion
voluntaria, el gobierno controle la reproduccién y la contracepcion. Dira que esta
debe ser una de las metas de la bioética. La autonomia para él no podia ser la prio-
ridad maxima (top priority) para esa nueva ética que es la bioética. [10]

Origen Holistico. La Alemania entre Guerras

La propuesta original -marginalizada- del aleman Fritz Jahr, proponia la primera
construccioén de la palabra a manera de ecuacién matematica o ecuaciéon quimica
balanceada: “Bio=Ethik”.

Esa formulacion estaba acompafiada de un filoséfico Imperativo Bioético, el
cual debia considerar otros seres vivos en marcos naturales de relacidn, junto con

3 Recuperado el 23 de Septiembre de 2015 en: http://www.uncommondescent.com/intelligent-de-

sign/eric-pianka-time-for-an-interview-with-the-department-of-homeland-security/ & http://www.
pearceyreport.com/archives/2006/04/press_release_u.php.

4 Recuperado el 31 de Agosto de 2015 de URL: http://sociedad.elpais.com/sociedad/2013/01/23/

actualidad/1358942572_869278.html.

5 Recuperado el 31 de Agosto de 2015 de URL: http://www.independent.co.uk/news/uk/home-

news/david-attenborough-says-sending-food-to-famineridden-countries-is-barmy-8823602.html.
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las aportaciones desde diversos campos epistemolégicos -incluyendo el artistico
y el teolégico- que contribuian con sabiduria. Se debia incluir el arte o la religion
vivida -construidos y experimentados por personajes historicos o anénimos- a fin
de tener pautas de conducta que protegieran esa vida (Bios) no sélo humana. Todo
ello con el respeto reverencial hacia ésta, dentro de los marcos ecolégicos admira-
tivos, como fuera propuesto por el premio Nobel de paz A. Schweitzer. [6]

El espiritu holistico, no obstante, fue también el recogido por la primera apa-
ricién del concepto bioética para las culturas de origen latino. En Italia, el biélogo
marino Menico Torchio en 1973 escribe el articulo “Relaciones hombre-naturaleza
segun las principales metafisicas orientales, sus implicaciones bioéticas y ecoldgi-
cas” (Rapporti uomo-Natura secondo le principali metafisiche orientali, loro impli-
cazioni bioetiche et ecologiche) (IDEM).

Conclusion

Fritz Jahr, Van Renssaler Potter y André Hellegers componen el hito fundacional de
la bioética. Separados en tiempo y en espacio, es curioso que su intuicién se diri-
giera en el mismo sentido de ampliacidn cognitiva hacia una integralidad de campos
de conocimiento desarticulados. [14]

Eso significo la ampliacidn epistemolégica para la comprension de los fend-
menos vitales y honrar lo que sugiere el vocablo. La generacion de tesis y anti-tesis
en varias ideas que son sustrato de trabajo para la bioética y el aparente final de la
deliberacion o de los didlogos han extraviado su sentido original.

Aportaciones y cuestiones del capitulo

Aportaciones Cuestiones

Son tres los origenes del neologismo bioé-
tica: Fritz Jahr, Van Renssaler Potter y André
Hellegers.

El concepto bioética, ¢ha sido ya superado?
¢resulta demasiado amplio?

Los tres conceptos, separados en tiempo y en

espacio, se dirigen en el mismo sentido de  ¢No seria mejor hablar de ética médica,
ampliacion cognitiva hacia una integralidad ~ ética de la investigacién o ética animal?

de campos de conocimiento desarticulados.

¢Existe el riesgo de reduccionismo legal? Es
decir, ¢se ha convertido en lo mismo en la
actualidad la bioética y el derecho sanitario?

La concepcion de bioética propuesta por
Fritz Jahr es vigente en el siglo XXI.
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LoOS INICIOS DE LA BIOETICA EN ESTADOS UNIDOS

Jorge Alberto Alvarez-Diaz

Ley Publica 93-348.

ACTA: Para enmendar la Ley de Servicio de Salud Publica, para establecer un
programa de Premios del Servicio Nacional de Investigacion, para asegurar
la excelencia continuada de la investigacion biomédica y del comportamiento,
y para asegurar la proteccion de los sujetos humanos que participan en la in-
vestigacion biomédica y conductual, y para otros fines.

Que sea promulgada por el Senado y la Cdmara de Representantes de los Esta-
dos Unidos de América, reunidos en Congreso,

SECCION 1. Esta Ley puede ser citada como la “Ley Nacional de Investigacién”
()

TITULO II: Protecciéon de Sujetos Humanos para la investigacion biomédica
y conductual. Parte A. Comisién Nacional para la Proteccién de Sujetos Hu-
manos para Investigaciéon Biomédica y Conductual.

ESTABLECIMIENTO DE LA COMISION: SEC. 201. (a) Se establece una Comisién
que se conocera como la Comisién Nacional para la Proteccién de Sujetos Hu-
manos para Investigacion Biomédica y Conductual (en adelante en este titulo
se refiere como la “Comision”). (b) (1) La Comision estara integrada por once
miembros designados por el Secretario de Salud, Educacién y Bienestar (en
adelante, en este titulo denominado el “Secretario”). El Secretario debera se-
leccionar a los miembros de la Comisidn de entre los individuos que se distin-
guen en el campo de la medicina, el derecho, la ética, la teologia, las ciencias
biolégicas, fisicas, conductuales y sociales, la filosofia, las humanidades, admi-
nistracion de la salud, el gobierno y los asuntos publicos; pero cinco (y no mas
de cinco) de los miembros de la Comisidn, seran las personas que son o que
han participado en la investigacién biomédica o conductual en seres humanos.
DEBERES DE LA COMISION: SEC. 202. (a) La Comisién llevara a cabo las si-
guientes acciones: (1) (A) La Comision debera (i) llevar a cabo una investiga-
cién exhaustiva y el estudio para identificar los principios éticos basicos que
deben inspirar la conducta de la investigacion biomédica y conductual en seres
humanos, (ii) elaborar directrices que deben seguirse en este tipo de investi-
gacion para asegurar que se lleve a cabo de conformidad con los principios y
(iii) hacer recomendaciones al Secretario (I) para que dicha accién adminis-
trativa sea adecuada para aplicar estas directrices a la investigacién biomédica
y conductual realizadas o respaldadas bajo los programas administrados por
el Secretario, y (II) en relacion con cualquier otra cuestion relacionada con la
proteccion de los sujetos humanos en la investigacién biomédica y conductual.
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(B) En el cumplimiento de parrafo (A), la Comision tendra en cuenta, al menos,
lo siguiente: (i) Los limites entre la investigacion biomédica o conductual en
seres humanos y la practica de la medicina aceptada y rutinaria. (ii) El papel
de la evaluacién de los criterios de riesgo-beneficio en la determinacién de
la idoneidad de la investigacidn en seres humanos. (iii) Las directrices ade-
cuadas para la seleccidn de los sujetos humanos para la participacién en la
investigacion biomédica y conductual. (iv) La naturaleza y definicidn del con-
sentimiento informado en diversos entornos de investigacion. (v) Los meca-
nismos para la evaluacion y el seguimiento del desempefio de los Comités
Independientes de Etica establecidos de conformidad con la seccién 474 de
la Ley de Servicio de Salud Publica y mecanismos adecuados de aplicaciéon
para llevar a cabo sus decisiones”. [1]

indice del capitulo

Introduccion.

¢{Qué hubo antes de los inicios?

El neologismo y el inicio académico de la bioética.
El escandalo social y el inicio politico de la bioética.
Epilogo.

Aportaciones y cuestiones del capitulo.
Bibliografia.

Introduccion

de Investigacion de los EEUU, bajo la cual se promueve la creacién de la pri-

mera comision nacional de bioética en la historia, la Comisién Nacional para
la Proteccion de Sujetos Humanos para Investigacion Biomédica y Conductual; para
muchos, simplemente la “National Commission”.

(Se traté de una enorme inteligencia de los miembros del 93er Congreso de
los EEUU? ;Acaso tenian una formidable sensibilidad moral? ;O simplemente fue-
ron visionarios extraordinarios en estos temas? No se puede dar un categérico “si”
como respuesta a ninguna de estas preguntas... y muy probablemente estos com-
ponentes no fueron determinantes. La realidad suele ser mas cruda. A continuacién

se intenta dar una respuesta a estos interrogantes.

l alarga cita con la que comienza el capitulo ha sido extraida de la Ley Nacional



Los inicios de la bioética en Estados Unidos. .

¢Qué hubo antes de los inicios?

En fisica existe la teoria, muy aceptada, de que el universo se originé a partir de
una gran explosion, el “big bang”, un “gran pum”. Seria el origen del tiempo, espacio,
materia y energia. ;Qué habia antes? Es una gran pregunta, cuya respuesta cientifica
mas aceptada es sencilla, tanto que no pareciera ser tal: nada. Es mas, como en el
universo fisico el big bang representaria el origen del tiempo, preguntar qué habia
antes carece de sentido: no puede haber un “antes” de un “inicio”. Sobre este tema
han corrido rios de tinta y no es el objeto de analisis de este tema.

;Qué hubo antes de los inicios de la bioética en los EEUU? La realidad fisica del
ser humano es una, qué duda cabe, pero no se limita a ella. Sin embargo, los seres
humanos son algo mas, son animales culturales. La cultura, el lenguaje, la moral, etc.,
tienen en comun que, cuando se les analiza en relacién con el ser humano, se esta
haciendo un andlisis filogenético, y puede afirmarse que el ser humano les crea. Sin
embargo, cuando se les analiza en relacién con un ser humano, el andlisis es onto-
genético, y puede afirmarse que, de diferentes modos, crean al ser humano. Asi,
cuando alguien nace, le precede una cultura, un leguaje, una moral, etc.

Por todo lo anterior es que se puede decir, siguiendo a Diego Gracia, que,

“el conocimiento de la realidad no es sélo 16gico, sino también histdrico; es ldgico
histéricamente y es historico lI6gicamente”.

Ademas, también en palabras de Gracia:
“Esto supone tanto como afirmar que nuestro conocimiento de las cosas es siempre
provisional e incompleto. De ahi la necesidad de estar sometiéndolo a continua re-
visién. Lo cual significa que el saber sobre la realidad tiene siempre fecha, responde
a una situacion determinada concreta, y, en consecuencia, que nuestra razén se
halla necesariamente situada en el tiempo, y que, por tanto, es histérica”. [2]

La razon es histdrica, y sus productos, como la bioética, también. Con estas
consideraciones cobra pleno sentido preguntarse qué habia antes de la bioética en
los EEUU, sin los problemas que plantea la fisica y el big bang. Una obviedad es re-
cordar que los EEUU son parte del planeta, y en ese sentido también tienen el reflejo
de otros sucesos allende a sus fronteras. Asi, los sucesos que se conjugan en el pais
del norte de América, tienen su devenir.

La primera serie de sucesos tienen que ver con el avance cientifico y tecno-
légico, lo que después ha devenido en la llamada tecnociencia. Como es un tema
muy amplio, el ejemplo clave tiene que ver con la intervencién en el proceso re-
productivo. En 1948 el ingeniero quimico mexicano Luis Ernesto Miramontes Car-
denas se integra como auxiliar de investigacion al Instituto de Quimica de la
Universidad Nacional Auténoma de México (UNAM), y al comienzo de una cola-
boracion con Laboratorios Syntex® trabaja bajo la direccion de Carl Djerassi, nor-
teamericano, y junto a George Rosenkranz, hiingaro. Estos trabajos consiguieron
que en 1951 Miramontes sintetizara la norprogesterona, que llevaria a la sintesis
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de la noretisterona: nacia la base bioquimica que llevaria a que John Rock y Gregory
Pincus, iniciaran las investigaciones en seres humanos para conseguir un anticon-
ceptivo seguro; se iniciaron las pruebas en Puerto Rico y los EEUU, culminando
con el lanzamiento en 1960 de la famosa “pildora”®. Tras los ensayos clinicos, con
mas de 16.000 sujetos de investigacion, era posible que una mujer pudiese separar
dos esferas de la sexualidad que tradicionalmente habian caminando juntas: el
placer erético y la reproduccion. Las reacciones fueron tales que el Papa Pablo VI
publicé la Enciclica Humanae vitae, en la que se condena el uso de anticonceptivos.
Si a esto se agrega que en 1970 llega un caso a la Suprema Corte de los EEUU, el
cual se falla en 1973, y que reconoce que la mujer puede decidir si contintia un
embarazo o no, se aprecia que la reproduccién cambia sustancialmente. Ese caso
es el sonado Roe Vs. Wade.

La segunda serie de eventos tiene que ver con el papel del cristianismo en ge-
neral, y del catolicismo en particular. Aunque suele recordarse a Nietzsche y la afir-
macién de que “Dios ha muerto”, y en seguida recordar a Dostoyevski y las palabras
de Ivan, el menor de Los hermanos Karamazov, acerca de que “Si Dios no existe, todo
esta permitido”, pocos recuerdan a Jacques Lacan. En el Seminario 17, este psicoa-
nalista afirma que tras la frase nitzscehana de que “Dios ha muerto”, le correspon-
deria como continuacién “ya nada esta permitido”. No parece casual esta afirmacion
en ese Seminario, dictado en 1969-1970, y después del Concilio Vaticano II, reali-
zado entre 1962-1965. Hacia el final, producto de la Cuarta Sesion, en el otofio de
1965, uno de los documentos que surgen es el Decreto Optatam Totius, Sobre la for-
macion sacerdotal. Ahi se lee “Apliquese un cuidado especial en perfeccionar la teo-
logia moral, cuya exposicion cientifica, mas nutrida de la doctrina de la Sagrada
Escritura, explique la grandeza de la vocacién de los fieles en Cristo, y la obligacién
que tienen de producir su fruto para la vida del mundo en la caridad” [3]. En el Con-
cilio no se ocuparon de problemas morales concretos, pero parece que tenian claro
que habia que hacer algo mas ante los avances en ciencias, que estaban planteando
preguntas inéditas en la historia humana. Hubo algunos otros documentos con con-
tenidos importantes para los tedlogos morales. [4]

Dentro de la Iglesia Catélica surgi6 un problema con esta consideraciones: ;qué
es anterior, la fe o la ética? Karl Rahner fue un te6logo muy influyente en el Vaticano
11, y una de las muchas cosas importante que postul6 fue la distincién entre el orden

' El papel de Miramontes, como de otras aportaciones de cientificos de paises no desarrollados,

suele quedar eclipsado. Sus investigaciones sobre la sintesis pueden revisarse en Miramontes
L, Rosenkranz G, Djerassi C. Steroids. 22. The synthesis of 19-nor-progesterone. Journal of the
American Chemical Society 1951;73(7):3540-3541 y en Djerassi C, Miramontes L, Rosenkranz
G, Sondheimer F. Steroids. 54. Synthesis of 19-nor-17-alpha-ethynyltestosterone and 19-nor-
17-alpha-methyltestosterone. Journal of the American Chemical Society 1954;76(16): 4092-
4094. Algunos datos relevantes sobre la investigacion y desarrollo de la pildora pueden verse
en Garcia CR, Pincus G, Rock J. Effects of certain 19-nor steroids on the normal human mens-
trual cycle. Science 1956;124(3227):891-893 y en Pincus G, Garcia CR, Rock J, Paniagua M,
Pendleton A, Laraque F, Nicolas R, Borno R, Pean V. Effectiveness of an oral contraceptive; ef-
fects of a progestin-estrogen combination upon fertility, menstrual phenomena, and health.
Science 1959;130(3367):81-83.
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“trascendental”, o de la causa primera, y un orden “categorial”, o de las causas se-
gundas. El primer orden tiene que ver con la religién, mientras que el segundo se
relaciona con la razé6n humana como competente y auténoma, razén moral incluida.
Esto desarrolla dos visiones: una “ética de la fe”, representada por Bernhard Stoec-
kle y teniendo como maximo exponente a Karol Wojtyla, y una “ética de la autono-
mia”, abanderada por Joseph Fuchs.

Todo esto tuvo una repercusion en sacerdotes comprometidos con la apertura
de la religiosidad al mundo contemporaneo, como fue el caso de Warren T. Reich
(quien realiz6 su doctorado en teologia con Fuchs), Albert Jonsen, James F. Drane,
etc. Ademads, repercuti6 en seglares profundamente comprometidos, como fueron
Daniel Callahan, Edmund Pellegrino, etc.

Si la exposicion hasta ahora parece que esta
dirigida a personajes catdlicos, lo cierto es que
tedlogos cristianos no catélicos también estaban
movidos por el ambiente cultural y reflexivo pos-
terior a la Il Guerra Mundial. Por ejemplo, Paul
Ramsey publica en 1950 Basic Christian ethics;
otro personaje destacado es Joseph Fletcher,
quien publicé en 1966 Situation ethics: The new
morality, y ademas, ya se habfa interesado parti-
cularmente por la medicina en su libro de 1954
Morals and medicine. Por su parte, James M. Gus-
tafson publico en 1968 Christ and the moral life.
La teologia cristiana en general, estaba preocupada
por los problemas morales, dado que hasta estas
fechas lo que habia ocurrido es que la religion se
ocupé de las situaciones morales concretas, en
cuanto al fomento de las buenas y la no promocién
de las malas,
pero no se habian ocupado de problemas de la
fundamentacion. Christ ml_(f the

Una tercera serie de acontecimientos se re- Moral Life
lacionan con el darse cuenta de que el problema James M. Gustafson
de la fundamentacion de la ética, lo habian tratado
esencialmente los fildsofos, quienes no se habian
encargado en general de problemas morales con-
cretos. En este sentido se esta entendiendo, de
forma sintética y sencilla, que la moralidad trata
sobre las costumbres consideradas como buenas
o malas, en tanto que la ética seria una filosofia
moral, un analisis de esas costumbres. Asi las
cosas, los fildsofos también voltearon su mirada,
con su gran saber y tradicion, hacia problemas
morales concretos que planteaba la realidad en
aquel momento.
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¢Qué hubo antes de los inicios de la bioética? Un ambiente cultural en el cual

aparecen problemas inéditos en la medicina, una reflexiéon de los tedlogos sobre
problemas de fundamentacién ética, y un viraje en la mirada de los fildsofos hacia
problemas morales concretos. Nada de esto habia sucedido antes.

El neologismo? y el inicio académico de la bioética

En 1968 Daniel Callahan solicit6é una beca
a la Fundacién Ford para estudiar a fondo
el problema del aborto; junto a él, James
Drane estudio6 el control de la natalidad (lo
que le costo el sacerdocio). Tras un viaje
donde estudian los temas desde una pers-
pectiva intercultural, Callahan funda (junto
al psiquiatra Willard Gaylin) el Institute of
Society, Ethics and the Life Sciences en marzo
de 1969, ahora conocido como The Hastings
Center; Drane se incorpora a la Universidad
de Edinboro.

A inicios de la década de los afios 70
del Siglo XX, el bioquimico Van Ressnelaer
Potter publica un articulo con el término
“bioética” y al afio siguiente un libro. En
estos textos aparece lo que ahora puede de-
nominarse como una de las ramas del ori-
gen de la bioética: la medioambiental®. Sin
embargo, mientras Potter publicaba su ar-

ticulo, y con la efervescencia de las transiciones citadas, en ese mismo 1970 se fun-
daba una institucion que llevaba el neologismo en su nombre: el Joseph and Rose

El origen del término esta analizado por los precursores de la bioética en los EEUU. Véanse:
Reich WT. How bioethics got its name. Hastings Center Report 1993;23(6 Suppl):S6-S7.
Reich WT. The word “bioethics*: its birth and the legacies of those who shaped it. Kennedy Ins-
titute of Ethics Journal 1994;4(4):319-335. Reich WT. The word “bioethics": the struggle over its
earliest meanings. Kennedy Institute of Ethics Journal 1995;5(1):19-34.

Van Ressnelaer Potter, cuyo articulo (Potter VR. Bioethics, the science of survival. Perspectives
in Biology and Medicine 1970;14:127-153) y libro (Potter VR. Bioethics: Bridge to the future. En-
glewood Cliffs, New Jersey: Prentice Hall; 1971) marcan toda una tendencia en bioética. Por
mucho tiempo se le considero el “padre de la bioética”. Sin embargo, tras el trabajo de Hans Martin
Sass (Sass HM. Fritz Jahr’s 1927 concept of bioethics. Kennedy Institute of Ethics Journal
2007,;17(4):279-295) donde descubre que el término ya habia aparecido previamente bajo la pluma
de un tedlogo protestante aleman (Jahr F. Bio-Ethik. Eine Umschau Uiber die ethichen Beziehung
des Menschen zu Tier und Pflanze. Kosmos. Handweiser fiir Naturfreunde 1927,24(2):2-4), hay
que hacer nuevas consideraciones respecto de la nueva sensibilidad moral para con el medio am-
biente. No se profundiza aqui dado que en el capitulo anterior se trata a Jahr.
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Kennedy Institute for the Study of Human Reproduction and Bioethics en la universi-
dad jesuitica de Georgetown. Todo indica que en el titulo participaron el ginecobs-
tetra y fisidlogo fetal de origen holandés, André Hellegers, y el politico Sargent
Shriver, esposo de Eunice Kennedy (hermana de John F. Kennedy). Ademas, Paul
Ramsey fue un fundador del Instituto. Tras la fundacién del centro se instauré un
programa académico para formacion en bioética, donde participaron investigado-
res del Hastings Center, figuras tales como Edmund Pellegrino, Tom Beauchamp,
James Childress, LeRoy Walters, etc.

Otro pionero fue Albert Jonsen, quien
ensef6 bioética en la Facultad de Medicina
de California. Robert Veatch comenzd traba-
jando con Callahan, después se adhirié al
cuerpo educativo de Georgetown. Warren
Reich se unid al grupo y condujo el trabajo
colectivo que culminé en la ahora famosa
Encyclopedia of bioethics. Las mujeres llega-
ron un poco después a la bioética, entre ellas
Ruth Macklin, Lisa Cahill y Karen Lebacqz.

Este movimiento, la “bioética”, no hacia
sino crecer exponencialmente. La formacién
de dos instituciones donde tedlogos y segla-
res analizaban problemas morales era una
situacién novedosa que entusiasmaba a mu-
chos. Ante ese escenario, Callahan escribe un
articulo sobre ello [5]. En él cuenta tres anéc-
dotas; en la tercera, narra que después de
una larga intervencién con médicos, habia Albert Jonsen, uno de los teéricos que han
conseguido que se dieran cuenta que la for- aplicado el casuismo a la ética clinica
macion médica no les cualificaba de inme-
diato en la toma de buenas decisiones éticas. Un dia los clinicos necesitaban tomar
una decisién que Callahan describe como “rapida y de blanco y negro” (entendién-
dose esto como dos cursos posibles de resolucién, contrapuestos e irreconciliables).
Le preguntan a Callahan qué hacer... y dice que no se encuentra cualificado para
decir algo en ese momento. Entonces, ;Quién si lo estaba? Callahan considera que
en ese momento, 1973, la bioética atin no era una “disciplina completa”. No lo era
porque el correlato entre fundamentacién y metodologia no se encontraba des-
arrollado, pero pronto apareceria la primera y clasica oferta en este sentido.

El escandalo social y el inicio politico de la bioética

El 26 de julio de 1972 Jean Heller publica en The New York Times un articulo titulado
Syphilis victims in U.S. study went untreated for 40 years. Ademas, la nota inicia de-
nunciando que ha sido el Servicio de Salud Publica de los EEUU quien ha financiado
la investigacién. Como telén de fondo hay que recordar el tenso clima politico del
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momento: hacia el interior, entre 1972 y 1974 se lleva a cabo la investigacion del
famoso caso Watergate; hacia el exterior se vivian los ultimos meses de la guerra
de Vietnam, que terminé en 1975. Tras la nota periodistica, el 16 de noviembre se
escribe el Memorandum con el cual se da por terminado el Estudio Tuskegee, y es
recibido el 24 del mismo mes. En 1973 se publica el informe final del Estudio, aun-
que todavia aparecen publicaciones derivadas de él en 1974.

En el Senado del 93¢" Congreso de los EEUU destac6 la figura de Edward Ken-
nedy (hermano de John F. Kennedy), quien defendié que la politica publica no de-
beria emanar exclusivamente de la profesién médica, sino de especialistas en ética,
tedlogos, abogados, etc. Nixon tuvo tiempo de firmar el 12 de julio de 1974 la Na-
tional Research Act; anuncié su dimisién tras el escandalo el 8 de agosto. El Acta
instaba a que se estableciera una Comision Nacional. El texto corresponde a la cita
con la que se inicia este capitulo.

La National Commission trabajé entre 1974 y 1978, generando los siguientes
informes, ahora emblematicos para el desarrollo de la bioética: Research on the
Fetus (1975), Research Involving Prisoners (1976), Research Involving Children
(1977), Psychosurgery Report and Recommendations (1977), Disclosure of Research
Information Under the Freedom of Information Act (1977), Research Involving
Those Institutionalized as Mentally Infirm (1978), Ethical Guidelines for the Delivery
of Health Services by DHEW (1978), Appendix to Ethical Guidelines for the Delivery
of Health Services by DHEW (1978), Institutional Review Boards (1978), Special
Study Implications of Advances in Biomedical and Behavioral Research (1978) y
The Belmont Report: Ethical Principles and Guidelines for Protection of Human
Subjects of Biomedical and Behavioral Research (1979).

Special e
Study Research
Implications of thVing
Bl ind Children

1 THE NATIONAL
BRehavIOIIfl COMMISSION FOR
THE PROTECTION OF
—_eseal'c HUMAN SUBJECTS
m#wm OF BIOMEDICAL
P PRl c\’“l R AND BEHAVIORAL
‘:(lll-qllu:rw Hehavioral RESEARCH

Los informes responden a lo solicitado en la National Research Act. No se
trat6 de temas al azar, sino de temas revisados por expertos, por un mandato. Los
escandalos politicos siguen en ascenso. Los escandalos en investigacion, desgra-
ciadamente, no se han terminado. Algo destacable es que bajo todas las condiciones
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que se rednen en el es-
cenario de los EEUU
de los afos 70 apare-
cen documentos lega-
les que exigen que la
ética se tome en cuen-
ta; no parece ser la me-
jor via, pero sentd pre-
cedente. Esto explica
en parte el por qué en
el momento actual la
UNESCO promueve ac-
tivamente la creacién
de organismos nacio-

Presidential Commission for the Study of Bioethical Issues. Sesion reciente. nales en materia de
bioética.

Otro punto relevante es que en el informe Belmont, el ultimo que genera la Na-
tional Commission, propone (en respuesta a una exigencia del Acta) lo que serfan
principios para realizar investigacién biomédica: el respeto por las personas, la be-
neficencia, y la justicia. Para respetarlos el documento recomienda el consentimiento
informado, la valoracién de riesgos y beneficios, y la seleccion de los sujetos.

Muchos vieron en esos
principios una forma de fun-
damentar la bioética, aquello i.,e? At
que Callahan consideraba que
faltaba para que la bioética
fuese una disciplina. El ideal

de Potter no se refleja en estos
principios, pero no cabe duda 'Hle

que esto sienta las bases del Be]m
ont

llamado principlism en bioética.
De hecho, el intento de funda- Re Ort
mentacion de la bioética en

los principios pasa, como ahora Ethical Principles
es bien sabido, del Informe and Guidelines for
Belmont al libro de Beauchamp the Protection of
y Childress; el primero, un fi- Human Subjects
l6sofo utilitarista que forméd of Research

parte de la National Commis-
sion, el segundo, un tedlogo
deontologista. De aqui se con-
vierte en la doctrina hegemo-
nica en bioética por tres lus-
tros, cuando menos. La fecha

The National Commission
for the Protection of Human Subjects
of Biomedical and Behavioral
Research
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en que esto sucede puede establecerse en 1990 por varias razones; tal vez una de las
centrales es la aparicion de la primera critica sistematica fundamentada contra los
principios [6]. Si esto no fuera suficiente, el tiro de gracia lo dieron dos obras
colectivas publicadas en 1994. Una de ellas fue A matter of principles? Ferment in
U.S. bioethics, editada por Edwin R. DuBose, Ron Hamel y Laurence J. 0’Connell. La
otra fue Principles of health care ethics, editada por Raanan Gillon. En la primera la
cuestion esta planteada desde el titulo, ;es posible resolver todos los problemas
que esta planteando la ética con cuatro principios? En la segunda se proponen
principios en diferentes areas de atencidon a la salud. Finalmente, es el momento
en el cual la bioética llega por diferentes vias y de diferentes formas a otros
lugares, en donde se va dando cuenta todo el mundo que los cuatro principios no
son ya suficientes, y tal vez ni siquiera adecuados.

Epilogo

En periodismo se habla de las “seis W” 0 “cinco W (y una H)”. Estas fueron resalta-
das por Rudyard Kipling, el Premio Nobel de Literatura mas joven de la historia
hasta el momento, en su obra de 1902 Just so stories, en un poema con el que da fin
a la historia de The elephant’s child. El poema inicia de la siguiente forma:

I keep six honest serving-men

(They taught me all I knew);

Their names are What and Why and When

And How and Where and Who.

[ send them over land and sea,

[ send them east and west;

But after they have worked for me,

I give them all a rest.

Siuna nota es completa, debe responder al Qué, Por Qué, Cudndo, Cémo, Dénde
y Quién. Estas lineas son un apretado resumen que intenta dar cuenta de ello. En
un espacio breve se puede dar cuenta del Qué, Cudndo, Dénde y Quién; resulta algo
mas complicado resumir el Por Qué y el Cémo.

Para la pregunta del Quién se puede profundizar en un nimero de la revista
Theoretical Medicine and Bioethics. James Drane [7], uno de los protagonistas de
esta historia, organizé un congreso donde reuni6 a los Founders of bioethics, inten-
tando contar en primera persona experiencias que, por el inexorable paso del
tiempo, llegard un momento en que ya no puedan decirse mas.

Para las preguntas del Por Qué y el Cémo existen estudios monograficos
realmente interesantes publicados por David Rothman [8], Tina Stevens [9], Albert
Jonsen [10], Renée Fox y Judith Swazey [11], John Evans [12], Sarah Ferber [13], y la
mas reciente compilacion de Garret, Jotterand y Ralston [14] Hasta la fecha sigue
resultando atractivo el primer titulo de estas publicaciones: “extrafios en la
cabecera”. A la actividad clinica, ya sea practica o de investigacion, llegaron unos
extrafios a la profesion médica. Lejos de debilitarla, el intento ha sido de enriquecerla.



Aristételes decia ya en la Etica a
Nicémaco que cuando se tiene
un problema se consulta a los
amigos. Los comités de bioética
(asistenciales o de investigacion)
son los amigos de los clinicos y
de los investigadores. En el seno
de las deliberaciones de los co-
mités no hay que olvidar que en
toda préctica clinica el eje que la
sustenta es el paciente, y en toda
investigacidn clinica el eje de ver-
tebracion es el sujeto de investi-
gacion. Cuando esto se reconozca
y se cumpla a nivel individual y
colectivo se habra dado el gran
paso en ética, que también esta
ya en Aristoteles: no buscar lo
bueno, ni siquiera lo mejor, sino
llegar a lo 6ptimo. Esto no puede
conseguirse si no hay un conoci-
miento y una comprensién del
pasado para poder proyectar de
mejor forma el futuro.

Los inicios de la bioética en Estados Unidos. .

Aristételes (384 a. C.-322 a. C.)
Busto de Aristételes en Roma, Palazzo Altemps.

Aportaciones y cuestiones del capitulo

Aportaciones Cuestiones

El neologismo bioética, inicia todo
un movimiento en los EEUU en el
primer lustro de la década de 1970.

La National Research Act sienta las
bases de los comités de revision
ética, asi como la necesidad de en-
tidades nacionales regulatorias.

La National Commission se consti-
tuye como la primera comisién na-
cional de bioética.

Si de verdad el gran reto de la ética del momento ac-
tual lo constituyen los desafios que ponen en peligro
la vida, ¢qué hacer para dar mayor impulso/difusion
a la bioética? ;Es suficiente limitarse a los principios?

Adela Cortina plantea que en democracias liberales
(como la norteamericana y, en general, todas las oc-
cidentales) es necesario articular una sociedad plural,
una ciudadania compleja, y un Estado laico. ;Como
conseguir esto dentro de cada sociedad?

El nivel de la microbioética, por mucho, ha sido el mas
trabajado (el nivel de la actividad clinica). ; Qué hacer
para que la bioética se considere en la mesobioética,
es decir, en las decisiones institucionales y estructura-
les? ; Como incluir la deliberacion bioética, por ejem-
plo, en la generaciéon de politicas publicas?
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Aportaciones Cuestiones

El Belmont report sienta las bases de un pri-
mer intento de fundamentacion de la ética
de la investigacion, que llevo a un intento de
extensién a toda la bioética.

El didlogo interdisciplinar, laico y plural, son
fundamentales para avanzar en bioética. Los
fundamentalismos no caben.

El nivel de la macrobioética mas trabajado
probablemente ha sido el de la ecoética.
¢Cémo incluir en el mundo actual cuestiones
de justicia global? ;Cémo entender la “jus-
ticia” mas alla de los principios?

¢Es necesario que para que existan comisio-
nes nacionales y comités se haga por la via
de la exigencia legal?
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ORIGEN DE LOS COMITES DE ETICA.
KAREN ANN QUINLAN.

Tayra Velasco

El caso de Karen Ann Quinlan (1954-1985, Nueva Jersey, Estados Unidos)
marco el punto de partida en el reconocimiento y creacién de los Comités de
Etica hospitalarios, actualmente denominados Comités de Etica Asistencial.
El 15 de abril de 1975, Karen A. Quinlan una joven estadounidense de 21
afios, qued6 sumida en una situacién de coma irreversible, tras la ingestion
en una fiesta, de barbittricos y alcohol. Quinlan habfa seguido una dieta es-
tricta las 48 horas previas a la fiesta, sin ingerir nada salvo unas rebanadas
de pan, para poder ponerse un vestido. En la fiesta, tras consumir diazepam
y varias ginebras, fue encontrada por los asistentes, inconsciente y en parada
respiratoria (sufrié una apnea de 30 minutos). A pesar de que la llevaran al
hospital y la conectaran a ventilacién mecanica, el dafio cerebral que habia
sufrido era irreversible, quedando en coma vegetativo. El diagn6stico médico
indicaba que posiblemente habia broncoaspirado su propio vémito, al ha-
berse quedado inconsciente en combinacion del alcohol y los barbittricos.

Tras 3 meses en los que Karen permaneciera conectada al respirador, y los
médicos le comunicaran a la familia que no tenia ninguna esperanza razona-
ble de recuperacidn, sus padres solicitaron la desconexi6n de la ventilacién
mecanica. Sin embargo, los médicos se negaron, alegando un “problema
moral” para ejecutar la orden de la familia, argumentando que tal acto equi-
valdria a un homicidio. En noviembre de ese mismo afio, la familia acudi6 a
los tribunales para conseguir la orden de desconexién. No obstante, un juez
del Tribunal Superior del condado neg6 el permiso legal para realizarlo.

Finalmente, no fue hasta el 31 de marzo de 1976, cuando el Tribunal Su-
premo del Estado de Nueva Jersey declaraba que el respirador de Quinlan
podia ser retirado “porque ningtn interés superior del Estado puede obligar
alos pacientes a soportar lo insoportable”, siendo retirada la ventilacion me-
canica el 14 de mayo de ese afio. Sin embargo tras ser desconectada, Karen
vivié 9 afios en estado vegetativo (en posicion fetal, alimentada por sonda
nasogastrica y con tlceras debidas a la inmovilizacion) hasta que muriera en
1985 por una neumonia.
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Origen de los comités de ética

Artificial Kidney Center. A través del sistema desarrollado por el Dr. Belding

Scribner, permitiendo la hemodidlisis de larga duracion, la insuficiencia renal
cronica dejaba de ser una enfermedad mortal. Sin embargo, las tres camas con las
que contaba el centro solo podian dar tratamiento a un nimero muy limitado de
pacientes, habia mas pacientes que maquinas, siendo necesaria la creaciéon de un
comité para seleccionar a los pacientes que recibirian el tratamiento. EIl comité es-
taba formado por personas anénimas (médicos, personal del hospital...), conocido
como Life and Death Committee (el comité de la vida y de la muerte), puesto que
su funcion era seleccionar a los pacientes que recibirian el tratamiento, falleciendo
los candidatos excluidos. Este comité estuvo sometido a duras presiones y criticas,
y su labor ha sido reconocida como pionera en las deliberaciones bioéticas, y sobre
todo para el posterior desarrollo de los CEAS.

En 1963, en el hospital judio de enfermedades crénicas de Brooklyn, se inyec-
taron células vivas cancerosas a pacientes ancianos, para conocer si estas células
sobrevivirian en pacientes sin cancer. Los investigadores no habian obtenido el con-
sentimiento previo de los pacientes.

En 1967 en la escuela publica de Willowbrook, en Nueva York, se inyect6 he-
patitis a nifios que tenian retraso mental para estudiar la historia natural de la en-
fermedad. A pesar de haber obtenido el consentimiento de los padres, se demostré
posteriormente, que se habia obtenido bajo coaccién, con la promesa de admitir a
estos nifios en la escuela.

En 1967 Christian Barnard realizo el primer trasplante de corazén en un ser
humano. En 1968 se publicaron los criterios del Comité ad hoc de la Facultad de
Medicina de Harvard para establecer la muerte cerebral, y asf aplicarse en la de-
claracion de defuncién de pacientes que eran mantenidos con respiracion mecanica,
para poder utilizar sus 6rganos para trasplantes.

E n 1962 se abria en Washington el primer centro de dialisis externa: el Seattle
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Entre 1932 y 1972 en Alabama, el servicio Publico de Salud de Estados Unidos
realizd una investigacion (estudio Tuskegee) con hombres afroamericanos pobres
e incultos que padecian sifilis para conocer la evolucion de la enfermedad sin tra-
tamiento, a pesar de haber sido descubierta en 1940 la penicilina para su cura-
cién.

En 1974, debido a las investigaciones que se habia realizado con seres huma-
nos de forma éticamente cuestionable (especialmente el experimento de Tuskegge),
se creo por decreto publico la Comisiéon Nacional para la Proteccion de Pacientes,
publicando en 1979 el Informe Belmont. El objetivo de dicho informe era establecer
los principios éticos y directrices para proteger a los pacientes que son objetos de
investigacion. La comision nacional recomendé la creacidn de un consejo de revi-
sién institucional, Institutional Review Board (IRB) en todas las instituciones que
recibieran fondos de gobierno federal destinados a investigacion. Los IRB, debian
revisar las propuestas de investigaciéon biomédica y de comportamiento, para ga-
rantizar el cumplimiento de unas normas éticas, asegurando la proteccién de los
derechos de los sujetos a estudio. Supuso el inicio de los Comités Eticos de Investi-
gacion Clinica (CEIC).

Araiz del caso de Karen Quinlan, y en concreto
tras la sentencia de la Corte Suprema de Nueva Jer-
sey en que sefialaba: “ninglin caso como este de-
beria llegar a los tribunales y deberian formarse
grupos de expertos en todos los hospitales que den
consejo en situaciones como esta”; A principios de
los anos 80 el congreso de los Estados Unidos
aprobd la creacidn de los comités de ética hospita-
larios (CEAS). “Las decisiones éticas mas delicadas
y dificiles sobre la vida y la muerte se deben tomar
no por los jueces sino por los médicos, los pacientes
y las familias dentro del ambito de la clinica. El tri-
bunal no es el foro adecuado para los muchos pro-
blemas éticos que surgen hoy en dia de la clinica.
Algunos jueces pidieron la formacién de Comités
de ética no para hacer de ellos una especie de falsos
jueces, sino para que sirvieran de foro intermedio
en el que todos los datos adecuados de un caso pu- Karen Ann Quinlan (1954-1985)
dieran analizarse desde tantas perspectivas como
personas haya directamente afectadas”.

En 1982, con el caso Baby Doe, toma un mayor auge la importancia de los CEAS.
En Indiana, nace un bebé con sindrome de Down que presenta atresia esofagica y
la decisién o no de su intervencion quirurgica. Algunos médicos recomendaban su
intervencion, frente a otros que se negaban por la mala calidad de vida que tendria
el nifio. Los padres finalmente deciden no operar, con la consecuente muerte del
bebé. Los magistrados de Indiana declararon el derecho de los progenitores a de-
cidir el rechazo a un tratamiento para su hijo, siempre que fuera recomendado por
un médico.
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En 1983, se forma la President’s Commission,
S asta i Teatment para el gstudig de Probl.ema,s (.éticos en medicinay
e para la 1nv¢.33.t1gaaon ]_310med1ca y le comporta-
Legal Issues in Treatment Decisions miento, emitiendo un informe “Deciding to forego
life-sustaining treatment” sobre la decisién a la re-
nuncia al tratamiento de mantenimiento con vida.
Los propios hospitales deben disponer de medios
para adoptar una decisién eficiente en caso de pa-
cientes incapacitados, recomendando la creacion
de CEAS.

En ese mismo afio en Nueva York, surge el
caso Baby Jane Doe, en el que los padres renun-
ciaron a la cirugia para su hija con espina bifida e

Presdents Comaission f the Study f Bl Problms hidrocefalia. E1 Department of Health and Human

s e st Services (DHHS) de EEUU y la Academia Ameri-

cana de Pediatria, recomendaron la creaciéon de

CEAS en los hospitales, especialmente si dispo-

nian de unidades de cuidados intensivos neonatales. Dichas recomendaciones se
afiadieron al dictamen de la President’s Commission.

Los comités de ética por tanto, surgen de una necesidad derivada de los
grandes cambios sufridos en la relacién clinica, en los que los conflictos éticos que
surgen requieren respuestas acordes con los problemas, siendo las normativas o
leyes insuficientes para resolverlas. Los comités de ética son mecanismos que
desde la independencia e interdisciplinariedad, permiten pasar de la teoria a la
practica en los diferentes contextos de la bioética.

Deciding to Forego

Tipos de comités de ética

El objetivo principal de los Comités de Etica es proteger los derechos de las perso-
nas, intentando buscar soluciones éticas a los conflictos derivados de los cambios
producidos en la relacién clinica y los avances de la medicina.

Desde la creacidn de los primeros Comités, su desarrollo y expansion ha su-
puesto que se hayan hecho cargo de los problemas relacionados tanto con las acti-
vidades asistenciales, como investigadoras: conflictos relacionados con la muerte,
la reproduccion asistida, situaciones de incapacidad, investigaciéon con seres hu-
manos, y todo lo relativo a los conflictos derivados de la relacién clinica (informa-
cion, toma de decisiones, rechazo al tratamiento...).

En funcién de ello, se pueden distinguir diferentes tipos de Comités: Comités
de Etica Asistencial (CEAS), Comités Eticos de Investigacién Clinica (CEIC) y Comi-
tés Nacionales de Bioética (CNB). Ademas existen Centros o Institutos de Bioética
y distintos grupos de estudio en Universidades y organismos supranacionales,
cuyas funciones y trabajo son publicados en las distintas entidades.
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D Comités de ética para la asistencia sanitaria (CEAS)

Los CEAS son comisiones de caracter consultivo, formadas por un grupo mul-
tidisciplinar al servicio tanto de usuarios como de profesionales de una instituciéon
concreta, cuya funcién principal es analizar y asesorar sobre los conflictos éticos
derivados de la asistencia sanitaria y mejorar la calidad de la asistencia.

La primera regulacién en el &mbito nacional de los CEAS, se encuentra en la
Circular del INSALUD de 30 de marzo de 1995 de la Direccién General del Instituto
Nacional de Salud de acreditacién de Comités Asistenciales de Etica. A nivel auto-
noémico, las pioneras fueron Catalufia y el Pafs Vasco. Posteriormente, otras Comu-
nidades (Galicia, Navarra, Castilla y Leén, Madrid, Murcia, Valencia, Asturias,
Canarias) han ido regulando los Comités con normativas de distinto rango y dife-
rentes denominaciones.

Avances en el campo de la medicina y la tecnologia: importancia de los CEAS.

Inicialmente, el origen de los CEAS en el campo sanitario era de caracter vo-
luntario, sin embargo, tras el analisis de la normativa autonémica, en algunos casos
su creacidn es obligatoria, como el Decreto 94/2007 de Canarias, que sefiala que la
existencia de un CEAS es obligatoria si se trata de un centro de méas de 500 camas.

La composicién de los CEAS es como minimo de nueve miembros. Es impor-
tante que los miembros sean voluntarios y muestren un interés por la Bioética.
También se recomienda que la actividad de sus miembros sea diversa (médicos,
enfermeras...) y que al menos uno de ellos tenga como principal actividad la inves-
tigacidn. En Espafia uno de los miembros ha de ser farmacdélogo clinico y otro li-
cenciado en derecho. También se incluye como miembros a usuarios. Uno de los
puntos clave que se cuestionan actualmente, es sobre la eficacia de los comités
desde el punto de vista del perfil de las personas que los componen, y cuales deben
ser las aptitudes para poder formar parte de ellos.

Las funciones de los CEAS abarcan principalmente:
a. Asesorar enlatoma de decisiones: Es una de las principales funciones cuyo
objetivo es asesorar a sanitarios, administraciones y ciudadanos en la toma de
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decisiones éticamente conflictivas. Su funcién es analizar y proponer alterna-
tivas o soluciones a los conflictos éticos presentados ante el Comité. Su princi-
pal objetivo serda velar por la proteccién de los derechos de los pacientes. A la
hora de resolver un caso, se deberan de adoptar las herramientas idéneas para
su correcta resolucion dentro del campo de la bioética y los distintos métodos
de deliberacion. Es muy importante que las resoluciones se realicen por es-
crito, teniendo siempre en cuenta que sus decisiones NO son vinculantes, es
decir, que no son de obligado cumplimiento (caracter consultivo). También es
importante sefialar que no es funcién de los CEAS sancionar o juzgar la practica
clinica de otros profesionales, o la conducta de los usuarios.

b. Directrices de actuacion (recomendaciones): Otra de las funciones de los
CEAS es la elaboracion de recomendaciones o guias institucionales para faci-
litar la toma de decisiones del personal sanitario sobre aspectos problematicos
de la asistencia, consensuadas con el personal y acordes con el c6digo ético de
la institucién. Por ejemplo, elaborar recomendaciones sobre sedacion paliativa,
limitacion de tratamientos de soporte vital, restriccion fisica de movimientos,
instrucciones previas...

c. Formacion en bioética: Colaborary promover la formacion en bioética es otra
de las funciones de los CEAS, no sélo de los miembros del Comité, sino de todo
el personal que trabaja en la institucion, tanto el personal directamente rela-
cionado con la asistencia de pacientes como el administrativo. Temas claves en
la formacidn seran, la confidencialidad, el secreto profesional, los distintos con-
flictos éticos que se derivan de la relacion clinica, la funcidn de los CEAS.

No sera funcion de los CEAS, tener caracter juridico ni realizar competencias
del los CEIC.

Los CEAS sirven por tanto, como foro para la reflexion ética en los distintos
conflictos que pueden surgir derivados de los grandes avances cientifico-técnicos
especialmente en el campo de la medicina y como pueden repercutir en los dere-
chos fundamentales de las personas, especialmente en el ambito asistencial, donde
deben servir de garantia y proteccion de los mismos. Por ello, suponen un punto
de encuentro entre los distintos actores que participan en la relaciéon clinica.

D Comités éticos de investigacion clinica (CEIC)

Los CEIC son comisiones de caracter decisivo y ejecutivo, formadas por un
grupo multidisciplinar al servicio de los investigadores de una institucién concreta,
cuya funcién principal es analizar y evaluar los aspectos éticos, técnicos y legales
de la experimentacioén en seres humanos.

La primera ley en la cual quedan reflejados dichos comités es la Ley 25/1990
del Medicamento, como los“Comités nombrados para revisar y evaluar el disefio
de un ensayo clinico y su desarrollo, asegurando que son ética y metodolégicamente
aceptables y que se realizan de acuerdo a las llamadas Normas de Buena Practica
Clinica.” Lo que se pretende garantizar con la creacion de dichos Comités es que en
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cada centro en que se investigue, se ade-
cuen a las normas éticas, juridicas y as-
pectos metodolégicos que impliquen in-
tervenciones en seres humanos, para
evitar situaciones como las sufridas du-
rante la segunda Guerra Mundial con la
experimentacién Nazi, o en EEUU con el
experimento de Tuskegee, entre otros.
Con el Real Decreto 223/2004, de 6
de febrero, se establecen los requisitos
para la realizacion de ensayos clinicos con
medicamentos. Posteriormente, con la Ley
29/2006, de garantias y uso racional de
medicamentos y productos sanitarios, se
afiade que no podra realizarse ningtn en-
sayo clinico sin el informe previo favorable
de un CEIC, siendo independiente tanto de

los promotores como de los investigadores Etica de la investigacion con seres humanos:

y autoridades sanitarias, y asegurando el importancia de los CEIC.
respeto a los postulados éticos.

La composicién del CEIC sera como minimo de nueve miembros con el fin de
asegurar la independencia de sus decisiones. Se valorara la competencia y expe-
riencia en relacion con los aspectos metodoldgicos, éticos y legales de la investiga-
cion, la farmacologia y la practica clinica asistencial. Entre los miembros que
conforman el equipo interdisciplinar habrd médicos (incluyendo un farmacélogo
clinico), farmacéuticos de atencién primaria y hospitalaria, personal de enfermeria
y personas ajenas a las profesiones sanitarias de las que al menos uno sera licen-
ciado en Derecho especialista en la materia. Al menos un miembro debera ser in-
dependiente de los centros en los que se lleven a cabo proyectos de investigacion
que requieran la evaluacion ética por parte del comité. La pertenencia a un Comité
Etico de Investigacién Clinica sera incompatible con cualquier clase de intereses
derivados de la fabricacién y venta de medicamentos y productos sanitarios.

La principal funcién de los CEIC es salvaguardar los derechos y el bienestar de
los seres humanos que son sujetos de investigacion, haciendo respetar los princi-
pios éticos establecidos (Declaracion de Helsinki, Informe Belmont).

Respeto al principio de no maleficencia:

— Debe asegurarse la proteccidn, seguridad y bienestar del participante. No podra
iniciarse ninglin ensayo clinico en tanto no se disponga de suficientes datos
cientificos y, en particular, ensayos farmacoloégicos y toxicoldgicos en animales,
que garanticen que los riesgos que implica en la persona en que se realiza son
admisibles.

— Con el fin de evitar investigaciones obsoletas o repetitivas, sélo se podran iniciar
ensayos clinicos para demostrar la eficacia y seguridad de las modificaciones te-
rapéuticas propuestas, siempre que sobre las mismas existan dudas razonables.
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Respeto al principio de justicia:

— Evaluar el procedimiento para la seleccion de los sujetos, evitando que deter-
minadas clases sociales, no sean seleccionadas por su facil disposicién, situa-
cion comprometida, estado de dependencia o manipulacién. Ademas, la
poblacion incluida debe formar parte de aquella que resulte beneficiada por
la aplicacion de la investigacion. Por ultimo, se intentara conseguir el maximo
beneficio para las personas menos favorecidas.

— El CEIC ponderara los aspectos metodolégicos, éticos y legales del protocolo
propuesto, asi como el balance de riesgos y beneficios anticipados y la posible
compensacion por los posibles dafios.

Respeto al principio de beneficencia:

— Evaluar el disefio cientifico del estudio considerando: que la pregunta sea cien-
tificamente valida, que el nimero de sujetos seleccionados sea adecuado, y
que el estudio sea relevante.

— Comprobar que la relacién beneficio/riesgo sea favorable.

Respeto al principio de autonomia:

— Revisar el procedimiento de obtencion del consentimiento informado. El sujeto
del ensayo prestara su consentimiento libremente, expresado por escrito, tras
haber sido informado sobre la naturaleza, importancia, implicaciones y riesgos
del ensayo clinico. Si el sujeto del ensayo no estd en condiciones de escribir,
podra dar, en casos excepcionales, su consentimiento verbal en presencia de,
al menos, un testigo mayor de edad y con capacidad de obrar. El sujeto parti-
cipante en un ensayo clinico o su representante podra revocar, en todo mo-
mento, su consentimiento sin expresion de causa. En el caso de personas que
no puedan emitir libremente su consentimiento, éste debera ser otorgado por
su representante legal previa instrucciéon y exposicion ante el mismo del al-
cance y riesgos del ensayo. Sera necesario, ademas, la conformidad del repre-
sentado si sus condiciones le permiten comprender la naturaleza, importancia,
alcance y riesgos del ensayo.

— Confidencialidad: todos los miembros del CEIC estan obligados a guardar secreto.

Otra de las funciones que presentan los CEIC es evaluar la competencia del in-
vestigador que se hara cargo del estudio.

Los CEIC por tanto, son los responsables de valorar el tipo de investigacion
que se quiere realizar con seres humanos, velando por la proteccidn de los indivi-
duos, y el cumplimiento tanto de los estandares éticos promulgados, como la legis-
lacién vigente.

D Comités nacionales de bioética (CNB)

Los CNB son comisiones de caracter consultivo, formados por expertos pluri-
disciplinares cuya funcion es asesorar tanto a los poderes ejecutivos como legisla-
tivos y recoger y devolver a la ciudadania las diferentes alternativas sobre temas
importantes relativos a los problemas bioéticos.
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La Ley de Investigacién Biomédica cre6 el Comité de Bioética de Espaia que
esta adscrito al Ministerio de Sanidad y Consumo, definiéndolo como “el érgano
competente para la consulta de todos aquellos aspectos con implicaciones éticas y
sociales del ambito de la Medicina y la Biologia y esta llamado a fijar las directrices
y principios generales para la elaboracidn de c6digos de buenas practicas de inves-
tigacion cientifica que desarrollen los Comités de Etica”.

Se compone de un maximo de doce miembros, expertos en el ambito cientifico,
juridico y bioético, siendo necesario un equilibrio de las distintas disciplinas im-
plicadas en las reflexiones bioéticas.

Las funciones del Comité de Bioética de Espafia principalmente tienen un ca-
racter asesor, emitiendo informes, propuestas y recomendaciones para los poderes
publicos, ademas de representar a Espafia en foros internacionales.

Los Comités Nacionales de Bioética, por tanto, tienen influencia sobre la legis-
lacion y hasta cierto punto sobre la jurisprudencia, especialmente sirviendo de base
y estimulo al debate publico de determinados temas como el trasplante de 6rganos,
la reproducciéon humana asistida, la genética, la eutanasia, el aborto...

Aportaciones y cuestiones del capitulo

Aportaciones Cuestiones

Los Comités de Etica surgen para dar res- 4QuIen) debel decir Ia retiradal de Una me-

puesta a los conflictos derivados de los cam-
bios producidos en la relacién clinica y los
nuevos avances en la medicina.

Los CEAS son comisiones de caracter consul-
tivo, formadas por un grupo multidisciplinar
al servicio tanto de usuarios como de profe-
sionales de una institucion concreta, cuya
funcién principal es analizar y asesorar sobre
los conflictos éticos derivados de la asistencia
sanitaria y mejorar la calidad de la asistencia.

Los CEIC son comisiones de caracter decisivo
y ejecutivo, formadas por un grupo multidis-
ciplinar al servicio de los investigadores de
una instituciéon concreta, cuya funciéon prin-
cipal es analizar y evaluar los aspectos éticos,
técnicos y legales de la experimentacion en
seres humanos.

Los comités de ética deben servir como ga-
rantia y proteccion de los derechos funda-
mentales de los seres humanos, tanto en el
ambito asistencial, como en la investigacion.

dida de soporte vital cuando la familia y el
equipo sanitarios no se ponen de acuerdo?

¢Los usuarios/profesionales conocen la exis-
tencia de los CEAS para ayudarles en la toma
de decisiones?

¢Laresolucién de los CEAS tiene un caracter
vinculante?

¢Se puede controlar siempre la seleccion de
los sujetos mas vulnerables para participar
en un ensayo clinico?

¢ Es ético realizar ensayos clinicos con pla-
cebo?

¢El Consentimiento Informado es valido?
¢La participacion en el estudio es volunta-
ria?
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ESCUELAS, TENDENCIAS Y CORRIENTES.
BELMONT Y MUCHO MAS.

Benjamin Herreros

La ética médica debe incorporar la comprension de las teorias éticas,
y a la vez establecer otras nuevas basadas en el cardcter
del desarrollo de la medicina moderna y de nuestra edad.

David Thomasma.
“A philosophy of a clinically based medical ethics”.
Journal of Medical Ethics, 1980.

Para el desarrollo de la bioética han sido fundamentales las comisiones de
ética nombradas por el Gobierno de los Estados Unidos. Posiblemente la mas
trascendente fue The National Commission for the Protection of Human Sub-
jects of Biomedical and Behavioral Research. Los escandalos publicos que la
investigacidn con seres humanos suscitaron en los afios 1960 y sobre todo
1970 hicieron cundir la alarma en la opinién publica y el Congreso de los Es-
tados Unidos se vio obligado a intervenir. Fue especialmente relevante que
se hiciera publico el estudio de sifilis de Tuskegee. Iniciado en 1940, utiliz6
a hombres negros con pocos recursos de zonas rurales. Se trataba de estudiar
el curso, sin tratamiento, de la sifilis. Los sujetos de investugacion fueron pri-
vados de un tratamiento efectivo con el fin de no interrumpir el proyecto. La
respuesta del Congreso estadounidense fue crear en 1974 la National Com-
mission. Su objetivo fue: Identificar los principios éticos bdsicos en los que debe
basarse la investigacion con seres humanos, y desarrollar directrices que ase-
guren que tal investigacion se efecttia de acuerdo con esos principios. Esta Co-
mision tras cuatro afios de trabajo publicé Informe Belmont en 1978. En este
informe se proponian tres principios (respeto por las personas, principio de
beneficencia y de justicia) que debian regir la investigacion con seres huma-
nos. Un afio después del Informe Belmont, Tom L. Beauchamp y James. F. Chil-
dress publicaron Principles of Biomedical Ethics [1], el libro de bioética mas
leido y traducido y donde exponen los famosos “cuatro principios” que deben
gobernar la toma de decisiones clinicas. De esta manera, la bioética se tras-
lada del terreno de la investigacion al de la practica clinica.
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Introduccion

a bioética es una ética aplicada a la practica clinica, y ha buscado una funda-

mentacion teérica sobre la que asentar las decisiones. Las corrientes éticas

mas desarrolladas en el siglo XX han exportado su metodologia al terreno de
la bioética y han llevado a la creacion de diferentes escuelas y tendencias.

Las escuelas que mas se han desarrollado en bioética son el principialismo, el
casuismo y la ética de la virtud, cada una de ellas en diferentes formatos. La bioética
inicialmente fue entendida como una ética de caracter principialista, porque pre-
tendia resolver los problemas desde principios éticos generales. A los primeros
bioeticistas les parecia evidente que se necesitaban principios desde los que se pu-
dieran deducir normas y leyes. Sin embargo, al ser una ética aplicada, posterior-
mente se desarroll6 el casuismo, que intenta resolver los problemas desde las
circunstancias concretas del caso. Partiendo del propio caso. Las éticas de la virtud
han buscado forjar mejores profesionales. Profesionales con mas virtudes éticas y,
por tanto, mas éticos [2].
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La bioética como una ética procedimental y deliberativa

Practicamente todas las escuelas bioéticas incorporan la deliberacién como parte
de su razonamiento, convirtiéndola en una parte fundamental de su metodologia.
Pero la deliberacidn debe finalizar tomando una decision, y ahi es donde aparece
el concepto de phronesis.

D Las éticas del siglo XX

Las éticas desarrolladas tras la Il Guerra Mundial incorporan el concepto aris-
totélico de phronesis, que podria ser traducido como “sabiduria practica” o como
“prudencia”. En ética se debe actuar considerando los principales factores en juego
(deliberando sobre ellos), huyendo de actitudes dogmaticas. Los grandes dogmas
en ética han llevado a graves enfrentamientos y se debe introducir la flexibilidad
y la tolerancia en la toma de decisiones. Pero sin olvidar que hay que decidir, y es
ahi donde aparece la necesidad de adquirir una cierta habilidad practica, la phro-
nesis.

Muchos de los filé6sofos mas influyentes en las éticas de la segunda mitad siglo
XX acaban exponiendo la necesidad de deliberar y la importancia de la phronesis
en la toma de decisiones. De Paul Ricoeur a Hans Jonas. De Jiirgen Habermas a
Jean-Paul Sartre. Para Sartre la deliberacion es la apreciacion de los medios con
relacion a los fines existentes. [3] Paul Ricoeur propone la phronesis como una so-
lucién ante la unilateralidad. [4] Se trata de una solucién contextual, situacional,
sensible a las necesidades conflictivas de la realidad, y que quiere elegir en pleno
conocimiento del caracter conflictivo de la realidad. La phrdnesis practica es una
alternativa ante la univocidad o la arbitrariedad, y permite sustraer al maximo la
convicciéon moral. [5]

En el caso de Habermas, la deliberacion se expone en su teoria ética sobre ac-
ci6on comunicativa, publicada en 1981 [é¢]. El fil6sofo aleman defiende una ética
procedimental que no trace verdades en su contenido. Se trata de un método que
permite llegar a decisiones acordadas por todos. La legitimidad se logra cuando
todas las personas participan en una decision, con discursos e intervenciones ra-
cionales, en una deliberacién en donde el mejor argumento acaba ganando. Para
ello se precisa que los individuos que participan en la deliberacion estén capaci-
tados e informados, y que ademas sean sinceros y equitativos. A pesar de las limi-
taciones de esta teoria (Jean-Francois Lyotard [7], por ejemplo, sefiala que pensar
que todas las personas que participan de las decisiones son capaces y estan infor-
madas es una ilusion, ademas criticar la imposibilidad practica de llevar a cabo la
teoria de Habermas), es un tipo de ética que, al igual que otras elaboradas en el
siglo XX, no busca verdades absolutas. Se trata de un método para decidir consi-
derando los factores mas importantes y, en la medida de lo posible, los actores que
participan en la accién. Habermas repite una y otra vez que la deliberacién es el
método y la phronesis permite tomar buenas decisiones.
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D La ética de la bioética

En el libro “Hombres a la carta” Javier Sddaba precisa el tipo de ética que se
puede hacer en bioética, que no es mas que una ética procedimental. Distingue
entre ética procedimental, que “no aspira a verdades absolutas, sino que se basa
en el acuerdo de los que en dicha moral participan”, y ética sustantiva, que “se apoya
en verdades que no dependen de los acuerdos en cuestion, sino que se toman como
auténomas. Son verdades y punto”, para afirmar que “a la hora de hacer bioética
solo disponemos, sin embargo, de una moral procedimental y no de contenido”[8].
Sadaba aspira a que la bioética constituya un camino para reflexionar y tomar bue-
nas decisiones (un procedimiento), y no un conjunto de férmulas que establezcan
el bien de cada acciéon moral.

La mayor parte de las escuelas en bioética nacen en los afios 1970 y 1980 bajo
este paradigma. Se parta de principios generales (principialismo) o de la situaciéon
concreta (casuismo), al final se trata de deliberar con los factores mas importantes
para llegar a la mejor decision posible. Hasta las éticas de la virtud reconocen la im-
portancia de la deliberacion y de la phronesis. Para Edmund Pellegrino y David Tho-
masma la virtud fundamental de un médico es la phronesis o prudencia, entendida
como aquello que dispone para elegir lo que hay que hacer (“sabiduria practica”).

Es cierto que el principialismo no es una ética puramente procedimental, por-
que aporta contenidos (los principios). No es un mero procedimiento. Pero es su
metodologia el principialismo, al menos el de Beauchamp y Childress, incorpora la
deliberacion. Los principios han de considerarse con las circunstancias, las condi-
ciones en las que se toma la decisidon y pensando en las consecuencias. Ninguin prin-
cipio es absoluto y, ademads, se busca incorporar durante la deliberacién a los
implicados en la decision.

Formas de argumentar en bioética. 9]

Para entender los aspectos diferenciales de las teorias bioéticas hay que hacer dos
distinciones respecto a la forma de argumentar y razonar en ética y, por tanto, res-
pecto a la forma en que se toman decisiones.

D Inductivismo y deductivismo

En primer lugar se debe diferenciar entre inductivismo y deductivismo. En
ética se puede razonar desde los aspectos generales para después aplicarlos al caso
concreto o, por el contrario, se puede empezar por los detalles concretos del pro-
blema para después buscar normas generales o principios que sirvan de guia en la
toma de decisiones. A la primera forma de razonamiento se le podria llamar de-
ductivismo, porque desde lo general se deduce lo que se debe hacer en la situaciéon
concreta a la que nos enfrentamos. La segunda seria el inductivismo, ya que llega-
mos a los aspectos generales partiendo de lo cotidiano.
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“Ciencia y caridad “ (Barcelona, 1897). Pablo Ruiz Picasso.
Todo el cuadro esta estructurado de manera que la atencion se concentra en la figura de la enferma.

D Principialismo y utilitarismo

En segundo lugar, es importante sefialar que ante un conflicto ético hay tres
factores que estan en juego. Las circunstancias y los hechos que rodean al caso, los
valores que se enfrentan en el conflicto (todo conflicto ético supone un conflicto
entre valores) y finalmente las consecuencias de la decision [10]. Este esquema ha
servido para elaborar algunas de las teorias éticas mas importantes.

Por ejemplo, si se piensa en las éticas deontolégicas o de la conviccidn, éstas
se basan en identificar los principios y valores mas adecuados que deben servir
para tomar una decision. Su racionalidad es fundamentalista, ya que se fundamenta
en una serie de valores, normas o principios. Por otro lado, tendriamos las éticas
teleoldgicas o consecuencialistas. Lo que buscan estas éticas es tomar la decisiéon
que provoque la mejor consecuencia. El mejor resultado. Este pragmatismo ético
se harelacionado con el utilitarismo. Pero un utilitarismo que no es egoista, porque
persigue el mayor bien para la mayor cantidad de personas. La racionalidad de las
éticas teleoldgicas es estratégica: pretende establecer la estrategia que permita al-
canzar los mejores resultados. Las llamadas éticas de la responsabilidad, desarro-
lladas en la segunda mitad del siglo XX, han intentado armonizar los dos polos en

173



174

. Escuelas, tendencias y corrientes. Belmont y muchas mads.

la toma de decisiones: los principios y valores con las consecuencias. Por ello se ha
considerado que su racionalidad es deliberativa, porque buscan introducir todos
los factores de la toma de decisiones, sin dogmatismos ni tampoco calculando ex-
clusivamente los posibles beneficios de la decision. Finalmente, hay que sefialar
que la ética no es ciega y en ninguna de sus formas se pueden olvidar las circuns-
tancias y las condiciones del hecho en cuestidn, ya sea desde el consecuencialismo
mas utilitarista, o desde el principialismo mas radical.

El esquema realizado deja de lado muchas otras formas de ética, como la ética
de la felicidad o eudaimonia, que podria ser un principialismo en donde se da prio-
ridad al bienestar y a la felicidad. O las éticas de la virtud, que buscan que la persona
que decide sea mejor. Que posea mejores virtudes. Otras éticas, como el comunita-
rismo, el emotivismo, las éticas del cuidado o las éticas narrativas, suman o inciden
en factores muy importantes (los aspectos sociales, los sentimientos, la relacién in-
terpersonal o la comprension), sin invalidar el esquema expuesto.

D Clasificacion de las escuelas bioéticas

Realizadas estas diferencias (inductivismo y deductivismo; principialismo y
consecuencialismo), podriamos articular las teorias en bioética dentro de dicho
esquema. El principialismo usa una forma de razonamiento deductivista, mien-
tras que el casuismo es mas pragmatico, al focalizarse en las circunstancias con-
cretas del caso. Por ello es posible que se acerque mas al consecuencialismo,
porque considera como se modifican dichas circunstancias en funcién de la deci-
sion tomada. Las éticas de la virtud, entre las que se puede incluir la ética del cui-
dado, no contradicen el principialismo ni el consecuencialismo. Buscan que el
profesional que decide y delibera sea mas virtuoso, y que sus decisiones por tanto
sean mejores.

Principialismo

La tendencia a deducir las normas y los juicios particulares desde principios uni-
versales ha sido caracteristica de muchos sistemas occidentales de pensamiento
ético tras Aristdteles. En bioética el principialismo que ha tenido mas éxito en el
terreno académico y editorial es el de Beauchamp y Childress. Pero no es el inico.

D El principialismo de Tom Beauchamp y James Childress

Beauchamp y Childress en el libro de 1979 Principles of Biomedical Ethics ex-
tendieron el procedimiento principialista del Informe Belmont a las decisiones cli-
nicas. Trazaron los conocidos “cuatro principios de la bioética”. El principio de
autonomia, entendido como respeto activo a la libertad de eleccion de la persona.



Escuelas, tendencias y corrientes. Belmont y muchas mas.

Principles of
iomedical

“Principles of Biomedical Ethics” (1979), Tom Beauchamp y James Childress.

No se trata sé6lo de abstenerse de obstaculizar la libertad, sino de procurar que se
den las condiciones necesarias para ejercerla. El principio de no maleficencia indica
que no hay que producir dafios intencionadamente. El de beneficencia busca el be-
neficio del enfermo, ayudandole a promover sus propios intereses. Finalmente, el
principio de justicia aborda la distribucién equitativa de recursos sanitarios. Tanto
los beneficios como las cargas deben distribuirse entre todos los miembros de la
sociedad.

Siguiendo a David Ross y a Willian Frankena, los principios deben ser consi-
derados prima facie: deben cumplirse, excepto si, en una situacion particular, entran
en conflicto con una obligacion de igual o de mayor valor. Ninguno es absoluto y no
estan ordenados jerarquicamente entre ellos.

Respecto a la toma de decisiones, se trata de principios generales que guian 'y
orientan los actos, pero deben ser interpretados, especificados y balanceados en
cada caso particular. A partir de los principios hay que llegar a normas mas espe-
cificas (especificacion). Para ello es fundamental ponderarlos con otros factores, a
fin de poder resolver las cuestiones concretas. Por tanto se debe deliberar en cada
caso, considerando las circunstancias y las consecuencias de las posibles decisiones.
Ante un conflicto, son las circunstancias y las consecuencias de los actos lo que es-
tablecen el “deber actual”.

En el contexto Latinoamericano el principialismo de Beauchamp y Childress
ha tenido un enorme éxito. ;Por qué triunfan los cuatro principios? ;Se trata de un
lenguaje comun internacional? ; Tratan temas centrales de las decisiones clinicas?
Posiblemente asi sea. En toda relacion clinica hay dos actores, uno que necesita
ayuda y otro que quiere ayudar. Situar en este vinculo el deber de no hacer dafio
(comun a toda ética) y ademas procurar un beneficio para el paciente es evidente.
Como lo es el reconocimiento a la libertad de decisién. Finalmente encontramos el
contexto. La medicina se practica en un entorno de recursos escasos y otros usua-
rios pueden precisar también ayuda, de menara que distribuirlos de forma justa
también resulta claro.
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D  Otros principialismos

El principialismo de Beauchamp y Childress no ha sido el inico intento de tra-
zar unos principios que guien la toma de decisiones en bioética. Pero muchos de
estos otros principialismos no son realmente éticas procedimentales, sino mas bien
sustantivas, porque existe una gradacién o una jerarquia entre los principios. Es el
caso de la bioética personalista, manejada en algunos contextos catélicos[11]. La
bioética personalista traza como principios el valor fundamental de la vida, el prin-
cipio de totalidad o principio terapéutico, el principio de libertad y responsabilidad
y el principio de socialidad y de subsidiaridad. Mientras que en el principialismo
de Beauchamp y Childress no prevalece ningtn principio y es la realidad la que es-
tablece su priorizacion, para el personalismo la vida es su valor fundamental. El
valor vida adquiere un especial protagonismo. Es un principialismo centrado en la
persona humana, filtro para determinar la licitud o ilicitud de la intervencién sobre
la vida.

En 1998, en el contexto de un proyecto financiado por la Comunidad Europea
liderado por el Centro de Etica y Derecho de Copenhague (Peter Kemp y Jacob Dahl
Rendtorff), se consensuaron los llamado principios europeos de bioética. En la De-
claracién de Barcelona (2000) se hicieron publicos los principios [12]: vulnerabili-
dad, dignidad, autonomia e integridad. Los principios se disefian como una
alternativa al principialismo de corte norteamericano de Beauchamp y Childress.
Su tesis es que existen gramaticas alternativas a la diseflada por Beauchamp y Chil-
dress y mas proximas a la cultura europea.

Casuismo

En ética el casuismo como forma de resolver los problemas morales posee un am-
plia tradicidn, pero en el contexto de la bioética norteamericana de los afios 1970
y 1980 surgié como una alternativa al principialismo, al considerar que los prin-
cipios son demasiado generales, rigidos y poco operativos. Ademas de ser meras
abstracciones intelectuales dificiles de fundamentar. Albert Jonsen vio en el prin-
cipialismo el reflejo de la necesidad cultural norteamericana de subsumir las nue-
vas realidades bajo principios claros que no permitan ambigiiedades en las
decisiones morales. Denomind “moralismo americano” a este abordaje ético prin-
cipialista. [13]

El propio Albert Jonsen y sobre todo Stephen Toulmin acercaron el casuismo
alabioética [14]. En esta linea se publica en 1980 el libro Clinical Ethics (Albert Jon-
sen, Mark Siegler M y William Winslade). En este texto se expone la metodologia
casuista aplicada a la bioética. Se trata del libro de bioética mas vendido mundial-
mente y mas traducido después de Principles of Biomedical Ethics.

El casuismo es un método para llegar a decisiones justificables y argumenta-
das partiendo del propio caso concreto, no de teorias y principios. En su sistema-
tica se atiende inicialmente a las circunstancias especificas y a los detalles del
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caso-problema. Se describe el caso de forma
ordenada, sistematizado en los topicos (as-
pectos mas importantes): indicaciones médi-
cas, preferencias del paciente, calidad de vida
y rasgos contextuales. Esta herramienta de Sy
analisis se conoce como las “cuatro cajas” CLINICAL ETHICS
(the four topics o four boxes). Posteriormente Second Edition
se aplica una metodologia similar a la juris-
prudencia, una tradicién indudablemente es-
tadounidense. Existen casos paradigmaticos
descritos, es decir, casos tipicos y claros en
cuya solucién esta de acuerdo la mayoria. Las
maximas aplicables son las recomendaciones
y reglas particulares inducidas desde los
casos paradigmaticos. Son los consejos para
un caso paradigmatico, acumulados desde la
practica. El caso que se analiza (caso-pro-
blema) se tipifica, buscandose el caso para-
digmatico al que mas se parece. Es decir, se
busca un “caso modelo” similar al que se analiza. Finalmente se resuelve el caso-
problema aplicindole las maximas recomendadas para su paradigma [15]. Pero esta
aplicacidn debe considerar el contexto especifico del caso.

El casuismo, al igual que la jurisprudencia, actualiza los casos paradigmaticos
y las maximas conforme aparecen nuevos problemas. Es una metodologia dindmica,
construida desde la experiencia.

Eticas de la virtud

Las éticas de la virtud no son formas éticas opuestas al principialismo o al ca-
suismo. Son compatibles con ellas. En bioética, tanto el principialismo como el ca-
suismo ayudan a resolver problemas, pero no hacen mejores profesionales. Por
ello es dudoso que eviten que aparezcan los problemas o que realmente mejoren
la calidad de la asistencia sanitaria. Las éticas de la virtud persiguen hacer mejores
profesionales.

En su tradicién, las éticas de la virtud postulan que existe una naturaleza hu-
mana comun que nos lleva a buscar nuestro propio fin (telos): el bien y la vida
buena. Es importante conocer la clase de persona que se debe ser para lograr esa
vida humana buena y plena. El desarrollo de unas virtudes propiamente humanas
ayuda a conseguir este telos humano.

Aplicadas a la bioética por Edmund Pellegrino, David Thomasma y James
Drane, las ética de la virtud pretenden que el profesional que tiene que tomar deci-
siones sea moralmente excelente. Para ello hay que educar el caracter, a fin de que
adquiera las virtudes propias de su profesion.
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D Edmund Pellegrino y David Thomasma. Las virtudes de la practica médica

En sus textos los autores analizan el acto médico, acto que obliga al profesional
a poner sus conocimientos y habilidades al servicio de cada persona enferma. Dicho
acto no sélo persigue el bien terapéutico. Se persigue el bien integral. Tomando
como modelo la beneficencia fiduciaria o basada en la confianza (“beneficence in
trust”) [16], se exige al médico ser una persona virtuosa, digna de la confianza del
paciente y dispuesta poner sus conocimientos a su servicio.

Las virtudes son habitos, rasgos del caracter, que disponen a la excelencia en
relacion con el fin propio de la actividad humana, en este caso de la actividad mé-
dica. Se adquieren por esfuerzo y voluntad. La lista de virtudes profesionales in-
cluye la honestidad intelectual, la benevolencia, la humildad y la discrecion
terapéutica. Pero ademas examinan con detalle otras virtudes como la confianza,
la compasidn, la prudencia, la justicia, la fortaleza, la templanza, la integridad y la
modestia. [17]

La virtud fundamental en el caracter de un médico es la phronesis o prudencia.
Vemos como este concepto se repite una y otra vez en todas las tradiciones bioéti-
cas. La phronesis o prudencia es “tanto la virtud moral como intelectual que dispone
para elegir habitualmente lo que hay que hacer en una situacién moral concreta”.

Silas éticas de la virtud no dicen lo que hay que hacer, sino la clase de persona
que hay que ser, ;como se aplica la ética de la virtud a la toma de decisiones? Ed-
mund Pellegrino y David Thomasma afirman que “la persona virtuosa cultiva la
arete (excelencia) en la medida en que actualiza la virtud en sus elecciones y accio-
nes morales”. Sin embargo reconocen en repetidas ocasiones que una ética basada
s6lo en la virtud no es una guia suficiente para la accién. Proponen la integraciéon
de una ética de la virtud con una basada en principios y reglas. Junto con las virtu-
des son necesarios principios y normas o reglas. Asi como establecer con claridad
las relaciones entre ellos.

El médico debe cumplir su deber con cada paciente. El deber o estd profunda-
mente grabado en el caracter o realmente no se cumple. Cumplir el deber con un
paciente no deriva de defender un cierto principio por encima de todo. Habria que
aplicar ese principio en el sentido mas amplio posible, considerando otros princi-
piosy factores reconocidos en el problema. Por tanto los buenos comportamientos
(el deber del médico) no proceden de aplicar principios o de calcular consecuencias,
sino del buen juicio de alguien que tiene ciertas virtudes y que ademas analiza el
caso, considera los principios, las normas y las consecuencias de los actos. El pro-
blema “en la medicina, como en toda vida profesional, no es si el emperador no
tiene ropa, sino si la ropa no tienen emperador”.

D Las éticas del cuidado

Eticas del cuidado son una forma de éticas de la virtud. El concepto de cuidado
recibi6 un impulso con las investigaciones psicolégicas de Carol Gilligan [18] sobre
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“Enfermera militar Natasha Mikhailova” (1962), Sophia Uranova (1910-2000).

el desarrollo moral de las mujeres. Posteriormente autoras como Nel Noddings o
Sara Ruddick, provenientes de las éticas femeninas y feministas, han hecho contri-
buciones relevantes sobre la éticas del cuidado [19]. Inicialmente incorporada al te-
rreno de la enfermeria, la ética del cuidado a trasvasado sus limites para aterrizar
en la medicina y en todos los campos de la salud.

Los principios abstractos son mas bien “masculinos” y la ética del cuidado se
centra en las relaciones interpersonales. No sélo hay que curar (propio de la tradi-
cién médica), también hay que cuidar y aliviar el sufrimiento. El cuidado es una
cualidad de la relacion entre dos personas, una que cuida y otra (vulnerable, nece-
sitada) que responde. La disposicion a cuidar es la inclinacién a dar acogida a otros
y a atender sus necesidades. Se establece como prioritaria la obligacién de cuidar:
las acciones deben orientarse a la fidelidad con el compromiso de cuidado. A res-
ponder a las necesidades de la otra persona vulnerable. [20]

La ética del cuidado se centra en la relacién personal, pero contextualizada en
la comunidad. Vinculos concretos y contexto social. Las normas del cuidado depen-
den del contexto mas que de consideraciones abstractas. Precisan incorporar a la
asistencia sanitaria el compromiso con el enfermo, la particularidad, el afecto, la
simpatia, la compasidn, la dedicacidn, la responsabilidad, la fidelidad y la tradicion
de la comunidad. Todas ellas podrian ser consideradas virtudes del caracter.
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Complementariedad de los métodos

Para orientar la toma de decisiones en bioética, ningiin método es completo ni au-
tosuficiente. Todos pueden ser ttiles y tienen fortalezas para sefialar los elementos
que deben ser tenidos en cuenta ante un conflicto ético: los aspectos relevantes del
caso, el contexto, las motivaciones y el caracter, las finalidades, las relaciones per-
sonales,... Los métodos son complementarios y se pueden aprovechar las ventajas
de cada uno, intentando compensar sus deficiencias.

Para hacer compatibles los dos métodos mas extendidos en bioética, el prin-
cipialismo y el casuismo, algunos autores han relacionado cada uno de los cuatro
topicos de la propuesta casuistica con los cuatro principios de Beauchamp y Chil-
dress [21]: las indicaciones médicas con la no maleficencia, las preferencias del pa-
ciente con la autonomia, la calidad de vida con la beneficiencia y los rasgos
contextuales con la justicia. Sin olvidar que las maximas o recomendaciones para
los casos del enfoque casuista contienen valores y en cierta medida principios.

Beauchamp y Childress consideran que el principialismo es complementario
con otras teorias éticas. Su principialismo ha reconocido desde sus inicios la importancia
de ponderar los principios con otros factores (deliberacién) y se ha hecho mas
flexible con el paso de los afios, admitiendo reglas adicionales a los principios. Desde
1994, a partir de la cuarta edicién de Principles of Biomedical Ethics, postulan un “co-
herentismo” enraizado en la moralidad comuin (aquella que pertenece a todo el
mundo, el minimo moral)
y alejado del mero deduc-
tivismo de las primeras
ediciones.

Si pensamos en las
éticas de la virtud, en la
sexta edicion de Princi-
ples of Biomedical Ethics
los autores reconocen la
importancia de las vir-
tudes en la vida moral,
tanto en la moral comtn
como en la individual.
Ademas, realizan un pa-
ralelismo entre las vir-
tudes morales y sus prin-
cipios. Poniendo un ejem-
plo, al principio de res-
peto a la autonomia le
corresponderia la virtud
respetuosidad (respect-
fulness).
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Guias para tomar decisiones en bioética

Tanto las el principialismo como el casuismo tienen limitaciones. Por este motivo
han surgido guias para tomar decisiones ante los conflictos éticos intentando in-
corporar todos los momentos del analisis ético: el analisis del caso clinico, el con-
flicto/s ético propiamente dicho y los cursos de accién (las posibles decisiones).
Estas guias se apartan de un analisis de mero caracter principialista o casuista, in-
tentando incorporar todos los factores al deliberar sobre el conflicto ético.

Las éticas de la virtud, al carecer de una metodologia especifica para tomar
decisiones, han sido las primeras en elaborar modelos para tomar decisiones ante
conflictos éticos. Edmund Pellegrino fue el pionero, al hacerlo en 1973. Su guia fue
publicada en 1978, un afo antes de la edicién de Principles of Biomedical Ethics.
Vista con el paso de los afios, 1a propuesta de Pellegrino puede resultar poco pre-
cisa. Afios después su colega David Thomasma realizé una propuesta mas elabo-
rada. Se trata de un andlisis de corte axiol6gico, en donde se separa con claridad el
analisis de los hechos (paso 1), el andlisis ético (pasos 2-3) y finalmente los cursos
de accién (4-6), con una evaluacion sobre la calidad de la decisidn (ultima fase). En
Espafia Diego Gracia ha elaborado una metodologia de analisis y resolucién de los
conflictos éticos que también clarifica estos tres momentos del analisis ético: los
aspectos médicos (los hechos), el problema/s moral y los cursos de accién, con sus
correspondientes pruebas de calidad. A continuacién se exponen estas tres guias
para el andlisis y la toma de decisiones ante los conflictos éticos.

Modelo de Edmund Pellegrino (1978) [22]

1. ¢Cudles son los hechos?: diagnoéstico, prondstico, tratamiento
¢Cuales son las opciones clinicas de actuacién?
¢ Qué percibe el clinico como su problema ético con cada opcién?

Separar los problemas éticos de los problemas no éticos para el clinico.

N - OO D

Dar las implicaciones morales de cada opcion, con argumentos morales a favor y en
contra de cada opcién.

6. Sobre la base de lo anterior, decidir qué es lo correcto y lo bueno que hacer.

7. Definir la naturaleza de los conflictos entre los tomadores de decisiones, morales y
no morales.

8. ¢Son estos conflictos resolubles o negociables?

9. Vuelva a examinar sus propias decisiones a la luz de todo lo anterior.

10. Teniendo todo en cuenta, ;cual es el mejor interés para el paciente, en la medida en
la que esto es comprobable?
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Modelo de David Thomasma (1994) [23]

Paso 1: ;Cuales son los hechos en el caso?
Paso 2: ;Cudles son los valores en riesgo en el caso?

Paso 3: Determinar los principales conflictos entre los valores, normas profesionales, y
entre axiomas éticos, normas y principios.

Paso 4: Determinar los posibles cursos de accion, y que valores y principios éticos de cada
curso de accion protegeria o infringiria.

Paso 5: Tomar una decision en el caso.
Paso 6: Defiende este curso de accién. ;Por qué es “X” mejor que “Y"?
Responda a cada uno de los siguientes:

— ¢Fue alguno de los valores, principios, normas, axiomas, reglas ponderado en
mayor medida que otros?

— Trate de identificar el tipo de razonamiento moral que es aplicado en la resolu-
cién del caso (utilitario, deontolégico, ética de la virtud, ética del cuidado, ca-
suismo, otros)

— Prueba de Universalidad.
— ¢Qué papel juega la sociedad en la toma de esta decision aceptable?

— ¢De qué manera esta decisién puede relacionarse con los otras que has tomado
en tu vida, en los cursos, y en la actualidad como profesional?

Modelo de Diego Gracia (2001) [24]

1. Presentacion del caso por la persona responsable de tomar la decision.
Discusion de los aspectos médicos de la historia.

Identificacion de los problemas morales que presenta.

SN ORI

Eleccion por la persona responsable del caso del problema moral que a él le preocupa
y quiere discutir.

Identificacion de los cursos de accion posibles.
Deliberacion del curso de accion éptimo.

Decision final.

Ol R oY (SO

Argumentos en contra de la decision y argumentos en contra de esos argumentos,
que estariamos dispuestos a defender publicamente.
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Aportaciones y cuestiones del capitulo

Aportacion Cuestiones

Casi todas las escuelas bioéticas incorporan
la deliberacion como parte de su razona-
miento. Pero la deliberacién debe finalizar
tomando una decision, y ahi es donde apa-
rece el concepto de phronesis, “sabiduria
practica” o “prudencia”. Se debe introducir
la flexibilidad y la tolerancia en la toma de
decisiones, pero sin olvidar que hay que de-
cidir, por lo que es necesario adquirir una ha-
bilidad practica, la phronesis.

Los conceptos “inductivismo vs deducti-
vismo”, y “principialismo vs consecuencia-
lismo” permiten articular las teorias en
bioética. El principialismo usa una forma de
razonamiento deductivista, mientras que el
casuismo se acerca mas al consecuencialismo.
Las éticas de la virtud no contradicen el prin-
cipialismo ni el consecuencialismo. Buscan
que el profesional que decide y delibera sea
mejor.

El principialismo de Beauchamp y Childress
no ha sido el Unico intento de trazar unos
principios que guien la toma de decisiones en
bioética. Pero muchos otros principialismos
son realmente éticas sustantivas, y proponen
una gradacion o una jerarquia entre los prin-
cipios.

El principialismo y el casuismo tienen limita-
ciones. Por este motivo han surgido guias
para tomar decisiones, intentando incorpo-
rar todos los momentos del analisis ético: el
analisis del caso clinico, el conflicto/s ético
propiamente dicho y los cursos de accién.
Estas guias intentan incorporar todos los fac-
tores al deliberar sobre el conflicto ético.

¢Es necesario tener una formacion filoséfica
o en ética para trabajar en bioética? ;Y para
tomar buenas decisiones ante un conflicto
ético?

¢Son realmente opuestos el principialismo y
el casuismo, o existen aspectos comunes? Si
es asi, ¢cuales son?

¢Te parecen razonables los principios inclui-
dos en el principialismo de Beauchamp y
Childress? ¢encuentras otros principios im-
portantes que habria que incorporar para
tenerlos en cuenta en bioética?

Los pasos propuestos por diferentes autores
para tomar decisiones en bioética, japortan
realmente algo, o se puede pensar directa-
mente en el caso conflictivo y buscar una de-
cision para el caso? Si los pasos aportan
algo, iqué es lo que aportan?
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LA BIOETICA EN ESPANA.
HISTORIA Y PROBLEMAS.

Miguel Angel Sinchez Gonzilez

El triple origen de la bioética espafiola con vinculacion internacional

La primera bioética con vinculaciones internacionales que surgié en Espaia,
tuvo su origen en el contacto directo de profesores espafoles con la bioética
que se habia iniciado en Norteamérica a comienzos de los afios setenta. Se
constituyeron asi tres nucleos de actividad bioética con origenes distintos e
independientes.

El primero de estos ntcleos, en el tiempo, fue protagonizado por Francesc
Abel S], amigo y discipulo de André Hellegers. Abel habia llegado al Kennedy
Institute en 1972, donde permanecio6 algo mas de tres afios. Regres6 después
a Barcelona con la idea de comenzar un instituto de bioética copiando el mo-
delo del Kennedy Institute. Y efectivamente, desde 1975 hizo funcionar un
seminario de bioética adscrito a la facultad de teologia de Barcelona. En 1984
ese seminario inicial se constituyé como fundacién privada con el nombre
de Institut Borja de Bioética, aprovechando las facilidades que ofrecia la Com-
paiiia de Jesus. Y desde el afio 2000 ese instituto se integré en la Universitat
Ramon Llull, pasando a ser dirigido por la jurista Ntria Terribas y posterior-
mente por Montserrat Esquerda. El mismo Francesc Abel organizé en el Hos-
pital Sant Joan de Déu de Barcelona, el primer comité de ética asistencial,
que continta en funcionamiento desde 1976.

El segundo nucleo que refleja el movimiento de la bioética internacional en
Espafia estuvo constituido por Javier Gafo, S]. Gafo se especializd en bioética
a partir de su tesis doctoral en Teologia Moral, defendida en la Universidad
Gregoriana de Roma, sobre “El aborto y el comienzo de la vida humana”, pu-
blicada en 1979. Nombrado catedratico de bioética de la Facultad de Teologia
en la Universidad Pontificia de Comillas, comenz6 a convocar desde su cate-
dra, en 1986, seminarios anuales sobre los mas variados temas. Estos semi-
narios, han seguido reuniendo desde entonces, a casi todos los profesionales
espafioles interesados en estos temas. La catedra de Gafo ha sido, ademas,
un importante foco de actividades editoriales y educativas. Tras el falleci-
miento de Gafo, su catedra fue dirigida sucesivamente por Jorge Ferrer, S.J.,
Julio Martinez, S.J., Juan Masi4, S.]. y Javier de la Torre.

El tercer nucleo de contacto con la bioética norteamericana e internacional
lo inici6 Diego Gracia Guillén. Discipulo de Lain Entralgo y de Xavier Zubiri,
después de hacer estudios postdoctorales en Alemania, realiz6 sus primeras
investigaciones en el campo de la historia, la filosofia y la antropologia mé-
dica. Su contacto directo con la bioética norteamericana comenzé en 1985,
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estimulado por el bioeticista James Drane [1], quien durante ese afio estuvo
realizando una estancia en su departamento. Asi se inici6 la docencia de los
primeros cursos de bioética que se impartieron en la Universidad Complu-
tense. En 1987, acompafiado por el mismo Drane, Gracia visitd los principales
centros de bioética y humanidades médicas que existian en Estados Unidos
y conocidé personalmente a sus mas importantes cultivadores. A su vuelta,
Diego Gracia comenzd a poner en practica en la Universidad Complutense
un programa de investigacion y docencia que ha congregado a un gran nud-
mero de profesionales, y ejercido una considerable influencia tanto en Es-
pafia como fuera de ella. Durante todo este tiempo, el proyecto de Diego
Gracia ha estado secundado como profesor de su departamento, por Miguel
Angel Sanchez Gonzalez, quien durante el ano de 1988 habia realizado una
estancia como Fellow en el centro de bioética de la Universidad de Chicago.

indice del capitulo

Pioneros de los aiios setenta y ochenta.
Autores incorporados en los afios noventa.
La ensefianza de la bioética.

Temas y debates de la bioética espaiiola.

e Debates que presuponen un predominio del Racionalismo sobre el Em-
pirismo, entre ellos: la necesidad de fundamentacion y la bisqueda de
un modelo europeo de bioética.

e Importancia de la virtud frente a los derechos, que origina peculiarida-
des en la forma de entender el Consentimiento informado y la relacion
médico-enfermo.
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Pioneros de los anos setenta y ochenta

iniciativas personales de los lideres de los tres nucleos iniciales ya mencio-

D urante las dos primeras décadas de la bioética en Espafia predominaron las

nados, que pasamos a reseflar con mas detalle.

Francesc Abel i Fabre S.J. (1933-2011) fue doctor en medicina, especialista en obs-
tetricia y ginecologia, licenciado y teologia y en sociologia, con especialidad en de-
mografia y poblacién. También fue sacerdote y miembro de la Compafiia de Jesus.

Cofundador del International Study Group
on Bioethics (1980-1994); de la Societat Ca-
talana de Bioética (1990); y de la European
Association of Centres of Medical Ethics -EACME-
(1985). También fue miembro del Comité de
Bioética de Cataluiia.

El Instituto Borja de Bioética que Abel
fundd en 1975 fue el primer centro de bioética
de Europa. Dotado con una excelente biblio-
teca especializada, este instituto ha sido un
importante foco promotor del didlogo bioético
en Espafia, organizando cursos, conferencias,
mesas redondas, publicaciones y proyectos
de investigacion. Y desde 1996 ofrece también
un master en bioética.

Javier Gafo Fernandez S.J. (1936-2001) fue
licenciado en Biologia, en filosofia y en teolo-
gia. También fue sacerdote y miembro de la

Compafiia de Jesus.

Javier Gafo Fernandez S.J.

Francesc Abel i Fabre S.J.

Fue miembro de la Comisién Teoldgica de
la Comisién Episcopal de la Doctrina de la Fe
de la Conferencia Episcopal Espafiola (1987-
2000) y experto de la Comisién del Congreso
de los Diputados para el “Estudio de la Fecun-
dacién in vitro y la Inseminacién Artificial”
(1985). Formo parte, entre otras, de la Comi-
sién Nacional de Reproduccién Humana Asis-
tida (1997), del Comité de Expertos en Bioética
y Clonacion (1998) y del Comité para el Estudio
del Estatuto del Embrién Humano (2000).

Y sobre todo, la actividad editorial reali-
zada o promovida por la catedra de Javier
Gafo es tal vez, la mas voluminosa de Espafia
en materias de bioética. También destaca su
actividad educativa que culminé en 1997 con
la creacién de un master en bioética.
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INJ /] Diego Gracia Guillén (1941- ), es doctor
! en Medicina, especialista en psiquiatria, li-
cenciado en filosofia y catedratico jubilado
de Historia de la Medicina en la Universi-
dad Complutense de Madrid. También di-
rige el Instituto de Bioética de la Fundacién
de Ciencias de la Salud.

En 1988 puso en marcha en la Univer-
sidad Complutense el primer master de
bioética en lengua espafiola, el cual, durante
sus doce promociones, formd en la disci-
plina a mas de 300 profesionales. Durante
los afios de 1996 4 2003 dirigié ademas un
master en Latinoamérica que concentraba
las clases durante los meses de verano. Para
poner a punto este master fue invitado por
Diego Gracia Guillén las autoridades del Programa Regional de

Bioética para América Latina y el Caribe
que estaba bajo el patrocinio de la Pan American Health Organization.

Puede afirmarse que Diego Gracia ha sido el principal introductor en Espafia
de una bioética de caracter laico, anclada tanto en la tradicion cultural europea
como en los desarrollos internacionales mas recientes [2]. En efecto, la aportacién
de Diego Gracia no ha consistido sélo en importar la bioética norteamericana, sino
también enriquecerla y reformularla desde la tradicion intelectual europea y espa-
fiola que él conoce bien, como director de la fundacién de filosofia Xavier Zubiri.

Una de sus primeras aportaciones tedricas consistié en contemplar los prin-
cipios de la bioética como resultado de la convergencia de tres tradiciones: una an-
tigua tradicion interior a la profesion médica y otras dos tradiciones juridicas y
politicas que se habian mantenido externas a la medicina. También ha dedicado su
esfuerzo a encontrar fundamentacion para una bioética que no se autolimite a la
resolucion de conflictos. En su busqueda de fundamentos estudié los métodos de
toma de decisiones. El mismo ha propuesto un método basado en la deliberacién.
Y se ha decantado por entender de la bioética como una ética de la responsabilidad
que debe construirse tras una deliberacién publica sobre valores en conflicto.

Autores incorporados en los aiios noventa

Progresivamente se fueron incorporando al campo de la bioética actores prove-
nientes de diferentes campos.

En el ambito del derecho es destacable la aportacién del jurista Carlos Romeo
Casabonay su grupo de la Catedra de Derecho y Genoma Humano de la Universidad
de Deusto. Asi como la de Maria Casado y su grupo del Observatori de Bioética i Dret
de la Universidad de Barcelona. También hay que citar a Javier Sdnchez Caro y su
grupo de la Unidad de Bioética y Derecho de la Comunidad de Madrid.
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El &mbito de la filosofia moral comenz6 a reaccionar a las nuevas cuestiones
bioéticas a partir de la publicacién por Adela Cortina en 1993 de “Etica aplicada y
democracia radical”[3] en la que apuesta por un modelo deliberativo. Un reto para
la filosofia académica que fue recogido, entre otros por Victoria Camps, Margarita
Boladeras, Javier Sddaba, Teresa Lopez de la Vieja y José Maria Garcia Gémez-Heras.

En el ambito de la teologia hay que distinguir las posiciones dispuestas a inter-
venir en el debate bioético democratico y pluralista, presentandose como un punto
de vista mas, de aquellas otras posiciones atrincheradas en el dogma y el magisterio
eclesiastico. Entre los te6logos abiertos al debate social han sobresalido Javier Elizari
y Marciano Vidal, ademas de los ya citados representantes de la comunidad jesuitica.
Por otra parte, quienes promueven una bioética primariamente militante a favor de
posiciones religiosas tradicionales suelen tener alguna relacién con grupos eclesias-
ticos conservadores y estar integrados en la Asociacién Espafiola de Bioética y Etica
Médica (AEBI). Alguna relacion con estas dltimas posiciones tiene también el grupo
que lidera Gonzalo Herranz en la Universidad de Navarra.

Mencién aparte merece el médico y exdiputado socialista Marcelo Palacios,
autor y ponente de leyes y proposiciones de ley que han sido importantes para la
bioética. Y fundador en 1997 la Sociedad Internacional de Bioética (SIBI).

También ha sido importante la labor de los profesionales formados en la esfera
de Diego Gracia; entre los que figuran médicos como Azucena Couceiro y Javier
Judez que han tenido una destacada actividad docente, Pablo Simén, profesory co-
ordinador de cursos de bioética en la Escuela Andaluza de Salud Publica (Granada)
y Benjamin Herreros, que actualmente dirige el Instituto Francisco Vallés de ética
clinica. También han sido alumnos de Diego Gracia y de su equipo algunos psicélo-
gos como Javier Barbero, especializado en acompafamiento espiritual, y filésofos
como Lydia Feito que desde 2009 ha sido incorporada al grupo de la Universidad
Complutense, desde donde dirige un Seminario de Investigacién en Bioética.

La ensenanza de la bioética

En el &mbito docente universitario ha existido una pugna entre distintos sectores
y departamentos universitarios para hacerse con la docencia de la asignatura.

Los departamentos de historia de la medicina, con la excepcion de la Univer-
sidad Complutense no han manifestado apenas interés por la bioética. Por el con-
trario, han pretendido mas bien neutralizarla, por considerarla una competidora
amenazante de los planteamientos histérico-sociales establecidos.

Los departamentos de medicina legal han tendido mas voluntad de asumir la
docencia universitaria de la bioética. Si bien, confundiéndola a veces con el derecho
sanitario o la pura deontologia médica tradicional.

Finalmente, también han proliferado iniciativas individuales de los mas diver-
sos profesores, que han ofrecido ensefianza universitaria de bioética avalados por
sus propias aficiones, convicciones o vinculaciones eclesiales.

Por todo lo cual, no es infrecuente contemplar programas universitarios de
docencia de la bioética muy diferentes unos de otros, sin unos contenidos comunes
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incardinados en la bioética internacional, que a veces incurren en el reduccionismo
juridico o estan notoriamente inspirados por creencias confesionales.

No obstante, se puede decir que la bioética estd implantada, aunque de modo
desigual, en todos los programas de formacién de profesionales sanitarios, espe-
cialmente médicos y enfermeras, a nivel de pregrado. Igualmente a nivel de post-
grado es importante y creciente la oferta de programas formativos.

Temas y debates de la bioética espanola

En Espafia los temas y los debates de bioética han tenido una cierta relacién con
las peculiaridades culturales y politicas de la sociedad espafiola. [4]

D Debates que presuponen un predominio del Racionalismo sobre el Em-
pirismo, entre ellos: la necesidad de fundamentaciéon y la busqueda de
un modelo europeo de bioética.

Desde comienzos de la Edad Moderna, en toda la Europa Continental, han pre-
dominado los sistemas filoséficos racionalistas e idealistas. Mientras que en los paises
de habla inglesa ha predominado el empirismo, el emotivismo y el pragmatismo.

Estos antecedentes han provocado diferencias en el ambito juridico. La Europa
continental da una mayor importancia a la via estatutaria. Al contrario de los paises
anglosajones en los que la jurisprudencia ocupa mucho mas lugar. En Europa existe
una tendencia a la codificacion universal que presupone que todas las situaciones
particulares pueden ser previstas. Y un deductivismo juridico segtn el cual los casos
problematicos deben ser juzgados segun su grado de ajustamiento a normas sus-
tantivas preestablecidas. A la influencia del racionalismo se afiade una mayor pre-
sencia del “iusnaturalismo” que reconoce una ley natural como fuente de laley y la
moral. Esa ley natural podria ser conocida racionalmente e integrada en un cédigo
legal en forma deontoldgica y axiomatica. Este entramado legal favorece la idea de
que todos los conflictos pueden y deben estar regulados previamente con unos con-
tenidos sustantivos que dejan menos espacio al juicio individual independiente.

Entre las consecuencias de esta diferencia de mentalidades esta la tendencia
a apoyarse mas en el concepto de tratamiento médicamente indicado, y en cual-
quier otra formula que permita descubrir el mejor interés de los pacientes. Todo
ello se traduce en la prioridad que se concede en Europa al criterio del mejor in-
terés en la toma de decisiones. Y en el escaso recurso al juicio sustitutivo.

Por otra parte, en el ambito de la moral, el pensamiento europeo continental
tiende a considerar insuficiente una ética meramente casuista y procedimental.
Pretende establecer normas de contenido universalizable. Y no esta tan preocu-
pado por determinar quién decide sino qué es lo que se decide. De ahi las criticas
que suelen hacerse bioética anglosajona desde esta perspectiva, por su procedi-
mentalismo y casuismo. Y los intentos de encontrar una fundamentacién mas s6-
lida. Para colmar estas insuficiencias, los bioeticistas espafioles han participado
en la busqueda de un modelo europeo o latino de bioética. [5]
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D Importancia de la virtud frente a los derechos [6], que origina peculia-
ridades en la forma de entender el Consentimiento informado y la re-
lacién médico-enfermo

La ética filosé6fica comenzé en la Antigua Grecia siendo una reflexion sobre las
virtudes que conviene desarrollar en el caracter del ser humano. Estos primeros
sistemas éticos intentaban ante todo descubrir qué tipo de persona conviene ser.
Dejaban en un segundo plano el estudio de los actos que conviene realizar, porque
sobreentendian que una persona con el caracter adecuado es quien mejor sabe lo
que hay que hacer en cada caso. La finalidad de la ética era la eudaimonia, es decir:
la excelencia humana que conduce a la felicidad del propio agente moral.

Fue en Grecia donde, a partir de la actividad de Hipdcrates, la medicina comenzo la blisqueda de una explicacion
racional de las enfermedades, atendiendo a sus sintomas para formular un diagnéstico y ofrecer el tratamiento
mas adecuado. La curacion de las heridas de guerra impulsé el desarrollo de la medicina. En la imagen, Aquiles
vendando las heridas de Patroclo durante la guerra de Troya. Copa de Sosias. Siglo V a.C
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Fue en el Renacimiento cuando en Europa Central comenz6 a formarse una
nueva tradicién moral centrada en los conceptos de derecho y deber. La impor-
tancia de estos conceptos culmind por obra de la [lustracién del siglo XVIIL. Y lle-
garon a ser predominantes en los paises protestantes del centro y norte de
Europa, asf como también en los anglosajones.

Sin embargo, en los pueblos mediterrdneos ha persistido mas la antigua
forma de entender la moralidad centrada en la virtud y el vicio. La persistencia
de estos conceptos se puede apreciar en la importancia que en estos paises se da
alas cualidades del caracter, entre ellas: el honor y la fama, la nobleza y la valentia,
ser sincero y digno de confianza, tener disposicidn para la amistad y para ayudar
alos amigos. El ciudadano mediterraneo espera mucho de sus amigos y de su fa-
milia. Supone que la familia y los amigos verdaderos deben tener virtudes que
predisponen a la ayuda y al favor. Y este mismo ciudadano también tiende a de-
positar su confianza en las virtudes del médico. Necesita ante todo que su médico
sea digno de confianza, capaz para la compasion y para la amistad [7]. Y estima
que la informacién a recibir es accesoria. Piensa que si puede confiar en el médico
la informacidn es innecesaria; y que si no puede confiar en el médico la informa-
cién es inutil. También piensa que es poco lo que puede lograrse reclamando sus
derechos. Se producen menos denuncias a los médicos. No existe tanta medicina
defensiva. Y las denuncias, cuando existen, tienen que ver sobre todo con malos
tratos humanos y una mala relacién médico-enfermo. Un paciente que se ha sen-
tido bien atendido desde el punto de vista personal muy dificilmente denunciara
a su médico.

A su vez los médicos entienden que deben asumir un papel de proteccién y
consejo al enfermo. En este modelo la ética del médico consiste en asumir la ac-
titud correcta y asumir las obligaciones que la profesién le impone. Mientras que
la virtud correspondiente en el enfermo es obedecer al doctor que reune las vir-
tudes necesarias.

En los paises mediterraneos deberemos recordar que marginar por completo
al médico de la toma de decisidn podria erosionar su profesionalismo y su moti-
vacion humana. Y marginar a la familia significaria introducir una ruptura en la
dindmica habitual de las relaciones humanas. Médico y familia son dos factores
que no parece conveniente eliminar por completo.

D Estoicismo frente a utilitarismo, con la correspondiente tendencia a
asimilar y reducir la ética a la ley

De todas las doctrinas éticas antiguas sobre la virtud es el estoicismo la que
ha dejado una huella mayor en los paises mediterraneos. Y esta huella ha sido
aun mayor en Espana y en los paises hispanicos.

La felicidad para el estoico consistia en una serenidad del &nimo indepen-
diente de los bienes materiales y de las adversidades de la fortuna. Una felicidad
que se lograba limitando las necesidades y dominando las propias pasiones.
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La filosofia estoica ha rebrotado periédicamente en Europa. Impregné el de-
recho romano y la teologia moral cristiana. Resurgié con fuerza en el siglo XV,
confundido con el ascetismo cristiano. Y sobre todo alcanz notoriedad en Espafia
donde inspiré grandes obras literarias y misticas [8]. El estoicismo espafiol intro-
dujo el tema de la meditacién sobre la muerte y la vanidad de las empresas mun-
danas. Este estoicismo acompail6 el apogeo del imperio espafiol, y es la filosofia
que parece haber calado mas hondamente en el alma hispana [9]. Su influencia
puede detectarse en cuatro actitudes culturales que en el momento presente si-
guen estando extendidas en nuestros paises. En primer lugar, una peculiar actitud
de desprecio hacia los bienes materiales de consumo. Es una actitud que consi-
dera la frugalidad como la maxima virtud. Y es contraria a la moderna mentalidad
consumista. En segundo lugar, el estoicismo consagré una cierta forma de enten-
der la felicidad. Segun ella, la felicidad debe buscarse en los estados de &nimo y
en las relaciones con las demas personas mas que en el goce de las comodidades
materiales. En tercer lugar contribuy6 a desarrollar una peculiar actitud antiuti-
litarista, que puede llegar incluso a desinteresarse de las soluciones practicas. En
los paises latinos es frecuente todavia hoy pensar que el utilitarismo y el prag-
matismo son precisamente lo mas opuesto a la ética. Y en cuarto lugar, el estoi-
cismo estuvo acompafiado de una peculiar desconfianza hacia el yo individual y
hacia lo privado. Para el sabio estoico, que procuraba ajustarse a la Naturaleza
universal de las cosas, no habia nada privado. Y el yo individual diferenciado era
el enemigo que era preciso vencer. Tal vez esto haya contribuido a una menor
importancia de la intimidad y a una mayor sensibilidad hacia el igualitarismo en
los pueblos latinos.

También puede relacionarse con la herencia estoica la tendencia a igualar la
ética con la ley natural que obliga a todos. Y que debe quedar reflejada en unas
leyes estatutarias o unos cédigos deontoldgicos obligatorios. Se comprende asi
la existencia del patrén de Cédigos deontolégicos vigente en toda la Europa del
Sur, en el cual el profesional estda mas constrefiido por las normas profesionales
que por los derechos de los pacientes, y el paciente tiene el deber de maximizar
su salud y seguir las instrucciones del médico. Este modelo deontolégico de la
Europa del Sur, contrasta con el modelo liberal de la Europa del Oeste (Reino
Unido y Holanda) basado en derechos, y con el modelo social del bienestar propio
de los paises nérdicos. [10]

Existen, sin embargo, dos aspectos en los que la actitud estoica puede con-
tribuir positivamente. En primer lugar la meditacién estoica sobre la dignidad de
la vida y de la muerte permite aceptar mejor la limitacién del esfuerzo terapéutico
en situaciones extremas. Y en segundo lugar, el valor ascético de la renuncia a los
deseos individuales hace que sea mas facil de implantar en la sociedad un con-
junto de indicaciones y contraindicaciones médicas objetivas, y una definiciéon de
futilidad establecida culturalmente.
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D Estatismo politico frente a iniciativa ciudadana: la dificil liberalizacion
de la vida politica espanola

La tradicién politica grecorromana es centralizadora y basada en el Estado.
Tiende a conceder escasa importancia a la dinamica social espontaneay a la inicia-
tiva ciudadana. En la Europa Continental puede decirse que ha preocupado mas el
bien comun que ala libertad individual. Y el énfasis europeo ha estado puesto mas
en lo social mas que en lo individual.

Esta tradicion es ain mayor en los paises hispanicos. Espafia, mediante la obra
politica de los Reyes Catdlicos, fue la inventora del Estado absolutista moderno, y
ha tenido a lo largo de las Edades Moderna y Contemporanea una gran tradiciéon
de absolutismo politico. No es extrafio que en esta tradiciéon haya existido un mayor
centralismo politico, asf como un dogmatismo religioso y una cierta dictadura moral
sobre el individuo. Y, en su conjunto, una menor tradicién democratica y de liber-
tades ciudadanas. Los paises hispanicos han tenido un fuerte sentido de la inde-
pendencia frente al extranjero pero un débil sentimiento de libertad individual.
Colocan tal vez demasiadas esperanzas en la politica y en los politicos. Y confian
en el advenimiento de lideres politicos salvadores.

Los derechos de los pacientes
han sido impuestos y son promovi-
dos casi exclusivamente desde el Es-
tado. Los derechos de los pacientes
no han entrado en los paises euro-
peos por la via de la jurisprudencia.
No han sido el resultado de un desa-
rrollo de la opinién publica. Ni han
sido objeto de una reclamacion ciu-
dadana. Han sido el resultado un
acto legislativo del Estado que los ha
implantado por medio de leyes es-
tatutarias y reglamentos. En Espafia, los derechos de los pacientes fueron recono-
cidos legalmente por primera vez por la Ley General de Sanidad en 1986. Y sélo
posteriormente se ha iniciado un proceso de desarrollo y puesta en practica.

Esta mentalidad puede conducir a tener una menor disposicion a respetar las
diferencias y las elecciones individuales. Lo cual, no debe servir como excusa para
no reconocer del derecho a la autonomia. Antes bien, debe ser tenido en cuenta
para poner mas empeilo en promover los derechos y las opciones de los individuos.
La existencia de costumbres contrarias a la participaciéon ciudadana puede servir
como recordatorio de que es necesario fomentar un mayor debate social.

Pero, por otro lado, en nuestros paises también puede existir una mayor dis-
posicidn a aceptar criterios establecidos socialmente y reconocidos como razona-
bles. Una mayor disposicién a aceptar liderazgos profesionales publicos en la
fijacion de criterios. Liderazgo de opinion que las diversas instituciones no deberian
desaprovechar, aunque, ciertamente, habra que completar fomentando una mayor
participacion ciudadana y un debate social abierto.
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D Mayor sensibilidad frente a la justicia que frente a autonomia: Impor-
tancia de los conflictos entre justicia y eficiencia, y el debate sobre los
sistemas sanitarios

La reflexion sobre la
justicia, es indudablemente,
mucho mas antigua que el
concepto mismo de autono-
mia. Para Aristoteles, la jus-
ticia era la suma de todas las
virtudes: “Llamamos justo a
lo que produce o preserva la
felicidad para la comunidad
politica... Esta clase de justicia
no es una parte de la virtud,
sino la virtud entera. [11]

Durante casi toda la
Edad Moderna la tradicion
politica liberal ha tenido me-
nos fuerza en Europa conti-
nental. Y desde la segunda
mitad del siglo XIX se ha
visto contrapesada por una
mayor fuerza de los movi-
mientos sociales obreros.

En el momento presente
los Estados europeos toman
a su cargo lo que en otros

, . R “La Academia de Atenas” (Rafael Sanzio 1510-1512).
paises se deja a la iniciativa Detalle: Aristdteles, sosteniendo la Etica a Nicomaco y sefialando
privada. Y los sistemas de el mundo visible, junto a Platén que sostiene el Timeo
y sefala hacia arriba, hacia el Mundo de las Ideas.

asistencia sanitaria son ma-
yoritariamente financiados o gerenciados por el estado. En estos sistemas de
asistencia colectivizada los problemas de justicia pasan a primer plano. Y cuando
todas las prestaciones sanitarias son gratuitas, la aspiracién de los usuarios es
obtener las maximas prestaciones posibles. En Europa la peticién mas frecuente no
es para renunciar a tratamientos sino para asegurar su aplicacion.

Teniendo en cuenta todo lo anterior, no puede extrafiar que en Europa el in-
terés por la justicia social sea mas fuerte que la preocupacion por la autonomia in-
dividual. Parece haber una mayor conciencia de que ningtn acto aislado tiene
reper- cusiones puramente individuales. Y de que cualquier decisién en un sistema
sanitario publico puede afectar a todo el conjunto.

Es de esperar, que el creciente problema de los costos sanitarios hara cada vez
mas imprescindible tener en cuenta las consideraciones de justicia. Y esas consi-
deraciones de justicia obligaran a admitir un cierto grado de fijacién ptblica de es-
tandares de tratamiento, asi como de minimos 6 maximos asistenciales.
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D Debates suscitados por la persistencia de posiciones tradicionales sobre
el inicio y el final de la vida

La importancia que ha tenido la Iglesia Catélica en la Historia de Espafia hace
que todavia persista en algunos sectores la tendencia a imponer posiciones ema-
nadas del magisterio eclesiastico. Asi se explica la desmedida importancia cuanti-
tativa que en Espafia ha tenido el debate sobre los aspectos éticos del inicio de la
vida, tales como anticoncepcidn, reproduccidn asistida y sobre todo la interrupcién
del embarazo.

También han proliferado los debates que afectan al final de la vida, y en espe-
cial todo aquello que puede acortarla, como la renuncia a tratamientos, la eutanasia,
el suicidio asistido y, mas recientemente la llamada sedacién terminal.

Retos futuros para la bioética espanola

Teniendo en cuenta la historia y la realidad de la bioética en Espafia, podemos pen-

sar que la bioética futura, en este pais, tendra que hacer frente a los siguientes retos:

1. Practicar una bioética pluralista en medio de las dos tentaciones del legalismo
y el confesionalismo: La bioética en Espafa tendra que aprender a navegar
entre el Escila del reduccionismo juridico a que pueden someterla los abogados
y los médicos legistas, y el Caribdis del reduccionismo teoldgico al que aspiran
quienes pretenden utilizar la bioética para imponer sus propios ideales con-
fesionales, mas o menos conservadores.

2. Encontrar un espacio para una bioética interdisciplinaria en el seno de institutos
de humanidades: Los departamentos universitarios de historia de la medicina,
ciencias sociales y antropologia médica no han resultado hasta ahora muy pro-
picios para el cultivo de una bioética actual. Y no sélo por motivos de compe-
tencia curricular. Sino porque estos departamentos, como ha hecho notar
Diego Gracia [12], suelen considerarse cientifico-positivos y estan acostumbra-
dos, por tanto, a considerar los valores en tanto que hechos, pero no en tanto
que valores.

Sera necesario crear institutos de humanidades médicas independientes, aunque
relacionados, con los departamentos de ciencias sociales, derecho y teologia.

3. Desarrollar estrategias formativas a todos los niveles educativos, y mecanismos
de aplicacion de la bioética a la actividad sanitaria: Seria necesario desarrollar
modelos de formacién en bioética mas unificados y coherentes, en todos los
niveles educativos.

Difundir el conocimiento de la bioética a toda la ciudadanfa.

Y finalmente, ser capaces de responder a la vocacién practica de la bioética
elaborando procedimientos de modificacién y perfeccionamiento de las prac-
ticas médicas.

4. Rediseniar la agenda temadtica: Los temas que se debatan en Espafia no pueden
ser una mera repeticion de los debates ocurridos hasta ahora en el &mbito anglo-
sajon. El impulso inicial de la bioética en Norteamérica fue la extension de los
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derechos civiles de gestion del propio cuerpo al &mbito de la medicina. No
obstante, los bioeticistas espafioles necesitaran ser fieles a sus sensibilidades y
tradiciones éticas peculiares y saber responder a los problemas mas acuciantes.
La ensefianza y la investigacion bioética no deberan dejar de cultivar dos areas
tematicas imprescindibles. En primer lugar los temas de justicia sanitaria y
busqueda de la salud para todos. Reflejando y respondiendo no sélo a la situa-
cién nacional sino haciéndose eco también de las necesidades de la justicia
global que afecta a los paises en desarrollo, y especialmente a los de Latinoa-
mérica. Y en segundo lugar, la bioética tendra que alcanzar esa perspectiva
global y ecolégica que Potter aconsejara desde sus inicios. Comprendiendo
que las cuestiones medioambientales y del desarrollo sostenible son esenciales
para preservar la calidad de vida y la propia sostenibilidad de la vida humana.

Aportaciones y cuestiones del capitulo

Aportaciones Cuestiones

La primera bioética espanola con vinculacio-
nes internacionales se inici6 tras el contacto
directo de profesores espainoles con la bioé-
tica que habia surgido en Norteamérica a co-
mienzos de los afios setenta. Estos contactos
permitieron constituir tres nucleos de activi-
dad bioética con origenes distintos e inde-
pendientes.

Los tres origenes fueron liderados por Fran-
cesc Abel en Barcelona, Javier Gafo en la Uni-
versidad Pontificia de Comillas y Diego Gracia
Guillén en la Universidad Complutense de
Madrid.

En los aios noventa se fueron incorporando
actores provenientes de diferentes campos:
del derecho (Carlos Romeo Casabona, Maria
Casado), de la filosofia moral (Adela Cortina,
Victoria Camps o Javier Sadaba), de la teo-
logia (Javier Elizari, Marciano Vidal) o de la
politica (Marcelo Palacios).

Entre los retos futuros para la bioética espa-
fnola se encuentran practicar una bioética
pluralista, encontrar un espacio para una
bioética interdisciplinaria o desarrollar estra-
tegias formativas a todos los niveles educati-
vos, y mecanismos de aplicacion de la bioética
a la actividad sanitaria.

¢Existe una bioética propiamente espanola,
en cuanto a metodologia o a sus problemas?
¢y mediterranea o latinoamericana?

Las actuales corrientes de bioética presentes
en Espana ¢reflejan la pluralidad ética del
pais, o existe algun o algunos grupos de
poder especialmente representados en el
campo de la bioética?

¢Ha podido suceder que en Espafia en oca-
siones se haya realizado mas Derecho Sani-
tario o teologia que realmente bioética?

La formacion en bioética en Espana ¢es co-
rrecta tal y como esta planteada? Si no es co-
rrecta o existen fallos, ;en qué se puede
mejorar o qué habria que cambiar?
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HISTORIA DE LA BIOETICA EN AMERICA LATINA.
UNA BIOETICA EN DOS FASES.

Octavio Marquez Mendoza, Miguel-Héctor Fernandez-Carrién, Marcela Veyta Lépez,

Sergio Ruiz Pena

1

De acuerdo con el criterio establecido por Llano (2007: 18) la bioética en La-
tinoamérica se introduce en Argentina, al indicar que “lo inicia José Aberto
Mainetti!, de la Fundacion José Maria Mainetti, en Gonnet, préximo a la ciu-
dad de La Plata, en la década de los setenta, en concreto en 1972, [cuando]
funda el Instituto de Humanidades Médicas, que a través de la revista Quirdn,
difunde estas teorias, desde los ochenta entabla relacién con el Kennedy Ins-
titute of Ethics de la University of Georgetown, de Washington (...)” (Leén
Correa, 2004, 145y 2008b: 23).

Pero si se tiene en consideracion el proceso de produccion editorial en forma
de libro sobre bioética en lengua espafiola y portuguesa, habria que matizar
que seria en cambio, por este orden: “el primer lugar lo ocupa Espafia, se-
guida por Brasil, Argentina, Portugal, Colombia, México y Chile. Después esta
Venezuela, y a considerable distancia numérica los demas: Costa Rica, Uru-
guay, Cuba, Per, Ecuador, etc.” (Ledn Correa, 2008a: 15), pero si uno atiende
realmente a las fechas de edicion en lengua espafiola y portuguesa realizada
por autores nacionales (no traducciones, en este caso, seria Espaia la pri-
mera) esta clasificacién hay que modificarla, con la siguiente clasificacidon:
primero Brasil, seguida de Portugal, Venezuela, Espafia, México, Argentina,
Chile, Colombia, y después “el resto de paises latinoamericanos”.

En cambio Lolas Stepke al intentar “Rehistoriar la bioética en Latinoamérica:
[a partir de atender a] la contribucién de James Drane”, propone destacar el
papel desarrollado en beneficio de la bioética latinoamericana por parte del
norteamericano Drane, a partir de 1988/1989, seguido de su persona Lolas
Stepke, cuando es nombrado director del Programa Regional de la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS) en 1998 (aunque previamente desempena el
cargo, como primer director de dicho Programa, igualmente en Chile, Julio
Montt, exministro de Salud chileno); asi como el propio autor reconoce que:

“la palabra y sus connotaciones (las de entonces, no las actuales) me habian
llegado en 1986 a través de José Alberto Mainetti, y se habian fortalecido en
sus tradicionales coloquios novembrinos de La Plata, Argentina. Ese cendculo
fue uno de los crisoles en que se forjo [el inicio -segin Leén Correas-, de] la
bioética latinoamericana” (Lolas Stepke, 2005a, 2005b: 163-164).

Incluso el colombiano Llano, de acuerdo con sus afios de formacion, debe
considerarse también uno de los pioneros de la bioética en Latinoamérica.

Quien en “Medicina y filosofia en mis afios de formacién y peregrinacion”, de la década de los

sesenta, alude a sus principios en la bioética.
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Introduccion

n la elaboracién de la historia de la bioética en América Latina no se puede

partir de la idea de que la bioética tiene sus origenes en los propios comien-

zos de la historia de la humanidad o incluso en la época precolombina, ni re-
lacionarla exclusivamente con la ética, aunque se pueda entender como un campo
de interés de la ética aplicada, ni tampoco hacerla de la biologia u otras disciplinas,
por separado, pues no se podria aludir exclusivamente a una sola (filosofia, ética o
biologia, por ejemplo), sino que es necesario que se piense desde la conjuncién de
un grupo de ellas, como biologia, psicologia, derecho, sociologia, filosofia, medicina,
entre otras, es por tanto, un conocimiento cientifico interdisciplinar. Incluso en este
caso, se puede establecer un paralelismo por ejemplo con la fisica nuclear, ambos
conocimientos no tienen sus origenes antes de su conformacion etimolégica y cre-
acion como ciencia auténoma, a lo sumo se podria aludir a ciertos antecedentes, y
s6lo en ese caso se pueden sefialar algunos precedentes de la ética y de la biologia
por separado, y a posteriori se logra algtn tipo de relaciéon entre ambas; sobre todo,
porque en la comprension de la bioética no se puede establecer su origen en una
época en la que no se dan las condiciones de innovacion tecnoldgica necesarias
para demandar la aplicacion de la teoria bioética sobre la vida y el &mbito de la
salud, de acuerdo con la definicion de “estudio sistematico de la conducta humana
en el ambito de las ciencias de la vida y de la salud [en relacion con los avances tec-
noldgicos -Fernandez-Carrién, 2014-], analizadas a la luz de los valores y principios
morales” (Reich, 1995: 36).

La bioética con fundamento interdisciplinar conjunta diversos conocimientos,
como la medicina, la filosofia, la ética, la psicologia, la sociologia, el derecho, entre
otros, al tratar temas y momentos especificos del ser humano y no humano, a partir
fundamentalmente de la interrelaciéon habida y existente entre los avances tecnolé-
gicos, el cambio de conducta social y la adecuacion de la legislacion que ha prevalecido
y perdura en el tiempo en torno a la actitud seguida por los seres humanos con la
vida y la muerte, de sus propios congéneres y de la naturaleza (seres vivos y entorno
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natural). De acuerdo a la definicién establecida por Reich y otros autores, no se deberia
pretender buscar los origenes de la bioética antes del siglo XX, previo al desarrollo
tecnolégico contemporaneo y al establecimiento del
término en 1970, por Potter en “Bioethics, The
Science of Survival”. Su antecedente inmediato, en la
practica, es la segunda guerra mundial -segtn Fer-
nandez-Carrién, 2014- cuando los nazis por primera
vez en la historia aplican los avances tecnolégicos en
la muerte masiva de seres humanos, o incluso se
puede atender su vinculacién no en relacién con el
origen de la ética convencional y la filosofia en gene-
ral, sino con una nueva ética aplicada, que no a tiende
exclusivamente al ser humano sino también a su en-
torno natural en el debate entre la vida y la muerte,
y entre el dolor y el placer (Fernandez-Carrién, 2014).

Asimismo, la bioética propicia el debate que
favorece la ruptura de la hegemonia profesional
disciplinar, especialmente médica, en temas rela-
cionados con la vida, la muerte, la salud, los derechos, el ambiente, entre otros,
cuya importancia reside en la polémica que despierta al ofrecer perspectivas tan
distintas que hacen practicamente imposible establecer una postura rigida y abso-
luta, particularmente porque entran en juego elementos tan subjetivos como la
escala axioldgica, las costumbres personales y sociales, las creencias religiosas o
posturas morales, entre otras. Sin embargo, busca proponer una postura lo mas ge-
neral posible ante los grandes temas que inquietan a la bioética, particularmente si
se sigue la maxima de la ética minima (Marquez, 2012: 90).

En la elaboracién de la historia de la bioética existen autores, contrarios a lo
seflalado anteriormente, que pretenden encontrar sus origenes en la época preco-
lombina, como lo hace Alvarez (2012) o Neira (2008), por ejemplo, en cambio Leén
lo relaciona en el siglo XX con las publicaciones habidas sobre la materia en lengua
espafiola (2007: 145-152), en “La bioética latinoamericana en sus textos” (2008c:
21-29); Lolas la vincula con el desarrollo experimentado en el propio subcontinente
(2005), y también lo argumenta junto a Florenzano, Gyarmati y Trigo (1992).

En el paso de una bioética habida en América Latina a la concepcién de una
bioética latinoamericana, partimos de los criterios establecidos previamente por
Leon, que propone indistintamente una Bioética en América Latina (2004) y una
Bioética latinoamericana (2008), en cambio Alvarez se pregunta “; Bioética latinoa-
mericana o bioética en Latinoamérica?” (2012) y ultima con la respuesta que “lo que
realmente puede elaborarse es una ‘Bioética en Latinoamérica’ (2012: 11). Hasta
la actualidad se pensaba, por parte de diferentes autores, que aludir a una bioética
desarrollada en Latinoamérica era lo correcto, pues para que una ciencia, disciplina
e interdisciplina pueda conformar un corpus de pensamiento autdctono, enclavado
en un entorno geopolitico especifico, demanda -segin Fernandez-Carrién- de tres
factores, que sean conformados por una serie de autores de un mismo o varios pai-
ses del subcontinente, tomados en consideracién en un tiempo concreto:

Van Rensselaer Potter
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1. Desarrollarse en el tiempo, con unas caracteristicas comunes o suficiente-
mente concomitantes entre sus miembros.

2. Enclavarse en una zona geopolitica especifica, correspondiente a un pafs, re-
gidn o continente o subcontinente, tomado como referente de estudio.

3. Contar con unas ideas comunes que les diferencien del resto de lo expuesto
por otros autores de regiones, continentes o subcontinentes distintos (Fernan-
dez-Carrién, 2014).

Este criterio adquiere un valor fundamental para la comprension histérica de
la bioética, pues mientras que un médico, filésofo... puede entender el desarrollo
de una ciencia haciéndola depender exclusivamente de la realizada en un pais o re-
gidn, sin atender a su fundamento historico, sino sélo a dos factores generales, como
son su localizacién geografica (pais o region) y la disciplina aplicada; en cambio un
historiador, tiene en consideracion los tres factores indicados anteriormente por
Fernandez-Carrion: tiempo, espacio y condicionantes teéricos, la gran diferencia
entre ambos posicionamientos es la importancia que adquiere el referente tempo-
ral, clave para la conformacién cronolégica de los hechos analizados, pues con el
transcurrir del tiempo se transforma una acciéon o pensamiento humano aplicado
a la realidad en un hecho historico, es decir, sin ese factor no se puede anteponer
un estudio de la bioética en Latinoamérica el calificativo de historia.

Por todo lo expuesto se puede entender la existencia de la filosofia griega o fi-
losofia alemana, por ejemplo, de igual forma no se puede hablar atin de una bioética
mexicana, que demanda de un mayor desarrollo en el tiempo, con unas caracteris-
ticas comunes de contenido, lo que ha lograda la bioética argentina, que a través de
un nimero significativo de autores se alejaron de la “teoria principialista” anglosa-
jona imperante en la época y en menor medida de la “bioética personalista” europea,
hasta conformar a principios del siglo XXI una “bioética social”, que se ha extendido
por Brasil, Chile y Colombia, principalmente. En la tltima década del siglo XX, en La-
tinoamérica, los primeros paises que desarrollaron la bioética (Argentina, Chile, Co-
lombia, Brasil...) comenzaron por aplicar una serie de valores principales comunes
como el lenguaje y cierta forma mas o menos generalizada de entender y atender la
vida, posteriormente, desde la primera década del siglo XXI, un grupo de autores ar-
gentinos y en menor medida brasilefios y chilenos, fundamentalmente (a los que
aludimos en el presente texto), criticaron en primer lugar las carencias sociales de
las teorias principialistas y ultimaron después con la formacion de una bioética cen-
trada en el respeto y beneficio de equidad social (Fernandez-Carrién, 2014).

Contrario a esta propuesta, se muestra Neira al sefialar que “los problemas de
bioética son inseparables de la cultura y del lugar geografico donde surgen” (2008:
156) e igualmente Ledn retoma las palabras de Llano apunta que los “paises latino-
americanos, trasplantaron la bioética a Iberoamérica, sin atender a las diferencias de
‘tierra’ y sin preguntarse si dicha ‘planta’ ‘pegaria’ en paises de tierras tan distintas,
o si este ‘nuevo medicamente’ era apto para curar los males, tan diferentes, de estos
pueblos” (Llano, 2007, cfr. Pessini et al, 2007: 51-58); pero el mayor problema a este
respecto no es so6lo la consideracién del determinismo geografico como clave para el
desarrollo del pensamiento bioético —-como hace Neira- (concepto superado en el
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tercer tercio del siglo XX), sino también la confusién de disciplinas que muestra tener
Llano al hacer equivalente la bioética con la farmacologia o la medicina en general.
La bioética aunque se inscribe en la rama de la ética y la biologia, comprende, en su
practica, mas que el simple dictamen ético profesional, y por supuesto es mucho mas
que la aplicacion racional o incluso ética de la farmacologia o la medicina en general,
es sobre todo la conjuncién de disciplinas diferentes como la biologia, la medicina, la
ética, el derecho, etc. que repercuten en la practica médica y en la investigacién sobre
los seres humanos y no humanos en torno a la dualidad clave de vida o muerte y
dolor o placer, a partir de la implicaciéon que inciden los avances tecnolégicos, cambio
de conducta social y adecuacién de una legislacion en esta linea de actuacion.

Como sefiala Lolas Stepke:

“Ahora que la palabra ‘bioética’ estd de moda,
medran a su amparo y cobijo muchas personas,
con derecho o sin él. Hay gurties, expertos, aficio-
nados, politicos, advenedizos, gerentes, en fin,
una fauna diversa y abundante. Algunos mds
proliferos que otros, estos distintos cultores de la
bioética suelen repetir una historia fundacional
uniforme porque la han leido en las fuentes mds
habituales. A veces, suelen acomodarla a sus par-
ticulares intereses” (Lolas Stepke, 2005: 162). Dr. Fernando Lolas Stepke

Para no caer en este tipo de error -indicado por Lolas-, es por lo que se ha ela-
borado la siguiente revisién general, fundamentada documentalmente, de la his-
toria de la bioética en Latinoamérica.

Historia de la bioética en Latinoameérica

La historia de la bioética que se desarrolla en América Latina desde la década de
los ochenta del siglo XX hasta la actualidad, Ferndndez-Carrién (2014) la plantea
en tres niveles o posiciones diferenciados: una primera a partir de destacar los he-
chos y acciones mas sobresalientes de la bioética elaborada conjuntamente en La-
tinoamérica en este periodo de tiempo analizado; seguidamente, en una segunda
posicién, se muestra una visiéon de la bioética desde la perspectiva propia de cada
pais que se realiza de forma especifica (por razones de espacio no se puede incluir
en este texto), y por ultimo, se propone igualmente una visién novedosa de la his-
toria de la bioética latinoamericana, en la que se agrupe las peculiaridades de la
bioética que se ha venido dando en los distintos paises de América Latina (segunda
posicion) con las peculiaridades generales que han tenido lugar en el subcontinente
(primera posicion) y que logran diferenciarse en el tiempo de los estudios de bioé-
tica aplicados en el resto del mundo (tercera posicion) (Fernandez, 2014). La bioé-
tica latinoamericana esta caracterizada por la politizacién de la practica profesional
en esta materia, dentro de unas circunstancias socio-econémicas de dependencia
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econdmica o subdesarrollada, con un matiz claramente de proteccién social de la
poblacién menos favorecida, y en el futuro probablemente -como argumenta igual-
mente Fernandez-Carriéon- debe marcarse la diferencia de la bioética aplicada en
esta zona con las de otras partes del mundo, con la agrupacién de los saberes y
practicas de los pueblos originarios americanos, a partir del empleo del estudio
transdisciplinar sobre el tema.

D Antecedentes y desarrollo general de la historia de la bioética en Lati-
noameérica

Llano Escobar? entiende que la bioética “naci6 en los Estados Unidos3, en la
segunda mitad del siglo XX, como un ‘producto’ tipico de Norteamérica, concreta-
mente como una ‘nueva ética’, con las caracteristicas norteamericanas y para solu-
cionar problemas norteamericanos” (Llano, s/f, cfr. Alvarez, 2012: 20), pero en
realidad este no debe ser el pensamiento que marque el estudio de la bioética en
la regidn, sino atender principalmente a las peculiaridades que se desarrollan en
Latinoamérica, en las dos fases sefialadas asimismo por Llano:

1. Fase de trasplante, durante el ultimo tercio del siglo XX, en la década de
los ochenta e inicios de los noventa comienza la ensefianza de la disciplina de bioé-
tica en algunas universidades Latinoamericanas, es el momento del llamado “tras-
plante” -segun Llano- del origen y aplicacion de la bioética en Estados Unidos al
resto del continente en “Argentina, primero, luego, en su orden, Colombia, Chile,
México, Brasil y demds paises latinoamericanos” (Llano, 2007).

Por el desarrollo inusitado de la Bioética, primero en Argentina, luego, en su
orden, en Colombia, Chile, México, Brasil y demas paises latinoamericanos y del
Caribe, estos ‘trasplantaron’ la bioética sin atender a la diferencia de ‘tierra’ y sin
preguntarse si dicha ‘planta’ ‘pegaria’ en paises de tierras tan distintas, y sin averi-
guar si esta nueva ‘planta’ (medicamento) ((practica)) era apta para curar los
males, tan diversos, de estos pueblos” (Llano 2007: 18),[seguido a este criterio tan
desafortunado, sefnala que] “la Bioética como tal, fue desconocida en nuestros
paises en la primera década, 1970-1980, época de su aparicién en los Estados Uni-
dos; fuera del desarrollo de las humanidades y de la ética, y de algunas alusiones a
la Bioética en las aulas de medicina, en Argentina y en Colombia, y posiblemente
en otros paises, no hubo mas avances en ésta area (Llano, 2007: 53).

2 El colombiano Llano se doctora en moral médica en el Instituto Alfonsiano de la Universidad La-

taranense de Roma, en 1976 y realiza posteriormente hasta 1986 estudios de posgrado en bioé-
tica en Kennedy Institute of Ethics de Georgetown University.

8 Sobre el desarrollo histérico de la bioética, se puede atender a lo escrito por José Mazuelos

Pérez en la tesis doctoral titulada “Posibiliad y significado e una bioética mediterranea. Compa-
racion de los modelos bioéticos de H.T. Engelhardt y D. Gracia” (1998), aunque el texto elabora
una relativa amplia vision histérica, le falta tener una mayor precision en la presentacion del
texto acorde a su proceso cronolégico, pues pasa de una fecha a otra, sin tener en consideracion
la consecucion de los afos.
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2. Fase de consolidacion, des-
taca tres actividades en el proceso
de consolidacién de la bioética en La-
tinoamérica: un numero monografico
sobre bioética en la revista oficial de
la OPS, en 1991; la fundacion de la
fundacion de la Federacion Latinoa-
mericana del Instituciones de Bioé-
tica (FELAIBE), y el establecimiento
del Programa Regional de Bioética
de OPS (Lolas 2005a, 2005b).

El niimero monografico fue pu-
blicado por el Boletin de la Oficina
Sanitaria Panamericana*, asimismo
Fuenzalinda y Scholle editaron un
numero especial del Boletin dedicado
alabioética (1990) (vol. 108, No.5y
6, mayo y junio de, en espafiol y vol. Imagen de FELAIBE, |a Federacion Latinoamericana
24.N2. 4,1990, en inglés), el mismo de Instituciones de Bioética
contenido del Boletin se ha publicado
con el titulo de Bioética: temas y perspectivas’, en la presentacion del nimero es-
pecial de la revista e introduccion del libro, Fuenzalinda y Scholle sefialan que “en
América Latina, la Bioética se puede considerar como una disciplina naciente” en
la década de los noventa, aunque realmente este proceso se inicia en los ochenta,
como se ha sefialado anteriormente, por otra parte Llano indica que la bioética la-
tinoamericana cuenta con una “falta de una identidad propia latinoamericana y
del Caribe” (Llano, 2007: 24), aunque Fernandez-Carrién entiende que esta bioética
contiene un caracter diferenciador con respecto a la del resto del mundo, imple-
mentada por la propuesta “social” argentina, a la que se aludira de forma porme-
norizada en al apartado “2.2 Bioética social latinoamericana”, para esto tltimo es
importante tener en consideracion lo que indica Drane alertando sobre el peligro
de la desconsideracion unilateral de la cultura del otro, al sefialar que “como nor-
teamericano, con interés y respeto por la cultura Latinoamericana, soy muy sensible
al dafio del imperialismo cultural. Algunos de mis colegas, no sélo tienen escasas 'y
erroneas ideas sobre esta region, sino suponen que donde quiera que se desarrolle
la Bioética en el mundo el producto sera lo que ellos mismos entienden por Bioética”
(Drane, 2002: 84), de igual forma seria un error —apunta el mismo autor- “la tltima
cosa que un Programa Regional de la OPS en Bioética deberia hacer, es importar
simplemente Bioética en Norteamérica: expertos, literatura, intereses, etc. Pero
serd también un error ignorar el desarrollo de la Bioética en Estados Unidos”
(Drane, 2002: 84).

\1/,

Editado en inglés con el titulo Bulletin of the PanAmerican Health Organization.
5 Publicacion Cientifica, No. 527, en inglés Bioethics: Issues and Perspectives, 1990.
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Para la elaboracién de una historia de la bioética en Latinoamérica por tanto,
se deberia atender —como es lgico hacer en todo estudio particular, sobre una re-
gion en concreto-, al desarrollo habido en Estados Unidos y en Europa, centrando
posteriormente el tema en Iberoamérica, y dentro de esta tltima se debe atender
a cuatro factores fundamentales:

1. Corroboracién de los factores comunes y diferenciales a nivel tedrico y practico
de la bioética desarrollada en Latinoamérica con respecto a la de Estados Uni-
dos y Europa.

2. Los parecidos y diferencias existentes entre la introduccién y la evolucién de
la bioética en los distintos paises de la region.

3. Establecerlos problemas comunes y la comprension médica, politica, cultural, so-
cial y tecnolégica, en torno a la microbioética, mesobioética y macrobioética, in-
vestigacidn clinica, etc. en cada pais y la relacién resultante con el resto del mundo.

4. Con respecto al anterior punto, es importante atender también el analisis en
sentido contrario, es decir, centrar el estudio sobre la comprension de las di-
ferencias de problemas y soluciones dadas por los distintos paises, con la apor-
tada por el resto del mundo.

Existen varios modelos bioéticos, norteamericano, europeo y latinoamericano,
cada uno de ellos con sus peculiaridades, para la comprension del modelo latinoa-
mericano en particular se puede atender a los trabajos historiograficos y de historia
de la bioética en Latinoamérica existentes hasta la fecha, principalmente, por parte
de Lolas (2004) (2008)¢, con los titulo de “Diez afios de bioética en América Latina:
historia reciente retos actuales” en Didlogo y cooperacién en salud. Diez afios de bioé-
tica en la OPS (Fernando Lolas Stepke, editor, y La bioética Latinoamérica en sus tex-
tos constituyéndose en uno de los primeros intentos serios de historia de bioética
en Latinoamérica; asi como “;Bioética latinoamericana o bioética en Latinoamé-
rica?” de Alvarez (2012), que completa en parte la historia de la bioética, establecida
inicialmente por Leon, en La bioética latinoamericana en sus textos, que cuenta con
la “gran ventaja que colecciona muchisimos titulos, pero también la enorme desven-
taja que se limita a breves resefias sin sistematizar el contenido” (Alvarez, 2012: 25)
y propone si hay aportaciones “propias” u “originales” (Leén Correa, 2008c). En esta
linea de problemas, se puede traer a colacién lo que sefiala Lolas Stepke en la “Nota
Preliminar” de dicho libro, al elaborar una calificacién de los textos de acuerdo con
el grado de originalidad de sus contenidos, indicando que:

“hay alguno que bien merecerian el calificativo de primarios, porque son origi-
nales y meditados; otros, secundarios, porque simplemente repiten o glosan los
primeros. Algunos, definitivamente terciarios o cuaternarios que nada aportan
y que se escribieron y publicaron por alguna de las insondables motivaciones del
vicio publicistico: hacer carrera, alimentar vanidades, ganar dinero, en fin, dis-
traer el ocio (...) la inclusién de un texto no significa automdticamente que se lo
juzgue cima de la reflexién y la cultura” (Lolas Stepke, 2008: 7-8).

8 Asimismo Fernando Lolas realiza una vision histérica general de la bioética en el mundo anglo-
sajon principalmente y establece una “evolucion de la medicina cientifica” en Bioética (1998).
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Mientras que Mainetti (1996: 145-165),
destaca tres momentos claves en el desarrollo
de la bioética en Latinoamérica:

1. El primero de recepcion, se desarrolla
a lo largo de la década de los setenta, depen-
dera del contexto de recepcion habido en cada
pais, que fuera permisiva o no, aunque en ge-
neral Mainetti piensa que la bioética fue “tras-
plantada a una tierra que no era su habitat””
(Mainetti y Pérez, 2007: 42).

El movimiento de la humanizacién de la
medicina, lo inicia Mainetti®, de acuerdo con
Leo6n (2004, 145 y 2008b: 23), con la Funda-
cion José Maria Mainetti, en Gonnet, proximo José Maria Mainetti
ala ciudad de La Plata, en la década de los se-
tenta, en concreto en 1972, con la creacion del Instituto de Humanidades Médicas,
que a través de la revista Quirdn, difunde estas teorias; en la década siguiente, du-
rante los ochenta entabla relacién con el Kennedy Institute of Ethics de la University
of Georgetown, de Washington y desde finales de la misma década, funda igualmente
en Argentina la Escuela Latinoamericana de Bioética (ELABE), en la que organiz6
durante unos diez afios un Programa de Ensefianza de la Bioética.

En cambio, segin Mora, en Latinoamérica “ademas de la difusién de los modelos
anglosajones en el &mbito biomédico, habia —~desde antes- un fuerte desarrollo de las
Humanidades Médicas, influenciado por la escuela espafiola y la filosofia europea en
general” (Mora, 2010: 7), pues ademds como apunta Acosta “comenzo el proceso de
medicalizacion de la disciplina que [...] significé también un reduccionismo del ideal
potteriano [...]. La Bioética comenz6 a expandirse y alejarse cada vez mas rapidamente
de su punto de partida” (Acosta, 2002: 16). De igual forma Lolas sefiala que la bioética,
como la concibi6 Potter, fue relativamente desconocida en los inicios en la region,
donde se hicieron sentir otras influencias: la bioética biomédica (Lolas, 2005a: 2).

2. La segunda de asimilacion, corresponde a la década de los ochenta, en la
que se produce una especie de “reaccién”, con el desarrollo de la critica a la funda-
mentacién y la metodologia.

En dicha década, se creala catedra de Humanidades Médicas en la Facultad de
Medicina de la Universidad de La Plata, en 1980; se funda el Centro Nacional de
Referencia Bioética en el Centro Oncoldgico de Excelencia en 1986, y Fernando San-
chez Torres, exdecano de Medicina y rector de la Universidad Nacional de Colombia,
crea en diciembre de 1985 el Instituto Colombiano de Estudios Bioéticos (ICEB),
que mantiene desde entonces un seminario de estudios bioéticos.

7 Esta opinion es un error por parte de Mainetti y Pérez, pues no se puede pensar en ningin caso
que la bioética corresponde, o que su aplicacion sea exclusiva de unos paises y no de otros,
aunque se puede pensar o apreciar documentalmente que su desarrollo ha sido méas propensa
en unas que en otras naciones (FC).

8  Quien en “Medicina y filosofia en mis afios de formacién y peregrinacion”, de la década de los
sesenta, alude a sus principios en la bioética.
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3. La tercera de recreacion, en la década de los noventa, se completa con las
aportaciones y el desarrollo habido en cada pais y el intento —segtin Alvarez 2012:
20- de una “unificaciéon” por parte de la Unidad de Bioética de la Organizacién Pan-
americana de la Salud/Organizaciéon Mundial de la Salud (OPS/OMS), Unidad que
con posterioridad termina llamandose Programa Regional Bioética.

En este sentido, Beca indica que “el desarrollo de una perspectiva latinoame-
ricana en Bioética destacara seguramente aspectos poco enfatizados por el pensa-
miento anglosajén: rol de la familia en salud y solidaridad como valor basico en la
organizacion social” (Beca, 1995: 12), por ello Colombres afiade que es precisa-
mente en el estudio de estos temas donde “nuestros paises [iberoamericanos]
deben enfatizar su perspectiva propia, basada en las tradiciones, la cultura y los va-
lores de cada pueblo. La perspectiva latinoamericana desarrollada con seriedad y
profundidad, serd un aporte la discusién internacional de estas materias” (Colom-
bres, 2001: 126-150). En Cuba se demanda fomentar una perspectiva bioética lati-
noamericana por encima de un seguimiento sin cuestionar el planteamiento
bioético norteamericano, pero es en Argentina, donde se logra por primera vez una
peculiarizacion de la bioética que se desarrolla en el subcontinente, pues se inicia
el proceso como apunta Acosta en “América Latina esta consolidando una Bioética
multifacética y comprometida, que se afinca en lo alcanzado en el &mbito de la Bio-
medicina y emprende nuevos caminos” (Acosta, 2009: 221), aunque Delgado al re-
ferirse a la bioética cubana en particular la considera una “Bioética comprometida
y critica, que afronto6 los retos teéricos y practicos de pensar los problemas nuevos”,
para lo cual presenta una lista de cuestiones, como “los reclamos para paliar las
grandes inequidades: justicia, equidad, libertad, vulnerabilidad de grupos, clases,
sujetos, acceso a los servicios y a las tecnologias médicas avanzada; el fomento de
oportunidades para generar progreso bienestar tanto en lo personal como en lo
colectivo; la dignidad como expresion de la calidad racional del ser humano” (Mora,
2010: 12-13), entre otras cuestiones pero esta problematica se logra vincular con
un nuevo tipo de bioética social argentina (rfr. 2.2 Bioética social latinoamericana).

Entre las principales propuestas regionales de bioética se podria resaltar la
realizada con el titulo de la Bioética comprometida en confrontacion con la pobreza
y la injusticia en Brasil o Bioética de intervencion (Garrafa, 2008)°, en la que por
encima del princialismo, de fuerte connotacidn anglosajona, muestra un especial
interés por el desarrollo social en relacién con la salud; la teoria propuesta en el

9  El'mismo autor Volnei Garrafa junto a Leticia Erig Osério de Azambuja en “Epistemologia de la
bioética: enfoque latino-americano” (2009), elabora nuevas bases epistemoldgicas para la bioé-
tica, teniendo como referencias: el respeto al pluralismo moral , la necesidad de profundizacion
en la contradiccion universalismo-relativismo ético; el abordaje bioético como ética practica o
aplicada, con un enfoque no solamente multi e inter, sino esencialmente transdisciplinar, en la
que conjuga los “paradigmas” [principios] de la complejidad y la totalidad [transdisciplinaria]
“concreta”), pues como concluye “la propuesta epistemolodgica presentada en este estudio tiene
el proposito, ademas de contribuir a la politizacion de la agenda bioética del siglo que ahora se
estd iniciando, de ampliar las bases de actuacion de la disciplina, transformandola —de modo
concreto- en una herramienta mas para la profundizacion y perfeccionamiento de la ciudadania,
de los derechos humanos y de la verdadera democracia” (Garrafa, Erig, 2009: 89).



Historia de la Bio€tica en America Latina. Una bio€tica en dos fases. .

6th World Congress of Biothics, organizado por la International Association of Bioe-
thics, en Brasilia, en 2002, cuyos planteamientos tedricos estan encabezados igual-
mente por Garrafa, de la Universidad de Brasilia, en la que se demanda una bioética
de caracter colectivo, practica, aplicada y comprometida con la sociedad; otras son
las que se elaboran con el titulo de Bioética desde la perspectiva de la teologia de la
liberacién (cfr.Mora, 2010: 15); la Bioética comprometida [argentina] con el respeto
a los derechos humanos (como se recoge en la Carta de Buenos Aires sobre Bioética
y derechos humanos, en Keyeux, (Penschaszadeh, 2006); la Bioética de la solidaridad
social al amparo del Estado y la Bioética de la resistencia a la irracionalidad, de Cuba
(cfr. Mora Sanchez, 2010: 16); la Bioética centrada en la depuracién de politicas pu-
blicas (como la que propone Kottow, 2005) y la Bioética centrada en la recuperacion
del didlogo civil, de Colombia (Mora, 2010: 16), pero todas estas propuestas son
fundamentalmente tematicas o a lo sumo se muestran como perspectivas de com-
prension de los temas, mas que alternativas propiamente dichas de un nuevo tipo
de bioética, que contrarreste a la tendencia de principialismo anglosajon (especial-
mente norteamericano), como lograr hacer la bioética social, que trasciende la pro-
blematica general cuestionada por Lolas, al sefialar que,

“muchos planificadores y politicos parecen olvidar que la crisis de los sistemas
no es sélo de medios, de cémo operan, son también de fines, de para qué fueron
creadosy para qué sirven. Mientras esta pegunta no sea planteada y respondida
en el contexto de cada nacidn, estaremos en un proceso eternamente recurrente
de perfecciones ‘técnicas’ que seguirdn engendrando insatisfacciones entre los
usuarios, los pacientes y sus familiares. Esa pregunta no puede responderse sélo
desde el dmbito de la técnica, es imprescindible el ‘dngulo moral tanto como el
técnico’” (Lolas, 1999: 33-37),

que se aleja de la vision elaborada por Leén en “Diez afios de bioética en Amé-
rica Latina: historia reciente y retos actuales” (2004), quien considera que el mundo
anglosajon es el primero que se ha cuestionado, a los comienzos del siglo XXI, el
desarrollo de la justicia y la salud, la igualdad y la salud y el género y la ética en
torno a la salud (Buchanan et al, 2002), aunque la tendencia social de la bioética
se propone en Argentina, previa a Norteamérica, aunque existen algunos autores
de otros paises latinoamericanos que se muestran alineados en este tipo de bioé-
tica, como es el caso de Leon, él se siente preocupado por la “Pobreza, vulnerabili-
dad y calidad de vida en América Latina. Retos para la bioética”, al proponer,

“una vision bioética de la calidad de vida en Latinoamérica [sefialando que] no
puede ser sélo un modo de determinar la proporcionalidad o no de un trata-
miento médico, o de delimitar desde la economia los grados de pobreza o riqueza
de algunos grupos sociales distribuidos en quintiles. Lo que nos importa es la si-
tuacién de vida que deben tener los seres humanos, lo cual se nos presenta como
una exigencia moral a cada uno, pues los otros y su vida nos interpelan -en el
sentido de Ricoeury Levinas- y nos planten exigencias desde la ética personal y,
sobre todo, desde la ética social”’ (Leén Correa, 2011: 26),
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pues como expresan en la misma linea de pensamiento Lolas:

“(...) la palabra [bioética] no es la cosa. Sesudas explicaciones y alguna que otra
tonteria se basan en eso que Mainetti [lama ‘la cuestion nominal’ La trivial re-
peticion de que es término compuesto de ‘bios’ y ‘ethos’ suele ocupar a muchos
que creen con ello explicar algo. En realidad, se trata de un ejercicio etimolégico
que responde una pregunta poco relevante. Lo que necesitamos saber, en reali-
dad, es qué hacen quienes dicen ‘hacer bioética, en qué invierten sus horas y dias,
qué esperan lograr, cudles son sus motivaciones. Aqui hay una profusion de res-
puestas y una cantidad de hechos que poco tienen que ver con la etimologia de
este neologismo afortunado y vago [y sobre todo se debe atender a la repercusion
de la bioética -FC-]” (Lolas Stepke, 2005a: 162).

En los noventa se expande la bioética como disciplina académica en otros pai-
ses de Latinoamérica, a través de acciones, como la publicacién de un niimero del
Boletin'’de la Organizacion Panamericana de la Salud, cuya creacion data de 1966
y posteriormente se edita en formato de libro dedicado completamente a la bioética,
con esto, se pretende dar “presencia ‘formal’” a esta actividad (Ledn, 2004: 146), se-
guidamente, en 1991, el sacerdote colombiano Alfonso Llano funda la Federacién
Latinoamericana de Instituciones de Bioética (FELAIBE), con la intenci6n de “(...)
mas para promover la fundacién de institutos y centros de Bioética en todo los pai-
ses de Iberoamérica, que para federar lo que todavia no existia. FELAIBE organiz6,
a partir de su fundacién [1995], foros y asambleas en diversos paises de Iberoamé-
rica” (Llano, 2004). Al mismo tiempo, en Santiago de Chile, 1a Universidad de Chile,
crea el Programa Regional de Bioética OPS/OMS, a partir de 1996, el Programa (ac-
tual Unidad de Bioética'l), oferta una Maestria en Bioética para profesionales lati-
noamericanos, bajo la direccién de Diego Gracia Guillén, y desde 1998 hasta 2010,
ha estado dirigido por Fernando Lolas Stepke (Lolas: 2000).

Al mismo tiempo se ha introducido como disciplina en los curriculos univer-
sitarios, inicialmente en medicina y posteriormente en enfermeria (falta por ha-
cerse en humanidades y en carreras tecnoldgicas) y en estudios de posgrado en
Colombia, en la década de los noventa, en las universidades de El Bosque, Javeriana
y la Sabana; en Argentina, en la Universidad de Buenos Aires, Fundaciéon Mainetti
en La Plata, Universidad Catélica Argentina y la Nacional de Cuyo en Mendoza; en
Chile, Universidad de Chile, la Pontificia Universidad Catdlica de Chile, Universidad
de Desarrollo; en México, en la Universidad Nacional Auténoma de México, Univer-
sidad Andhuac, con posterioridad, se da en la Universidad Auténoma del Estado de
México, entre otras, asi como se inicia en otros paises de Latinoamérica, pues como
sefiala Llano “para finales de la década [de los noventa] practicamente todos los
paises de Iberoamérica vienen organizando diversas actividades de Bioética, por

0 Aunque se crea en 1966, es en la década de los noventa, en 1991, cuando se publica el primer
numero monografico sobre bioética, al mismo tiempo la OPS propone analizar y vigilar la salud,
como estudia Luis Iniguez Rojas (1998).

" Analizada en profundidad por Fernando Lolas Stepke, en “Rehistoriar la bioética...”, 2005a: 78-79.
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citar algunas, comités hospitalarios centros, foros, jornadas, cursos de pre y pos-
grado y, de manera especial, Asociaciones Nacionales de Bioética, hasta el punto
de que, para la fecha, practicamente todos los paises de Latinoamérica cuenta con
todas o casi todas esta actividades que acabamos de enumerar” (Llano, 2004).

De igual manera, desde la dltima década del siglo XX, se desarrolla la produccion
editorial de libros y revistas, sobre estas ultimas en Argentina destacan las tituladas
Quirdn, Cuadernos de Bioética, Vida y Etica y Bioética desde América Latina; en México:
Medicina y Etica y Suma Bioética (Comisién Nacional de Bioética e México); en Co-
lombia: Persona y Bioética, Bioética Seleccionesy Revista Latinoamericana de Bioética;
en Chile: Acta Bioethica y en Brasil: Bioética (del Conselho Federal de Medicina)'2.

disciplinaria

(ST
Voralia

N 0¢tica

La bioética latinoamericana ha producido una enorme cantidad de publicaciones, cursos formativos y congresos
y seminarios.

2. Quirén, Argentina: www.fundacionmainetti.com.ar/bioetica.htm.
Cuadernos de Bioética, Espaha: www.aebioetica.org, Argentina: www.cuadernos.bioetica.org
Vida y Etica, Argentina: www2.uca.edu.ar/esp/sec-bioetica/esp/page.ph?subsec=publicaciones.
Bioética desde América Latina, Rosario (Argentina).
Medicina y Etica, México: www.anahuac.mx/contenidos/5124.html.
Summa Bioética, México: bioética.salud.gob.mx/revista.html.
Persona y Bioética, Colombia: www.unisabana.edu.co.
Bioética Selecciones, Colombia: www.javeriana.edu.co/bioetic/publicaciones_revistas.htm.
Revista Latinoamericana de Bioética, Colombia: www.umng.edu.co/htmi/bioetica.htm.
Acta Bioethica, Chile: www.bioetica.ops-oms.org/E/public.htm.
Bioética, Brasil: www.cfm.org.br/revbio.htm.
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4. Se deberia afadir una cuarta fase de aplicacién, que muestre una vision de
conjunto, —-propuesta por Fernandez-Carrion- caracterizada por el proceso de paso
de la teoria a la practica, simbolizada por la aplicacion en las practicas hospitalarias
de los principios generales anglosajones y los “puntos programaticos” de la bioética
social (FC).

5. Entre la tercera y cuarta fase, entre la recreacion y la aplicacion, hay que de-
notar la presencia de una bioética de “intervencion”, que tiene que ver mas con la
biopolitica que con la bioética propiamente dicha (Garrafa y Porto, 2008) y de una
bioética de “proteccién”, que defiende tesis sociopoliticas -segiin Schramm y Braz,
(2008)-, pues como apunta Alvarez “ninguna de éstas ha tomado en cuenta la es-
pecificidad el fenémeno moral, y al habla de otra cosa que no es ética comenten el
error de reducir el campo de la ética a otro que no es tal (politica, sociologia, etc.)”
(Alvarez: 2012: 25).

Tras establecer una breve vision histérica de la Bioética en Iberoamérica, Alva-
rez propone una “btisqueda de un ‘bioética latinoamericana” (Alvarez, 2012: 17-22),
alude en primer lugar a Fernando Lolas Stepke, quien reclama “la conveniencia de
desarrollar una Bioética latinoamericana con solvencia intelectual y la posibilidad
de insertarse creativamente en el pensamiento global” (Lolas: 2007: 47), al mismo
tiempo que Alvarez se cuestiona el principialismo, porque “se critica, sin decir
donde estan las eficiencia, y sin hacer propuestas nuevas (diferentes o complemen-
tarias) (Alvarez, 2012: 17), al sefialar que:

“la version e Bioética hoy ((finales del siglo XX)) prevaleciente puede sugerir una
simplificadora esperanza: la de que los grandes problemas pueden ser reducidos
a sencillos algoritmos morales que se resuelven aplicando principios elementales.
Hablar de autonomia, beneficencia, o-maleficencia y justicia se ha convertido en
topico. Esos principios, en si mismos, no brindan claves para saber cudl es mds
importante o primordial. Tampoco para determinar cudndoy cémo han de apli-
carse a casos concretos. La infinita variedad de la conflictualidad humana plan-
tea siempre desafios inéditos. Mds que ensefiar Bioética se trata de facilitar el
raciocinio bioético. Y para lograrlo, es menester considerar el contexto cultural
y valdrico en que tal raciocinio se practica” (Lolas, 2000: 14).
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Salazar establece una diferenciacién entre la bioética producida en Estados
Unidos, Europay la que existe en Latinoamérica, no es exportacién de un istmo “ex-
tranjero”, sino que esta caracterizada porque “la Bioética latinoamericana esta mar-
cada por un fuerte tinte social: los conceptos de justicia, equidad y solidaridad
deben ocupar un lugar privilegiado” (Salazar, 2000), singularidad que confirman
(Peralta, 2009, Rodriguez Yunta, 2009). En defensa de una bioética latinoamericana
Parenti indica que “la Naturaleza dialéctica de reciproco condicionamiento entre
Bioética y sociedad plantea la exigencia de construir una Bioética desde América
Latina y que permita construir estrategias de desarrollo local desde la salud cuyo
ejemplo mas significativo, en la actualidad esta constituido por la organizacién de
municipios saludables impulsados por la OMS” (Parenti, 2001: 36-37), pero
“cuando hablamos de Bioética desde América Latina o latinoamericana no preten-
demos la creacién de una Bioética para la regién geografica determinada. Toda dis-
ciplina sélo puede alcanzar su madurez cuando logra entrar en didlogo con la
comunidad internacional que trabaja en dicha disciplina y la Bioética no es una ex-
cepcion. En realidad, nos estamos refiriendo a una perspectiva latinoamericana es
decir a la necesidad de orientar la reflexién tedrica y la practica bioética a la reali-
dad latinoamericana en la que estamos inmersos” (Parenti, 2001: 38). De esta forma
se constata que mientras que Lolas Stepke pretende construir una bioética latino-
americana, Salazar considera su existencia para la época aludida [desde finales del
siglo XX], y Parenti entiende claramente la existencia de una bioética desde la pers-
pectiva latinoamericana.

Seguin Martinez el rasgo caracteristico de una bioética latinoamericana “es la
permanencia a un espacio geografico (mas que lingiiistico), desde México hacia el
sury hasta la Tierra el Fuego, lo que engloba a la América hispanoindia y la América
lusa. Suele quedar admitido que los latinoamericanos tendrian como pasado similar
un mestizaje entre conquistadores y conquistados” (Martinez-Echazabal, 1998),
pero en realidad la mayor peculiaridad de la bioética latinoamericana es la esta-
blecida por la bioética argentina, caracterizada por una fuerte preocupacion y al-
ternativa social.

Aunque Alvarez al final del texto “;Bioética latinoamericana o bioética en La-
tinoamérica?”, sefiala que mas que de una bioética latinoamericana habria de ha-
blarse de una bioética en Latinoamérica, “parafraseando a Zea [hay que hacer],
Bioética sin mas. Al hacer Bioética, lo latinoamericano vendra por afiadidura” (Al-
varez, 2012: 26), pero es mejor decir que primero hay que comprender las pecu-
liaridades de la teoria y aplicacién de la bioética en Latinoamérica, con respecto al
resto del mundo y posteriormente marcar estas diferencias como propias, y a partir
de ese momento se puede hablar de bioética Latinoamericana.

Gracia establece cinco periodos histéricos éticos y por ende -Alvarez (2012: 18)-
lo entiende como bioéticos en Latinoamérica:

1. La “ética del don” prehispanico (“previo al descubrimiento” -Gracia-), con-
siste en una interpretaciéon “mitico-magica y religiosa” de la vida, donde la relacién
dual opuesta don-deuda, incluido salud-enfermedad es fundamental. Con el descu-
brimiento de América no desaparece esta ética del don, aunque si se diferencia con
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la nueva orientacién monoteista del catolicismo: “esto haria que se interpretara el des-
cubrimiento del nuevo mundo como un ‘don’, que repercutiria en la creacién de otros
mitos como el del “buen salvaje’ (Gracia, 1998, 2007: 22-23). En la ética prehispanica
se aprecia un vinculo directo o “don” de la naturaleza con la vida humana (FC).

2. La"“ética de despotismo”!® durante la conquista, esta caracterizada por una
ética “de la guerra y el sometimiento forzoso”, en ese momento el “mal salvaje” (ya
no el “buen salvaje”) someten a la fe cristiana “al servicio de la corona”. Al nivel mé-
dico se obliga el abandono de la sanacidn natural, propia mayoritariamente del pe-
riodo prehispanico, por otra mas acorde con la religién, donde los males son
causados por los pecados propios o del colectivo, y para su curacién demanda del
sometimiento religioso individual y del grupo social (FC).

3. La “ética del paternalismo” en la colonia, entiende que las poblaciones
“conquistadas” son “barbaras” al considerar que poseen fuerza fisica (son suscep-
tibles de mano de obra o fuerza de trabajo), pero le falta el aspecto racional y espi-
ritual, demanda por parte de la iglesia de una tutela forzosa, pues a los indigenas
se les consideran como “nifios”, no esclavos (que prohibia las Leyes de Indias). En
ésta como en la anterior época la medicina occidental se aplica a los indigenas por
medio de los sacerdotes (“evangelizadores”), que fundaron hospitales y brindaron
atencion médica-religiosa (FC), en el caso que el indigena retornara a su medicina
magica, lo hacia con un “enfoque distinto”'* (Gracia, 2007: 26-31). Se desarroll6 la
medicina occidental con la formacién de médicos en las universidades de América,
pero como la atencién de salud estaba basada en la estructura social (feudal), la
mayoria de la poblacién indigena queda excluida (FC).

4. Labusqueda de una “ética de la autonomia” a partir de la independencia.
Tras el proceso politico de independencia en Latinoamérica, se desarrolla una bts-
queda de ética de la autonomia, consiste en una autonomia politica, primero y
moral posteriormente (Gracia, 2007: 32-34). Esta ética de la autonomia, con el
apoyo especial de la masoneria internacional [norteamericana, francesa e inglesa,
atendiendo al orden de incidencia], tiene sus antecedentes a finales del siglo XVIII,
con la independencia de las 13 colonias (de Estados Unidos) en 1776y la revolucion
francesa en 1789. Este pensamiento es introducido en las colonias por los criollos

8 Gracia precisa que no debe denominarse “tiranico” sino “despotico”, pues legalmente los esta-
blece como “subditos de la corona” y de ningun caso esclavos.

4 Este desarrollo de la medicina indigena no se por igual en todos los casos, sino con un “enfoque
distinto”, como indica Gracia, para ello baste atender al contenido de Chilam Balam de Ixil. Facc-
similiar y estudio de un libro maya inédito (cfr. Fernandez-Carrién, 2011: 167-171), se sabe que
“frente al interés de los mayas en época colonial por conocer la medicina europea, la atenciéon
no es reciproca”, los hechiceros y “médicos” mayas curaban con sangrias aplicadas donde el
enfermo tenia dolor (Landa, 1982: 49), pero también hacian uso de plantas (“frias y calientes”),
insectos, minerales y animales para combatir dichas enfermedades, intentando adivinar el origen
o la causa de la dolencia. Esta concepcion de equilibrio y la armonia en la medicina mesoame-
ricana es semejante al de la medicina tradicional china (Lipp, 2002: 82).
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(Alvarez, 2012: 19) con el apoyo ideolégico, politico y econémico de la masoneria
(sefialada anteriormente), “cuyos intereses cada vez coincidian menos con los de
los espafioles” (Alvarez, 2012: 19) o mejor dicho eran contrarios a la corona espa-
fiola, fomentado por los propésitos de promocion nacional norteamericano, francés
o inglés, dependiendo de la logias dirigentes en cada momento histérico imperante
(FC). “Formalmente se trata de un avance” -sefiala Alvarez-Diaz, 2012: 19—, pero
en larealidad -como apunta el mismo autor- la asistencia sanitaria “no se modifica
y se agudiza” con el desarrollo de la medicina en el siglo XX, las “clases privilegia-
das” tienen acceso, mientras que los “pobres” (incluidos los indigenas) no (Alva-
rez-Diaz, 2012:19). Esta dicotomia se ha perpetuado en el tiempo, en los paises en
via de desarrollo, en los que la poblacién privilegiada o con estabilidad econémica
se pueden equiparar con la del primer mundo, mientras que los desfavorecidos no,
pues en el mundo desarrollado con la aplicacién de la politica del bienestar econé-
mica (Espafia, Alemania etc.), toda la poblacién puede acceder al mismo sistema
de sanidad, acorde con lo que indica Drane de que “el desarrollo de las ciencias bio-
logicas, que impulso la Bioética en las naciones desarrolladas, es ahora parte de la
vida contemporanea y también de las naciones en desarrollo. Centros médicos mo-
dernos con alta tecnologia se pueden encontrar en las grandes ciudades de todo el
mundo” (Drane, 2002). En Latinoamérica la poblacién con recursos econémicos
acude a centros de salud privados para la salud privada, principalmente en las
grandes ciudades o en general en las urbes puede aplicar disposiciones especificas
de la bioética, como el consentimiento informado y el documento DEA, por el que
se opta por alguna medida especifica bioética para el final de la vida o en un mo-
mento de enfermedad crénica irreversible del paciente, como la medicacién del
proceso de morir: eutanasia, suicidio médicamente asistio, etc.; asi como la medi-
cina del inicio de la vida: técnicas de reproduccién asistida, investigacion de cédulas
embrionarias, etc.) o la medicina altamente tecnificada: medicina gendémica, etc.

James Drane en su Instituto. Su trabajo ha tenido una enorme influencia en Latinoamérica.
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Mientras que en el mundo rural y en las ciudades la poblacién sin recursos econé-
micos suficientes no cuenta con acceso a la salud privada, ocasionalmente cuenta
con atencién médica publica, sin embargo, ésta es muy deficiente?®.

5. Promocién de una “ética de la liberacion”, propuesta por Fernandez-Ca-
rrion (2014) a partir del ideario de Enrique Dussel, consiste en la lucha por un
nuevo tipo de ética, mas igualitaria y que termine con las diferencias étnicas y so-
ciales preestablecidas, desde la perspectiva exclusivamente ética, no econémica y
politica que demandaria otro tipo de reivindicacién, aunque La Rocca, Mainetti e
Issel (2010) indican que la posible relacién entre la ética de la liberacion y la bioé-
tica “no existe todavia”, como asi mismo lo cree Alvarez que incide en sefialar que
por esta misma razoén “no existe todavia una propuesta de una ‘Bioética de la libe-
racién” (Alvarez, 2012: 25). Dentro de este nuevo tipo de ética -segtin Fernandez-
Carrion- se puede aludir a la busqueda de la equidad sanitaria, entendida como “la
ausencia de disparidades en la salud (o en los principales determinantes sociales
de la salud) entre grupos con diferentes niveles de ventajas/desventajas sociales
subyacentes —esto es, riqueza, poder o prestigio-“ (Braveman, Gruskin, 2003: 254).

Entre los grupos sociales desfavorecidos, destacan en Latinoamérica la pobla-
cién indigena, la cual es cuantiosa en Bolivia, Pert y Paraguay, seguida por la de
Brasil, Chile y México, mientras que es menos numerosa en Argentina y Uruguay:.

D Bioética social latinoamericana

Desde una nueva perspectiva que supere la concepcién individualista, con re-
lacién a la teorfa principialista anglosajona, introducida y aplicada en Latinoamé-
rica, se propone en primer lugar la postura comunitarista en la que se considera
que la teoria ética debe superar la concepcion individualista de la persona para lo-
grar un vinculo esencial entre las personas y sus respectivas comunidades [0 so-
ciedad] (Sandel, 1982). Los comunitaristas resaltan el concepto de “comunidad”
entendida como “un centro de cooperacion en el que las interacciones de los indi-
viduos se caracterizan por la presencia de sentimientos y lazos afectivos” y las
“relaciones sociales”, al considerar que “es imposible comprender a los individuos
sin atender a los contextos comunitarios que apuntan a su interdependencia”
(MacIntyre, 1984: 221)¢. Esta postura comunitarista es defendida por Sandel,
Maclintyre, Taylor'’, Callahan'® y Emanuel®’.

5 Seglin Lopez y Perry (2008) Latinoamérica y Africa Subsahariana “son las regiones con mayores
inequidades en el mundo”, pero habria de afadirse también a gran parte de Asia y Estados Uni-
dos, este ultimo pais cuenta con uno de los mayores porcentajes de pobreza entre su poblacion,
del mundo.

6 Buchanan (1989: 852-888), considera a los planteamientos propuestos por Sandel y Maclntyre,
por ejemplo, como un tipo de “comunitarismo radical”’, pero mas bien es un paso entre el indivi-
dualismo imperante en el capitalismo y el colectivismo de los sistemas socialistas (FC).
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Entre la concepcién individualista y el comunitarismo, se puede sefialar el po-
sicionamiento defendido por Sergio Cecchetto? en sus diferentes publicaciones
sobre la bioética, en el que atiende a todos los componentes participantes en dicho
proceso: en Dilemas bioéticos en medicina perinatal. [frente a] Imperativos tecnolo-
gicos e improvisacién moral (1999) trata de los protagonistas (el paciente, la familia,
el equipo médico y el embarazo y el parto), mas las “consideraciones” (bioética y
economia, bioética y eutanasia, toma de decisiones médicas e inicio y suspensiéon
de tratamientos), mientras que en o Teoria y prdctica del consentimiento informado
en el drea neonatal (2001), alude a los escenarios (instituciones sanitarias, las Uni-
dades de Cuidados Intensivos Neonatales y los Tribunales), los actores “y sus 16gi-
cas” (el paciente, la familia, el equipo sanitario y el Estado) y el asunto en cuestion
de los consentimientos informados, en ambas publicaciones trata por separado los
aspectos de la salud y de la ética y los confronta para analizar y criticar la realidad
existente de cada uno y de ellos en su conjunto en la toma de decisiones desde la
perspectiva bioética, lo hace de estas dos formas, pues como comienza cuestionan-
dose “creemos que las ciencias de la salud saben cémo hacer, pero estan faltas de
pensamientos; mientras que la ética en cambio puede aportar ideas sobre qué
hacer, ademas de sefalar el sendero que ha de recorrerse para alcanzar recomen-
daciones consensuadas en circunstancias dilematicas” (Cecchetto, 1999b: 150), de
esta necesidad de la aplicacién bioética en la toma de cuestionamientos médicos,
pasa a analizar a todos los “protagonistas”, en estos casos bioéticos, unido a las
“consideraciones” tedricas pertinentes para la mejor comprensién del tema tratado,
como se recoge en Dilemas bioéticos... (1999b), pues como sefiala Maliandi en el
“Prélogo” de Teoria y prdctica..., de Cecchetto, “el supuesto basico y punto de par-
tida es la conviccién de que todos los seres humanos, incluidos los recién nacidos
(v aun aquellos con deficiencias), son depositarios de una dignidad que debe ser
universalmente reconocida y respetada. Sin este reconocimiento y ese respeto se
imposibilita toda disciplina practica” (Maliandi, 2001: 9); para el entendimiento
pleno y comprometido con la realidad social en Dilemas bioéticos... (1999) y en
Curar o cuidar. Bioética en el confin de la vida humana (1999a).

El cuarto paso evolutivo, en busca de la caracterizacion de una bioética latino-
americano, tras entender que la problematica de los casos bioéticos demanda la
participacion colegiada de los “protagonistas” del mismo (segundo paso, propuesto
por Cecchetto), la vinculacién del individuo con su comunidad (sociedad, defendido
por Sandel y MaclIntyre, entre otros), se da lugar a la defensa de los derechos de las
personas expresada por Pfeiffer en el “Prélogo” de la Bioética ;estrategia de domi-
nacién para América Latina? (2004a), al sefialar,

7 Redacta “Atomism” en esta linea comunitarista, tenida en consideracién por la bioética latinoa-
mericana, segun Salles.

'8 Através de su propuesta general presente en “Principlism and Communitarianism” (2003).

1 Autor de The Ends of Human Life, y que de acuerdo con Salles Emanuel realiza “la propuesta
comunitarista mas completa dentro de la bioética” (Luna, Salles, 2008: 98).

20 Considerado por José A. Mainetti como “uno de los primeros y principales filésofos argentinos
que hacen bioética” (Mainetti, 1999: 13).
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“;Quéva a encontrar un lector interesado en este libro? Una propuesta, de pen-
sar la bioética desde otro espacio ético, desde el lugar de los derechos de las per-
sonas a ser tales, desde el respeto a los individuos y las sociedades, a las culturas
y las leyes. Pero también una critica descalificadora de los que usan a la bioética
como elemento estratégico de dominacion. El propdsito en este sentido es des-
enmascarar a los poderes que proclamando los derechos humanos atentan con-
tra ellos, que se amparan tras una proclama sofistica de respeto a las culturas
para discriminar, que pregonan la necesidad de controles y revisiones de prdc-
ticas e investigaciones para poder formar parte de los organismos controladores
y legitimar la corrupciédn, la depredacion, el uso de las personas” (Pfeiffer, 2004
a: 8).

Tras criticar a los entes oficiales u oficialistas que utilizan la bioética en bene-
ficio propio en contra de un bien comun, seguidamente defiende la intencionalidad
marcada por la Declaracién de Helsinki?!, marca al respecto que “recurrir a la De-
claracion de Helsinki, resulta en este caso una defensa para los intereses de los mas
vulnerables y los mas pobres” (Pfeiffer, 2004 a: 9), y ultima con la defensa de un
posicionamiento propio de la bioética latinoamericana, como propone Tealdi bajo
el titulo de “Una bioética latinoamericana ;un nuevo orden moral?, pues como in-
dica Pfeiffer:

Tealdi, propone una nueva bioética apoyada sobre la vigencia de los derechos
humanos como un nuevo orden moral. Este debera ser construido desde América
Latina evitando toda pretension globalizadora. La forma de hacerlo es abandonar
los moldes anglosajones que viene siguiendo la reflexion bioética y construir otros
tomando en cuenta las problematicas que surgen en un contexto de injusticia y co-
rrupcion como es el ambito latinoamericano (...). Habra que animarse a elaborar
una nueva bioética resistiendo a los poderosos y al mismo tiempo construyendo
idea, conceptos, perspectivas que tengan en cuenta la dignidad de las personas y
las multiples identidades culturales que nos constituyen” (Pfeiffer 2004 a: 8-9).

La emergencia de la bioética latinoamericana -segun Tealdi- se produce
“como cultivo de un pensamiento de origen y dominancia angloamericana, mode-
rado por corrientes europeas, pero creciendo en un territorio con una larga histo-
ria de injusticias y violaciones a los derechos fundamentales de las personas”

21 La Asociacion Médica Mundial, en 1964, promulga la Declaracion de Helsinki que fundamental-
mente establece las pautas para la investigacion clinica y no clinica en seres humanos, a través
del consentimiento informado de los participantes en la investigacion y el analisis éticos de los
protocolos de investigacion. En un primer lugar repudia las atrocidades cometidas “en nombre
de la investigacion” durante la segunda guerra mundial (fundamentalmente por parte de Alema-
nia), pero tras la guerra mundial perdura los problemas éticos, principalmente cometidos por
parte de los Estados Unidos, hasta la actualidad. Esta Declaracion inicial fue revisada en seis
oportunidades, la ultima en 2003, aunque la mas cuestionada es del 2000, sobre la que trata
Patricia Saidén sobre el articulo 29; al igual que lo hace sobre el articulo 30, Miguel Kottow y
Susana Vidal; art. 19, Ignacio Maglio y Maria Luisa Pfeiffer; art. 5, Maria Teresa Rotondo y Carlos
Marcelo Ocampo (todos ellos recogidos en Pfeiffer, 2004 b: 63-103).
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(Tealdi, 2004: 43), estas dos razones favorecen el desarrollo de la bioética latinoa-
mericana, de la siguiente forma?%:

22

“En primer lugar la recepcion [de la bioética en Latinoamérica] se produjo después
de veinte afios de desarrollo de la bioética en Estados Unidos y en Europa, en una
Region que salvo aisladas excepciones no mostraba antecedentes académicos, nor-
mativos o institucionales en el campo; y por tanto con una permeable voracidad
de toda produccién externa en la materia sin que mediaran andlisis criticos rele-
vantes. En segundo lugar, la cooperacién internacional con América Latina en ma-
teria de bioética, en sus diversas fuentes de origen y con sus diversos enfoques, no
mostré acabadamente hasta promediados los afios noventa un distanciamiento
en algunos de esos proyectos y concepciones de la tdctica o al menos no problema-
tizada vinculacién previa entre ética y derechos humanos, ni de la distincion entre
racionalidad moral y racionalidad estratégica que de un modo u otro todos los
bioeticistas admitian. Ese contexto de los noventa puede ser visto entonces, atin
con sus prolegomenos de lo que vendria, como continuidad del orden moral inter-
nacional que desde Nuremberg y la Declaracién Universal de los derechos humanos
pasando por las declaraciones de Helsinki y Alma-Ata, se tuvo durante cincuenta
arfios como consenso para el desarrollo cientifico y tecnoldgico en el campo de las
ciencias de la vida y la salud. Consenso que en el orden moral presuponia -mds
alld de sus reiteradas negaciones fdcticas- un equilibrio respeto de soberania in-
dividual y comunitarias y de autodeterminacidn de las naciones [frente a la inje-
rencia internacional norteamericana]” (Tealdi, 2004: 43-44).

En resumidas cuentas, la nueva bioética latinoamericana parte de la idea de que,

“la reflexion ética y por consiguiente la bioética no puede hacerse desde ‘ningiin
tiempo y ningtin lugar, sino que debe considerar las situaciones y la vida de la
gente. Plantear la ética como una teoria [no una prdctica] no hace mds que acen-
tuar la confusion que permite que ella esté ausente de la vida cotidiana (...).

La bioética comparte hoy con la ética y la politica el desafio de imaginar ese es-
pacio comun, pero afronta ademds otra tarea que es la de repensar la institu-
cionalizacién de las acciones a llevar a cabo para poner en acto la plena vigencia

En este mismo sentido se expresa Maliandi, al referirse al convenio realizado entre la Secretaria
de Derechos Humanos, Bio&Sur y COMRA, en Argentina, en la que un grupo de trabajo inte-
rinstitucional pretende elaborar un codigo argentino de ética y derechos humanos en investiga-
ciones biomédicas, declarando “creo que el codigo que se proyecta podria ser entendido a la
vez como un paso hacia algo un poco mayor, es decir, algo asi como un codigo regional, en re-
lacién con los criterios que se manejan en el Mercosur, en una época en que la integracion sud-
americana y gradualmente, latinoamericana en general, se ha convertido en una necesidad a
cuyo logro todos deberiamos contribuir’ (Maliandi, 2004: 162-163), poco tiempo después, en
2003, en Cancun, México, dentro del marco del VIl Encuentro Nacional de Comités, se consti-
tuye la Red Unesco de Bioética para América Latina y el Caribe (Red Bio), cuyo fines y capaci-
dades son analizadas por Volnei Garrafa y Kottow (Pfeiffeer, 2004 b: 169-185).
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de los derechos; fundamentalmente el derecho a la salud como uno de los fines
comunes reconocidos. La resultante serd un entre, en que estemos todos involu-
crados, del que no podamos quedar fuera, en el que el derecho sea algo mds y
mejor que aquello que los sujetos reciben o pierden segiin el humor de las insti-
tuciones de gobierno. Un inter reconocido, aceptado y deseado como tnica ga-
rantia de con-vivencia, que permita, sobre todo hoy, definir actitudes frente al
denominado progreso biotecnoldgico, la mayor fuente de ambigiiedades cuando
de derecho se trata” (Pfeiffer, 2004 b: 13-14).

Como sefiala al respecto Pfeiffer en el “Epilogo” de Bioética ;estrategia de do-

minacién para América Latina?

“Hay una amenaza a la salud cuyo origen no es I prdctica biomédica esptirea,
sino que nace de las condiciones que la hacen posible, como las ambientales, las
sociales y las politico-econémicas. Seria una ingenuidad [y un descuido politico
de responsabilidad social -FC-] sostener, sobre todo luego de ver los supuestos
desde los que se ejerce la ciencia actual y los intereses a los que responde, que
los objetivos y las consecuencias de la techociencia deberian ser tratadas sélo
por foros de expertos. Esas cuestiones deben ser solucionadas por los ciudadanos.
La presencia participativa de la denominada sociedad civil es no sélo algo posible
sino deseable (...). Nadie puede concebir el propio beneficio separado del bene-
ficio social, porque seria negar en la misma formulacién del principio la manera
en que todo hombre desarrolla su existencia (...). Son las sociedades auténomas
[no el Estado, ni las instituciones cientificas o empresariales —-FC-] las que deben
decidir qué ciencia, para qué y cudnta ciencia” (Pfeiffer, 2004 a: 251).

Mas especificamente sobre “los determinantes sociales de la salud”, Leén

(2011) toma en consideracion los extremos que expresa Emanuel (2000) al senalar
que “es patente que las desigualdades en salud crean en ocasiones [en mayor nd-
mero de ellas -FC-], pero también su contrario se ha puesto de manifiesto: cada vez
estd mas fundado que las desigualdades sociales?® crean desigualdades en salud
[como sefiala Emanuel -2000: 101-106], por lo que es necesario —-como apunta
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Ledn entiende como pobreza, desde una “concepcion ética” “no contar con determinados re-
cursos econémicos, pero también, y sobre todo, carecer de lo que se ha denominado la auto-
estima o el respeto propio, carencia que va en contra de los minimos ‘derechos de bienestar’
destinados a proporcionar ayuda para salir de ella” (Ledn Correa, 2011: 22), como apunta Sen
las poblaciones pobres son desempoderadas, carecen de la capacidad para hacer uso de la li-
bertad, con el fin de incorporarse a la sociedad y participar en su desarrollo” (cfr. Kottow, 2009:
74-75), pero el aspecto fundamental de la pobreza es la falta de recursos de dichas personas
para afrontar los gastos de enfermedad y al mismo son desclasados a hora de la participacion
politica y social, con lo que con esto ultimo les dificultan para acceder —en casos excepcionales,
con normalidad- a un gran nimero de tipos de ayudas o proteccion sanitaria en muchos paises
Latinoamericanos(FC), como analiza, entre otros, Eduardo Levcovitz y Cecilia Acuia en “Ele-
mentos para la formulacién de estrategias de extension de la proteccién social en salud” ([2004]).
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OMS/OPS, entre otras instituciones- tenerlas muy presentes a la hora de establecer
politicas de atencién y de buscar propuestas y mejoramientos (OMS/OPS et al,,
2005: 96-105). Por todo ello, Le6n (2011) entiende que la pobreza y la discapacidad
se relacionan -en ocasiones directamente- con la enfermedad, y las tres con la “ca-
lidad de vida”** (Ledn, 2011: 22).

La puesta en practica de la bioética social, se puede relacionar -segtin Fernan-
dez Carrién- con la elaboracién de una ética “del cuidado y la solidaridad”?, en
estalinea de pensamiento Ledn considera clave en primer lugar dar intencionalidad
social al estado de vulnerabilidad, pues como sefiala Bermejo “la vulnerabilidad
tiene el poder de sacar lo mejor de nosotros mismos, activar los valores mas sélidos,
ayudarnos a construir redes basadas en la relacion y no en la independencia, basa-
das en la relacién y no en la independencia, basadas en el interés por los demas y
no sélo por uno mismo. En el modo como nos acercamos a la vulnerabilidad propia
y ajena revelamos nuestro grado de humanidad” (Bermejo, 2002), para que a con-
tinuacion se conforme la “ética del cuidado” y se aplique con intencionalidad soli-
daria, que mas alla de los debates actuales sobre los limites de la justicia, se
aproxime a la dimensién personal de la experiencia de la discapacidad y la vulne-
rabilidad, con la solidaridad para lograr en definitiva una mayor acciéon dentro de
la justicia social (Ralston, 2010), como indica Sen “es preciso reconocer que la ética
del cuidado pone de relieve elementos importantisimos para la vida moral. El cui-
dado se refiere, en definitiva, a la sensibilidad ante las necesidades y vulnerabili-
dades del otro concreto, en su singularidad, con quien estamos en relacién” (Sen,
1997). La ética filosofica debe atender, desde la concepcion de las éticas clasicas a
las éticas de la responsabilidad, hasta la del cuidado “las repercusiones que com-
porta para la ética médica la extension social de [las] personas en situacién de es-
pecial vulnerabilidad” (Bonete, 2009).

En Latinoamérica, como apunta Michelini “las problematicas de la pobreza y
la exclusion, que se han agravado en América Latina en las tltimas décadas, pre-
sentan también serios desafios para la realizacion del bien comin” (Michelini, 2008:
71), para lograr la justicia y el bienestar social (FC), es necesario primero lograr la
erradicacidn de la pobreza y fomentar un desarrollo econémico y social mas bene-
factor hacia los méas desprotegidos, en este sentido Daniels et al. (2000) proponen
una reforma de los sistemas de salud tendente a la equidad social, mientras que
Pérez alude a “la justicia [que] es el nombre que la ética biomédica propone como
nueva filosofia de la salud para la consideracion y tratamiento del problema de los
pobres” (Pérez, 2008: 115).

24 Sobre este tema Laura Schwartzmann ha elaborado un extenso trabajo sobre la “Calidad de
vida relacionada con la salud: aspectos conceptuales” (2003).

25 En esta linea Ledn propone desde una perspectiva fundamentalmente institucional el paso “De
los principios de la bioética clinica a una bioética social para Chile”, “donde analicemos también
la ética de las politicas de salud, de la gerencia de las instituciones de salud, de la distribucion
de recursos, de las condiciones laborales de los profesionales de la salud, etc. Pero la intencién
va mas alla aun, y es ayudar al desarrollo de un debate plural sobre el papel de la ética en las
sociedades democraticas” (Leéon, 2008 d: 1079).
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En este mismo sentido, en Brasil, Argentina y Chile, entre otros paises latinoa-
mericanos, ha surgido una bioética de caracter proteccionista a favor de los vulne-
rados y empoderamiento de los vulnerables (Schramm, Kottow, 2001: 17), con una,

“bioética de proteccion, entendida como un nuevo abordaje que debe ser aplicado
en los paises en desarrollo, [y que] quiere, sobre todo, normativizar las prdcticas
humanas, anticipando e incentivando los efectos positivos y con prevision de los
eventuales efectos daiiinos para los individuos y los pueblos, de modo que se pres-
criban los actos considerados correctos y se proscriban los incorrectos, dentro
de la realidad latinoamericana (...), con niveles de desigualdad vergonzosos y
con dolencias propias del subdesarrollo aliadas a patologias de paises desarro-
llados” (Schramm, Rego, Braz, Palacios 2005: 17).

Esta bioética proteccionista o social pretende “la equidad en el acceso a bienes
y servicios, la necesidad de armonizar tradiciones diversas en la superior sintesis
del panamericanismo, la constante necesidad de reformar y transformar institu-
ciones (...) temas convertidos en procesos sociales, ideas fuerza y esfuerzo legisla-
tivo” (Lolas, 2000: 13-18) o como considera Le6n a través de la bioética de la calidad
de vida “no puede ser sélo un modelo de determinar la proporcionalidad o no de
un tratamiento médico, o de delimitar desde la economia los grados de pobreza o
riqueza del algunos grupos sociales distribuidos en quintiles. Lo que nos importa
es la situacién de vida que deben tener los seres humanos, lo cual se nos presenta
como una exigencia moral a cada uno, pues los otros y su vida nos interpelan -en
el sentido de Ricoeur y Levinas- y nos plantean exigencias desde la ética personal
y, sobre todo, desde la ética social” (Le6n, 2011: 26).

De igual forma se expresa Maglio, al resaltar la cuestion social de los servicios
publicos, con los siguientes términos:

“La salud es un derecho?® que no podemos ignorar y el instrumento adecuado
para que ese derecho sea respetado es un sistema hospitalario que sea pensado
“para la comunidad” [...]. El hospital ptiblico debe realizar su tarea social con la
comunidad y ha de pertenecerle claramente por lo que debe ser de la comunidad.
Ese serd el modo en que la comunidad defienda su propia salud como un derecho.
Por lo tanto, la estructura hospitalaria debe ser “desmilitarizada” [democrati-
zada directa], lo cual redundard en relaciones de pares, democrdticas que per-
mitirdn vincular estrechamente los fines y los medios del equipo de salud con los
de la comunidad para que saberes y poderes circulen libremente sin ningtin tipo
de sometimiento [y dirigismo y ocultismo]” (Maglio, 2004: 123).

26 Sobre el derecho de la salud —como resalta Pulvirenti- “tal vez como muy pocos otros derechos
humanos, posee una doble dimension individual y colectiva. Es a la par mi derecho a obtener
los tratamientos necesarios para encontrarme sano, y el de la comunidad de que su poblaciéon
goce de salud general. Asimismo y como cualquier otro derecho social, requiere una actitud ac-
tiva y prestacional del Estado” (Pulvirenti, 2004: 151).
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Aportaciones y cuestiones del capitulo

Aportaciones Cuestiones

José Alberto Mainetti, Fernando Lolas Stepke
y James Drane son tres figuras claves para la
aparicién de la bioética en América Latina.

Segun Llano, la bioética Latinoamérica se
crea en dos fases. La pirmera es la fase de
trasplante, durante el Gltimo tercio del siglo
XX, momento del lamado “trasplante” de la
bioética de Estados Unidos al resto del conti-
nente en “Argentina, primero, luego, en su
orden, Colombia, Chile, México, Brasil y
demas paises latinoamericanos”.

La segunda fase de la bioética Latinoamérica
es la fase de consolidacion, donde destacan
tres actividades: un numero monografico
sobre bioética en la revista oficial de la OPS
(1991), la fundacion de la fundacién de la Fe-
deracion Latinoamericana del Instituciones
de Bioética y el establecimiento del Pro-
grama Regional de Bioética de OPS.

La bioética social Latinoamérica es una carac-
taristica propia del contienente. Se puede re-
lacionar con la elaboracién de una ética del
cuidado y la solidaridad, donde es clave el es-
tado de vulnerabilidad de los sujetos.
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LA BIOETICA DEL PRESENTE.
TRADICION E INNOVACION, HACIA UNA BIOETICA GLOBAL.

Carlos Pose

“60 millones de refugiados es una cifra respetable para que se les dedique un
dia, sobre todo cuando se trata de victimas inocentes desplazadas de sus casas,
de sus tierras, de sus paises por distintos tipos de conflictos, bélicos en la ma-
yoria de los casos. Siria, Africa Subsahariana, Repuiblica Centroafricana, Mali-
Mauritania-Niger, Suddn del Sur, Reptiblica Democrdtica del Congo, Colombia,
sin olvidar por supuesto otras crisis humanitarias (Rwanda, Kosovo, Somalia)
que levantaron ampollas en la comunidad internacional y establecieron los pi-
lares de la responsabilidad de proteger, siendo el buque insignia la ONU; con
respecto a los refugiados, el Alto Comisionado de la misma para los Refugiados
(ACNUR). Pero esto no es suficiente. Hace falta voluntad, actitud y solidaridad
por parte de los paises implicados directa o indirectamente. Hay que valorar
si se trata de un refugiado, o bien de un inmigrante por motivos econémicos o
de mejora de su calidad de vida... Nuestro
LA RUTA DE LOS REFUGIADOS |  Estado no entiende de eso. Hace devolucio-
nes en caliente y “hunde en el mary en la
miseria” a todo el que se acerca por aqui
sea cual sea su origen y situacion personal,
dejdndole sin ilusion y sin destino vital”.

Cartas al Director: Refugiados.
Fdo.: Alfredo Valdés. Ourense 19/06,/2015.
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Introduccion

unque las decisiones se toman a futuro, se hacen siempre en el presente. Por

eso la decision ha venido a considerarse como el atributo fundamental de la

vida en la ética del siglo XX. Como ha sentenciado Ortega y Gasset, La vida
es decisiva [1]. La vida se hace en el presente, aunque no desde el presente ni para
el presente. Se trata de un atributo envolvente desde el punto de vista temporal.
Nuestras decisiones presentes se proyectan hacia el futuro, pero tienen su origen
en los proyectos decididos y realizados en el pasado. Esta es la dindmica del tiempo
de la vida. Vivimos en el presente, pero pensando en el futuro, en lo que queremos
y debemos hacer. Y, a la vez, somos el resultado de las decisiones tomadas en el pa-
sado, por lo tanto, en un momento anterior al actual.

Esto que sucede con los individuos, sucede también con las colectividades. Una
organizacion, una institucion o una sociedad estan constituidas por el conjunto de
decisiones tomadas en el pasado en orden a la realizacién de unos ciertos valores
en el futuro. El presente es pues el punto en el que el pasado y el futuro se dan la
mano. Pero se trata de &mbitos muy distintos. Ya nominalmente la lengua los dis-
tingue. El depdsito de valores de una institucion o sociedad se viene denominando
“tradicién”; su misién, en cambio, aquello que le empuja a su existencia se denomina
“innovacidén”. Esto quiere decir que cada decision, sea individual, sea institucional,
tiene que ser a la fuerza la convergencia de tradicion e innovacion; tradicion, porque
toda decision tiene que contar con el depésito de valores que se han ido objetivando
a lo largo del tiempo; innovacién, porque toda decisidn tiene por objeto dar una
respuesta a los problemas del presente, mejorarlo, afiadirle valor, y esto siempre
es algo nuevo. Esta es la razén por la que el presente ha podido definirse como la
acumulacion del pasado y la proyeccion del futuro.

(Por qué digo esto? Porque es imprescindible reflexionar sobre cual ha sido el
pasado de la bioética, ese que esta en la base de nuestro presente, para comprender
después cudl tiene que ser nuestro futuro, eso hacia el que vamos orientados. Si sa-
bemos algo de estas dos cosas, estaremos describiendo bastante fielmente nuestro
presente, el presente de la bioética actual.

El legado de la bioética

El casi medio siglo que llevamos de bioética nos permite echar la vista atras y dis-
tinguir por lo menos dos generaciones de bioeticistas todavia vivos, la de los padres
fundadores del movimiento en norteamérica y la de los continuadores, o incluso
refundadores, del movimiento mas alla de las fronteras norteamericanas. La se-
gunda generacion de bioeticistas se distingue de la primera, ante todo y como es
obvio, por razones puramente temporales y geograficas, pero en algunos casos por
la necesidad de someter los hallazgos de los primeros bioeticisstas al contexto cul-
tural de los paises de origen de sus autores. Esto tltimo es lo que sucedié con toda
claridad en Holanda con Henk ten Have, o en Espafia con Diego Gracia.
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La primera generacién de bioeticistas, la que irrumpe en la década de los 70
con el nacimiento de la bioética, estuvo constituida por autores provenientes de
disciplinas muy diversas, en su mayoria filésofos y teélogos. Algunos de los mas
conocidos son Daniel Callahan Edmund Pellegrino, Albert Jonsen, Tom Beauchamp,
James Childress, David Thomasma, entre otros. “Todos ellos tuvieron varias carac-
teristicas comunes. La primera, el ser norteamericanos. La segunda, el querer
hacer ética secular, emancipandose del tronco religioso al que la ética, sobre todo
en el mundo catdlico, habia estado estrechamente unida. Y la tercera, el deseo de
arrojar luz sobre los problemas éticos que los avances espectaculares de la
medicina a partir de los aflos sesenta estaban planteando.” [2]

Cabe anadir otro aspecto importante de la primera generacion de bioeticistas,
que la distingue de la generacién posterior, y es la creacién de grandes instituciones
dedicadas al estudio y la investigacién en bioética. Una de ellas fue el Hastings Cen-
ter, cofundada por D. Callahan, y otra el Kennedy Institute of Bioethics, fundada por
André Hellegers en la Universidad de Georgetown. En esta ultima institucion fue
donde se elaboraron los ya clasicos cuatro principios de la bioética: el respeto por
la autonomia, la no maleficencia la beneficencia y la justicia, consagrados poste-
riormente en la obra de Tom L. Beauchamp y James F. Childress. [3]

Segun Albert Jonsen, la primera
generacion de bioeticistas pensé que Ty ANB ;
la bioética era el producto de lo que UN%
él denominé the American ethos, y = :
que sus resultados, expresados en los
cuatro principios anteriormente me-
cionados, eran generalizables al con-
junto de la humanidad [4]. Esta idea
fue fuertemente cuestionada por Henk
ten Have, que critico el enfoque prin-
cipialista americano por varias razones.
“En primer lugar, porque al centrarse
en la aplicacién de principios, normas
y reglas, el principialismo carecia de una perspectiva global mas critica y tedrica
de su propia actividad practica. En segundo lugar, porque como fenémeno de una
cultura en particular, la norteamericana, o la occidental, el principialismo no podia
ser aceptado como la norma atemporal y univoca que pretende ser. Y finalmente,
porque aplica teorias morales y principios abstractos a situaciones concretas sin
prestar atencién suficiente a particularidades ineludibles del entorno clinico, ni a
laimportancia de las experiencias de los profesionales sanitarios y de los pacientes.
Las relaciones en atencién sanitaria no son atemporales, a-culturales o abstractas.
Al relacionarse unas con otras, las personas estan siempre empapadas por la
tradicion, como miembros de una determinada cultura.” [5]

Estas y otras razones hicieron que a partir de los afios 90 muchos bioeticistas
no norteamericanos que se habia formado en Norteamérica iniciaran su propio ca-
mino en sus paises de origen. Fue el inicio de la segunda generacién de bioeticistas.

Henk ten Have
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Al contrario que la primera generacién, ya no todos eran norteamericanos, y menos
principialistas. Mucho mas jévenes, y mas en contacto con la clinica, buscan repen-
sar la bioética desde el contexto cultural al que pertenecen. De ese intento surgio,
por ejemplo, la llamada “bioética mediterranea”, en oposiciéon clara a la “bioética
norteamericana”. Surgi6é también una verdadera bioética “global”, frente a la bioética
universal (a la postre, norteamericana) anterior [6]. La segunda generacion de bioe-
ticistas se caracterizo, por ultimo, por la sustitucion del lenguaje de los principios
por el lenguaje de los valores. Los principios suelen confundirse con las normas,
con los deberes, y ademas son muy abstractos. Por eso muchas veces no permiten
a las personas gestionar de modo concreto sus dudas y problemas. Los valores, en
cambio, juegan un papel fundamental en la toma de decisiones en cualquier campo,
en cualquier situacion, en cualquier persona, y hacen que las decisiones aparezcan
tefiidas por las circunstancias concretas. No basta con saber qué es la autonomia,
ni que hay que respetarla, sino que conviene dominar también el modo como se ha
de gestionar una situacién concreta para que la autonomdia, y otros valores que pue-
den entrar en conflicto con ella, sufra lo menos posible. En este caso, las decisiones
no seran verdaderas o falsas, o coherentes o incoherentes con los principios, sino
prudentes y responsables. Para ello, es preciso deliberar con uno mismo, y si es po-
sible, con los demas, con aquellos que pueden proporcionar algin tipo de ayuda, o
estan implicados en la decision.

Por lo tanto, frente al principialismo, o al casuismo entendido en sentido
opuesto al principialismo, de la primera generacion de bioeticistas, lo que ahora se
propone es un nuevo lenguaje que sea capaz de conectar con las creencias, senti-
mientos y tradiciones de las personas de otras culturas distintas de la norteameri-
cana. Ese lenguaje es el de los valores. “Esto es lo que ha ido construyendo la segunda
generacion de bioeticistas, por pura necesidad. Hoy la bioética ya no estd donde se
encontraba hace veinte o treinta afios. Esto es algo que debe tenerse muy en cuenta,
porque hay todavia muchos que no se han dado cuenta de ello, y que creen posible
seguir como en los afios setenta u ochenta. La labor de quienes nos han precedido
en el campo de la bioética es importantisima y ha sido fundamental para que nos-
otros estemos donde estamos. Pero no podemos quedarnos ahi. Los grandes maes-
tros no son quienes piden votos de estricta obediencia, ni quienes cortan las alas,
sino mas bien lo contrario, quienes dan alas para poder volar. Todos vivimos sobre
los hombros de las generaciones que nos precedieron. Y nuestra obligacién es otear
el horizonte desde la altura a la que ellos nos han colocado, para ver lo que ellos vie-
ron y, si es posible, algo mas. Es el mejor homenaje que podemos tributarles.” [7]

Bioética global

Ya tenemos la tradicion. Ahora necesitamos la innovacidn. Esta tiene que venir de
un fenémeno relativamente reciente: el de la globalizacion. El proceso de globali-
zacion ha comenzado por la via de las comunicaciones, y de ahi ha pasado rapida-
mente a la globalizacién de los mercados, tanto financieros como de bienes y
servicios. Mas lenta esta siendo la globalizacién politica. Uno de los escollos tiene
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que ver con la legitimacion de unos derechos humanos que sean universales, o en
los que se vean representadas todas las culturas. Esto se ha intentado formulando
unos derechos humanos tan universales que resultan, bien ambiguos, bien vacios
de contenido. Era evidente. Unos derechos humanos formulados de modo muy ge-
neral acaban siendo meramente formales. Esto es lo que ha sucedido con el concepto
de dignidad que introduce Kant y que luego es incorporado como fundamento de
todas las cartas de derechos humanos: dignidad seria una cualidad inherente a todo
ser humano y, por lo tanto, independiente de los contenidos del acto.

La globalizacién ética tampoco esta exenta de dificultades y es igualmente re-
ciente. Desde que la ética se ha constituido como disciplina racional -y esto comienza
en la antigua Grecia- la ética ha estado circunscrita, primero, a los ciudadanos de la
pdlis. El término pdlis delimita un tipo de ser humano, el ciudadano autarquico o
libre y, por lo tanto, con capacidad para participar en los asuntos de la ciudad. Como
la éticalo es en este sentido de seres humanos auténomos, los llamados ciudadanos,
ni los esclavos ni los barbaros tenian la categoria de seres morales ni participaban,
por lo tanto, de sus modos de vida. Aunque el cristianismo, y mas en concreto la teo-
logia escolastica, reflexioné mucho sobre el concepto de libertad griego y ampli6 su
sentido, en la practica no fue hasta Kant cuando la autonomia se extendi6 a todo ser

“La Academia de Atenas” (Rafael Sanzio 1510-1512) fundada por Platon alrededor del 388 a. C, y dedicada a
investigar y a profundizar en el conocimiento. Puede ser considerada como un antecedente de las universidades.
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humano. Pensando probablemente en las leyes serviles, Kant dijo que todo ser hu-
mano tiene dignidad y no sélo precio. De hecho las leyes serviles se fueron aboliendo
en los distintos Estados a partir del siglo XVIII. Sin embargo, hoy ya no estamos en
el punto en que Kant situd las cosas. Nuestra conciencia de dependencia del medio
y nuestra sensibilidad y preocupaciéon por las generaciones futuras hacen que lo que
en Kant se llamara “universalizacién” hoy tenga que llamarse “globalizacién”. La es-
fera de lo moral no la constituyen tinicamente los seres humanos, sino también los
seres vivos. Mas todavia, los seres vivos actuales y también los virtuales. Por eso la
globalizacion ética se ha convertido en la actualidad en globalizacién bioética.

Van Rensselaer Potter, que habia acufiado
el término “Bioética” en 1970 en el articulo
“Bioethics: the science of survival” [8] y en
BIOETH IC S 1971 en el libro Bioethics: bridge to the future,

[9] publicé en 1988 un libro con el titulo
BRIDGE TO THE FUTURE Global Bioethics[10].Si con el término bioética
trataba de fundar una ética que pusiera en
conexion los campos de las ciencias naturales
y de las ciencias humanas, los hechos cienti-
fico-técnicos y los valores, con la expresiéon
bioética global trataba de abarca no ya sélo
todos los campos del saber, sino todos los
espacios tanto humanos como medioambien-
tales. Una bioética global deberia aglutinar
no solo una bioética médica sino una bioética
ecolégica. Ya un afio antes de que Potter hu-
biera publicado su Global bioethics, habia
aparecido el conocido como “Informe Brund-
tland”, en honor a la ex-primera ministra de
Noruega, Gro Harlem Brundtland, quien
dirigi6é una comisién en la que estaban implicadas distintas naciones, con el objeto
de elaborar un informe para la ONU sobre el efecto medioambiental de la
globalizacion econémica. En este documento, que se publicé como Our Common
Future, [11] aparece por primera vez la expresion “desarrollo sostenible” definido
como aquel que satisface las necesidades del presente sin comprometer las nece-
sidades de las futuras generaciones. Esto significa que la sostenibilidad medioam-
biental exige un cambio en las politicas de desarrollo econémico y social tanto de
los paises avanzados como de los paises en vias de desarrollo, puesto que no sélo
es insostenible el desarrollo del primer mundo, sino también el subdesarrollo del
tercero.

Mas tarde otro autor, Henk ten Have, “dirigié durante afios la secciéon de
bioética de la UNESCO, lo que le permitié conocer de primera mano el desarrollo
de la éticay de la bioética en los cinco continentes, y muy en especial en los paises
del llamado tercer mundo, experiencia de la que suelen carecer quienes producen
o ensefian bioética en las Universidades del primer mundo. Eso es lo que le llevo a

VAN RENSSELAER POTTER
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promover y dirigir el la-
borioso proceso de ela-
boracién de la Declara-
cién Universal sobre
Bioética y Derechos Hu-
manos, aprobada por la
Conferencia General de
la UNESCO el afio 2005.
Como fruto de la deli-
beracion y el consenso
entre personas de todo
el mundo, pudieron
identificarse y definirse
quince principios de lo
que cabe llamar una
bioética global, relativos
a los siguientes temas:
dignidad humana y de-
rechos humanos; bene-
ficio y riesgo; autonomia

VOLUME 1

Henk A. M. ]. ten Have
Bert Gordijn
Editors
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y responsabilidad individual; consentimiento; personas sin capacidad de consentir;
respeto por la vulnerabilidad humana y la integridad personal; privacidad y confi-
dencialidad; igualdad, justicia y equidad; no discriminacién y no estigmatizacion;
respeto por la diversidad cultural y el pluralismo; solidaridad y cooperacién; res-
ponsabilidad social y salud; distribucién de beneficios; proteccién de las futuras
generaciones; y proteccion del medio ambiente, la biosfera y la biodiversidad.” [12]
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Challenges in global bioethics

@ Springer

Con este bagaje, Henk ten Haven ha co-
editado, junto con Bert Gordijn, el Handbook
of Global Bioethics en el afio 2013, convencidos
de que ha comenzado, no sélo la expresion,
sino la etapa global de la bioética o la bioética
global[13]. De hecho, al afio siguiente, en 2014,
ahora como Unico editor, ha vuelto a publicar
Bioethics Education in a Global Perspectiva[14],
y en la actualidad esta dirigiendo otro gran
proyecto, la elaboracién de una Encyclopedia
of Global Bioethics, por lo tanto, desde la nueva
perspectiva de la bioética global, que se pu-
blicara presumiblemente en el afio 2016. Este
parece ser, pues, el camino innovador de la
bioética en los préximos decenios, lo cual
exige los mayores esfuerzos en investigacion,
formacién y comunicacién en el campo de la
bioética global.
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El papel de la Fundacion de Ciencias de la Salud en la bioética
espanola actual: investigacion, formacion, comunicacion

Como hemos visto, en EE.UU. la bioética ha estado integrada en las actividades de
distintas instituciones creadas y dirigidas por los padres fundadores. Una de ellas
ha sido el Hastings Center, cofundada por D. Callahan, y otra el Kennedy Institute
of Bioethics, fundada por André Hellegers en la Universidad de Georgetown. Un
papel similar al que han cumplido en EEUU esas dos Fundaciones, en parte lo esta
cumpliendo en Espafia la Fundacién de Ciencias de la Salud. “El Patronato de la
Fundaci6n ha decidido reorientar y concentrar su actividad en torno al tema que
con mas insistencia se nos ha demandado y sobre el que hemos ido adquiriendo a
lo largo de estos afios amplia experiencia, el de la bioética.” [15]

Kennedy Institute of Bioethics, Universidad de Georgetown.

La Fundacién de Ciencias de la Salud cuenta en la actualidad con una cartera
de formacién a distinto nivel. Mediante la firma de un convenio con la Universidad
a Distancia de Madrid (UDIMA) ha impartido la primera edicién de su Titulo Propio
de Experto en Bioética, un curso dirigido a profesionales del ambito sociosanitario
y compuesto por cuatro médulos formativos y 600 horas lectivas (160 de caracter
presencial y 440 de trabajo personal), por lo tanto, con 24 créditos ECTS (European
Credit Transfer System). Cada alumno ha podido organizar libre y creativamente su
propio proceso formativo a través del campus virtual que posee la Fundacién. Lo
que se pretende es ofertar a los profesionales sociosanitarios un curso adaptado a
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los nuevos tiempos. La menor disponibilidad de tiempo, las nuevas posibilidades
de los sistemas informaticos y la mayor especializacion de las actividades profesio-
nales exigen un cambio drastico en los modelos formativos. El programa formativo
consta de cuatro bloques tematicos. En el primero, La experiencia moral, se analizan
los elementos de la experiencia moral, los hechos, los valores y los deberes, y su ar-
ticulacion en la llamada conciencia moral a través de un proceso deliberativo. En
el segundo, Construyendo la autonomia moral, se exponen los distintos modos como
los seres humanos han ido construyendo sus morales concretas a lo largo de la his-
toria, lo que viene a identificarse con las distintas tablas de valores que posee cada
cultura en un espacio-tiempo determinado. En el tercero, Deliberacion y responsa-
bilidad morales, se dota a los participantes de los conocimientos y las habilidades
necesarias para desarrollar el proceso deliberativo con el objeto de tomar decisio-
nes prudentes y responsables. En el cuarto y tltimo médulo, Etica Politica, Etica
Econdmicay Salud, se aborda las relaciones entre la ética y las organizaciones o ins-
tituciones sociosanitarias, tanto privadas como publicas. Los participantes cuentan,
ademads, con un tutor para el seguimiento de las actividades a distancia a lo largo
del curso.

Ademas de este curso de formacién, la Fundacién de Ciencias de la Salud y la
UDIMA han puesto en marcha un segundo Titulo Propio, que viene a cubrir la parte
mas practica de la bioética, el Experto en Bioética Clinica. Aunque se trata de cursos
complementarios, los dos cursos pueden realizarse de modo independiente. La fi-
nalizacion de ambos cursos (48 créditos ECTS), junto con el trabajo de fin de curso
(12 créditos ECTS), da acceso al Titulo Propio de Master en Bioética (60 créditos

ECTS).
Y7 L
g S
(R

La Fundacién de Ciencias de la Salud cuenta con otros cursos y actividades en
las que aborda temas mas especificos y de actualidad. Uno de ellos es el ya clasico
Ateneo de bioética, que suele celebrarse una vez al afo. Pero quiza convenga des-
tacar otra de las grandes apuestas de la Fundacién en nuestros dias, la revista
EIDON, que se ha convertido desde el afio 2013 en la revista de informacién y co-
municacién en bioética mdas importante en lengua espafiola. En el Editorial del n?
39, se puede leer: “Renovarse o morir, dice el refran castellano. El ser humano es
constitutivamente “proléptico”, anticipatorio, sentenciaba, mas académicamente,
Ortega y Gasset. Necesitamos, por pura exigencia bioldgica, estar adelantdndonos
mentalmente a los acontecimientos y proyectando el futuro. Y ello tanto en los in-
dividuos como en las instituciones. Unos y otras pasan por distintas etapas a lo
largo de sus vidas. La vida es eso, movimiento, cambio, en busca de la expresién
plena de las potencialidades insitas en la naturaleza de cada cual. Para designar las
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distintas fases, Platon utiliz6 en sus didlogos la bella metafora de las sucesivas sin-
gladuras de un navegante. Llegado a un cierto punto de maduracién de su pensa-
miento, Platdn creyd necesario iniciar lo que llamé en el Fedén su ‘segunda
navegacion’. Es, segtn él, la propia de la madurez. Lo recorddbamos en el Editorial
de EIDON de febrero de 2004 (n? 14) y sobre ello volvemos de nuevo, a punto de
cumplirse diez afios desde entonces. Para expresarlo, esta vez echamos mano de la
vieja metafora de la renovacion, la vida nueva, que inmortalizara el Dante en el ti-
tulo de la primera de sus obras, Vita Nuova.” [16]

La revista EIDON ha entrado consecuentemente en su segunda etapa, y el ob-
jetivo de su director, el prof. Diego Gracia, es convertirla en el 6rgano de expresion
de la bioética escrita en lengua espafiola. “Queremos que sea un digno vehiculo de
comunicacion de la bioética espafola, en que se publiquen trabajos originales y de
calidad, y que ademads informe de las principales actividades bioéticas que tienen
lugar en el mundo de habla hispana.” [17]

Desde su primera publicacién, EIDON ha contado con un prestigioso y cre-
ciente elenco de colaboradores y expertos, proveniente de las distintas areas del
conocimiento y de la cultura cientifica y humanistica. Pocas veces se reinen pri-
meras voces del ambito cientifico, literario o histérico con un mismo objetivo: el
que da origen al nombre de la revista, EIDON, que significa mirar, ver, entender.
Ahora ofrece un cambio de orientacion, que de ser una revista general de humani-
dades médicas ha pasado a especializarse en bioética. El cambio ya puede consta-
tarse a partir del nimero 39 de julio de 2013, por lo tanto, hace poco mas de dos
afnos. [18]

EIDON se publica dos veces al afio de modo abierto en dos formatos, PDF y
HTML. Aunque tiene un contenido muy variado, incluyendo resefias de libros, cré-
nicas y actividades relacionadas con la bioética, destaca en tres aspectos funda-
mentales: en el tratamiento en profundad de un tema de actualidad en bioética,
presentado siempre por distintos autores desde tres o cuatro perspectivas dife-
rentes (filosoéfica, clinica, ética, juridica, etc.); en el analisis deliberativo de un caso
clinico real; y en la publicacién de una entrevista con alguna de las personalidades
mas relevantes de la bioética internacional. En este tltimo aspecto, son ya varios
los autores que han sido entrevistados: Joseph J. Fins, Henk ten Have, James F.
Drane, Daniel Callahan, etc. Su lectura nos permite enterarnos de aquellos asuntos
que tienen que ver con la historia y la evolucion de la bioética y que no es facil
encontrar escritos de modo tan ameno y directo en ningtn otro lugar, pues se
trata de experiencias vividas por los protagonistas, y a veces padres, de la bioética
actual.

Conclusion

Después de este breve recorrido, basta una breve conclusiéon. Con su nacimiento,
la bioética ha insuflado a la humanidad una nueva mentalidad. El incremento de
los conocimientos cientifico-técnicos, la conciencia de la escasez de recursos y la
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mayor sensibilidad hacia los seres vivos en general ha transformado los modos hu-
manos de pensar y de tomar decisiones. Ha sido preciso revisar los objetivos de la
ética clasica. La primera generacion de bioeticistas, los padres fundadores, pensa-
ron que la solucion tenia que venir por una doble via: por la incorporacién de los
hechos cientificos a la toma de decisiones ética, y por la elevacion de algunos valo-
res humanos a principios universales. Se trabajo en esta linea durante mas de veinte
afios. Pero poco a poco también se fue viendo que la bioética asf elaborada, 1a bioé-
tica norteamericana, no era exportable a todas las culturas del mundo. De ahi que
a la bioética clinica, o incluso la bioética ecolégica, diera paso a lo que ha venido a
llamarse bioética global, el nuevo modo de enfrentar los problemas de la humani-
dad a nivel mundial. La bioética global sigue siendo, no obstante, un gran proyecto
que esta pidiendo grandes esfuerzos en investigacion, formacién y comunicaciéon
en beneficio de los ciudadanos del mundo, por tanto, tanto de los paises desarro-
llados como en vias de desarrollo.

Aportaciones y cuestiones del capitulo

Aportaciones Cuestiones

El casi medio siglo que llevamos de bioética
nos permite echar la vista atras y distinguir
por lo menos dos generaciones de bioeticis-
tas todavia vivos, la de los padres fundadores
del movimiento en norteamérica y la de los
continuadores, o incluso refundadores, del

¢En que ano nacié la bioética? ;En qué pais
se inicio la bioética? ; Quiénes fueron los pa-
dres fundadores de la bioética? ;Podrias
enumerar algun principio promovido en el

movimiento mas alla de las fronteras norte-
americanas.

La segunda generacién de bioeticistas se ca-
racterizé, por ultimo, por la sustitucion del
lenguaje de los principios por el lenguaje de
los valores. Los principios suelen confundirse
con las normas, con los deberes, y ademas
son muy abstractos.

Por lo tanto, frente al principialismo, o al ca-
suismo entendido en sentido opuesto al prin-
cipialismo, de la primera generacion de
bioeticistas, lo que ahora se propone es un
nuevo lenguaje que sea capaz de conectar
con las creencias, sentimientos y tradiciones
de las personas de otras culturas distintas de
la norteamericana.

campo de la bioética?

¢ Qué es la bioética global? ;A qué activida-
des ha afectado la globalizacion? ¢Podrias
decir qué se entiende por “desarrollo soste-
nible”? ¢Podrias mencionar algun autor o
movimiento que haya promovido la bioética
global?

¢Conoces algun bioeticista espafiol impor-
tante? ¢Conoces alguna institucion no uni-
versitaria que se dedique a la formacién en
bioética? ;Podrias enumerar alguna revista
en lengua espanola que trate temas de
bioética?
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EL FUTURO DE LA BIOETICA.

Miguel Angel Sinchez Gonzilez, Beatriz Moreno

La bioética ha ido experimentando, en su corta historia, una notable evolu-
cién tanto en sus contenidos como en sus metas. Podemos preguntarnos cual
ha sido el sentido de esa evolucién y hacia qué futuro puede conducirnos.
Naturalmente, los seres humanos no tenemos el don de profecia, pero pode-
mos extrapolar tendencias, afirmar metas y declarar ideales.

La pregunta por el futuro de la bioética conlleva un doble cuestionamiento.
Por un lado, los temas que abordara, y por otro, los fines a los que servira.
En el supuesto de que en un futuro exista una disciplina heredera de la bioé-
tica actual, conviene vislumbrar las funciones que podra tener, el tipo de
moral que promoverd, y como sera asumida por los gobiernos y por los indi-
viduos.

En este articulo comenzaremos recordando la evolucion que ha seguido la
bioética en las ultimas décadas, intentando vislumbrar la direccién hacia
la que apunta. A continuacién realizaremos un diagnéstico de la situacion
actual. Y finalizaremos describiendo un panorama de lo que, a nuestro pare-
cer, tendria que ser la bioética del futuro.
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Introduccion

an Renselaer Potter, en su famoso llamamiento de 1970 [1], imaginé una fi-

nalidad muy amplia para la bioética. Reclamd nada menos que “una nueva

sabiduria que suministrara el conocimiento de cémo usar el conocimiento, para
la supervivencia del hombre y para mejorar la calidad de vida” [2]. Propuso que se
abordaran todos los nuevos problemas que habian hecho surgir las ciencias de la
vida. E hizo un llamamiento a realizar “acciones basadas simultdneamente en valores
y en hechos bioldgicos’, teniendo en cuenta que “la supervivencia del ecosistema total
es el test del sistema de valores”.

Pero la bioética que comenzo a cultivarse no tuvo una concepcion tan amplia. Por-
que lo que empez6 a denominarse bioética fueron los trabajos de quienes afronta-
ron los escandalos éticos de la investigacion biomédica, las insatisfacciones de una
asistencia médica deshumanizada, o las incertidumbres de los nuevos problemas
tecnolégicos. Asi, las personas e instituciones que hablaron inicialmente en nombre
de la bioética implantaron una bioética casi exclusivamente biomédica.

Evolucion de los temas abarcados por la bioética

Una revision de la bibliografia permite
comprobar que, durante las ultimas dé-
cadas del siglo XX, la bioética académica
afrontd tres oleadas sucesivas de pro-
blemas médicos.

En los afios setenta del siglo pasado
la literatura bioética se ocup6 mayori-
tariamente de los problemas que plantea
la autonomia de los pacientes y la ges-
tion del propio cuerpo. Consagroé asi la
doctrina del consentimiento informado
y avalé las primeras declaraciones de
derechos de los enfermos. El énfasis
de aquella primera bioética en la auto-
nomia y el consentimiento tiene que
ver, desde luego, con el individualismo
y el liberalismo que caracterizan a la
cultura norteamericana. Pero también
con la creencia de que el consentimiento
informado iba a ser suficiente para ase-
gurar la autoproteccién de los sujetos
experimentales frente a los investiga-
dores insensibles y de los pacientes
frente a los médicos imprudentes.
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En los afios ochenta la bioética se extendi6 fuera de Norteamérica y entré en
contacto con problemas y mentalidades distintos. Comenzd a ocuparse de los pro-
blemas que plantea la falta de equidad y se dedic6 a analizar el derecho a la asisten-
cia sanitaria. Afianz¢ asi la idea del llamado “minimo decente” (decent minimum).

Durante los afios noventa preocupaban cada vez mas los problemas de un
gasto sanitario exponencialmente creciente. Como resultado de ello se abordaron
problemas de justicia distributiva de recursos. A principios de esa década se pre-
guntd como establecer prioridades dentro de un presupuesto limitado. Y la res-
puesta predominante fueron los analisis de coste-efectividad y las criticas a los
mismos. A mediados de los noventa se intent6 armonizar la justicia con la eficiencia.
Y para ello se propusieron soluciones como la jerarquizacién de prioridades, co-
rrecciéon democratica caso por caso, etc. A finales de aquella década adquiri6 rele-
vancia la preocupaciéon por reducir las desigualdades en salud. Se aclaré que la
asistencia sanitaria no es el Uinico ni principal determinante de la salud. Y se dijo
que es preciso atender otros factores con medidas correctoras de politica econdémica
y social.

Como puede verse, aunque la
bioética que propuso inicialmente
Potter pretendi6 tener un cardcter

global, acabé predominando una /’- &
ética puramente médica. Los proble- - é‘h
mas que afrontd tuvieron que ver e
casi exclusivamente con la investi- v i "‘%
gacion en seres humanos y con la g g. W
e, . P y S o)
tecnificacidn de la asistencia médica. . §

Si bien es cierto que, transcurridos
unos primeros afios, se fueron incor-
porando paulatinamente problemas
de equidad y de justicia distributiva.
En cualquier caso, las soluciones que
la bioética propuso consistieron so-
bre todo en la aplicacién de principios y en el reconocimiento de derechos indivi-
duales relacionados con la autonomia de los pacientes.

Es innegable que esta primera bioética médica cosech6 un gran éxito. Puesto
que transformo la relacion con los pacientes y la forma en que se toman las deci-
siones médicas. Cambié la forma de investigar y dio un nuevo fundamento ético a
la investigacién. Consiguié implantarse académicamente y popularizarse entre el
publico.

Pero aquella bioética puramente médica, empez6 a experimentar un proceso
de revision y autocritica en los ultimos afios del siglo XX. Consecuentemente, en el
siglo XXI se ha comenzado a ver la necesidad de recuperar una bioética global.

Ya el cuarto Congreso de la International Association of Bioethics, del afio 1998
en Tokio, tuvo como tema: “global bioethics” Y en este empefio Henk ten Have es
quizas la personalidad mas significativa, por su intento de organizar desde la
UNESCO una bioética global. Fruto de ello ha sido el Handbook of Global Bioethics.
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Evolucion de los métodos de la bioética

El método de argumentacion que acab6 imponiéndose en las primeras décadas de
existencia de la bioética fue el llamado “principlismo” o “principialismo” nortea-
mericano, inspirado en los trabajos de la National Commission, y aplicado poste-
riormente a la asistencia médica por Beauchamp y Childress.

Este principialismo creia haber encontrado un fundamento deductivo a las nor-
mas y a las leyes. Ese fundamento estaria en los llamados cuatro grandes principios
de la bioética que, supuestamente, serian neutrales y respetuosos del pluralismo.

Pero en 1990 Clousert y Gert iniciaron las criticas al modelo que denominaron
“principlism’, definiéndolo como:

“La prdctica de usar “principios” para reemplazar tanto a la teoria moral como
a las reglas morales particulares y a los ideales”. [3]

Estos mismos autores criticaron los principios diciendo que:

“No son guias para la accién, sino mds bien meros nombres de una coleccién de
materias, superficialmente relacionadas a veces”. “Carecen de relacién sistemd-
tica entre ellos, frecuentemente entran en conflictos, que son irresolubles porque
no hay una teoria moral unificada de la que se deriven’.

En general, el principialismo ha recibido las siguientes criticas:

1. No aclara suficientemente el significado de los principios. Por lo que sus-
citan problemas de interpretacion, y son insuficientes para tomar deci-
siones dificiles.

2. No explica como se relacionan unos principios con otros. Ya que no esta-
blece un orden jerarquico entre ellos. De modo que suscitan conflictos, y
no hay buenos procedimientos para dirimirlos.

3. No justifica la lista de principios escogida. Esta lista podria no ser com-
pleta ni suficiente. ;Por qué no incluir por ejemplo el principio de solida-
ridad?

Como respuesta a estas criticas el propio principialismo sufrié una evolucion,
a manos de sus propios creadores, Beauchamp y Childress. A partir de la cuarta
edicion de su famoso libro en 1994 estos autores optan por un coherentismo en-
raizado en la “moralidad comun”, alejado del deductivismo de las primeras edicio-
nes. Y reconocen que el principialismo puede ser una teoria insuficiente, aunque
no sea falsa ni completamente inutil.

Pero sobre todo, las criticas al principialismo norteamericano han generado
metodologias que han intentado superar o completar sus deficiencias. Las mas so-
bresalientes de estas escuelas son el casuismo, las éticas de la virtud, las éticas del
cuidado y la bioética personalista.
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Evoluciéon de las mentalidades de la bioética

Hay tener en cuenta que la bioética surgi6 en Norteamérica, en un ambiente cultural
liberal. Este origen explica que aquella primera bioética estuviera impregnada de lo
que Albert Jonsen denominé “moralismo Americano” [4]. El llamado “moralismo ame-
ricano” consiste en la necesidad de actuar bajo principios claros e inambiguos. Esta
tendencia, enraizada en la tradicién religiosa del calvinismo, ha persistido como men-
talidad general, y también como un moralismo secular rigidamente adherido a la ley,
las reglas y los principios. En Norteamérica esta mentalidad se fundio con el libera-
lismo. Y asi se implanté un principio de un autonomia concebido como una idealiza-
cién abstracta sobre cdmo los seres racionales deben realizar sus elecciones, en lugar
de ser una descripcién de cdmo los pacientes quieren y pueden tomar decisiones.

Es cierto que la bioética de las primeras décadas adquiri6é un sesgo autono-
mista, individualista y primermundista caracteristicamente norteamericano. Y ello
suscito algunas acusaciones de etnocentrismo [5] e incluso de imperialismo. Esta
ultima critica ha sido recogida, sobre todo por la Red Latinoamericanay del Caribe
de Bioética, de la Unesco, conocida como Redbioética, que ha puesto a punto la lla-
mada “bioética de intervencion” [6]. Esta bioética latinoamericana denuncia las desi-
gualdades sociales y la brecha entre sociedades capitalistas centrales y periféricas.

Resulta innegable que la bioética predominante en la bibliografia cientifica de
finales del siglo XX tenia un caracter tipicamente liberal. Y esta bioética podia verse
como la culminacion de la transformacién moral que se inicié con el liberalismo
del siglo XVII.

“La visita al hospital”, (Luis Jiménez Aranda, 1845-1928). Un grupo de estudiantes, acompafiados por su profesor,
aprenden a examinar el cuerpo de los pacientes para observar los efectos de la enfermedad y asi no sélo emitir un
diagnéstico y administrarle un tratamiento sino también vigilar su curso.
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Recordemos que el liberalismo reorienté las ideas y las sensibilidades mo-
rales contemporaneas. Antes de las revoluciones liberales las normas y los valores
eran definidos e interpretados por las religiones y las instituciones privilegiadas,
desde un c6digo moral Gnico que intentaba ser impuesto. De manera que las nor-
mas y los valores eran definidos e interpretados por las religiones y las institu-
ciones sociales privilegiadas. Las autoridades morales ejercian un control
paternalista sobre los individuos. Y el sentido del deber tenfa una motivacién fun-
damentalmente religiosa.

Pero las primeras revoluciones liberales del siglo XVIII afirmaron la libertad
del individuo y trajeron el pluralismo y la libertad de conciencia. Acabaron con
las jerarquias feudales y la soberania de origen divino, en nombre de lo universal,
la razo6n y la revolucién. Ahora bien, la libertad que se establecié tras aquellas
primeras revoluciones no era completa. Porque sélo se instauré el pluralismo y
la libertad de conciencia en materia religiosa, politica y econémica, pero no en la
gestion del cuerpo. En las democracias liberales, los individuos adquirieron una
nueva libertad para elegir, interpretar y aplicar sus ideas religiosas, politicas y
econdmicas. Pero las decisiones de los individuos sobre la vida, la muerte, la se-
xualidad y la reproduccién siguieron estando gobernadas, desde una ética im-
puesta, por médicos, sacerdotes y jueces. Se instaurdé asi la que ha sido llamada
“Epoca del deber laico” [7] que coincide en el tiempo con la modernidad. En esta
época el deber se secularizé y se impusieron normas represivas y disciplinarias
sobre la vida privada.

Después de aquellas primeras revoluciones, vinieron unas segundas revolu-
ciones liberales que intentaron abolir todos los patrones y restricciones univer-
sales. Estas revoluciones fueron movimientos primordialmente culturales que
comenzaron a producirse a finales del siglo XIX en el arte y el psicoanalisis. Y lo-
graron un predominio desde los afios cincuenta del siglo XX. En su mayor parte
fueron revoluciones incruentas que extendieron la libertad a lo cotidiano y al con-
trol del cuerpo. Y su instauracién, durante la segunda mitad del siglo XX, coincide
con la llamada “posmodernidad”. Estariamos pues, en un periodo que ha sido de-
nominado “Epoca del posdeber” o de la “Etica débil” [8]. Esta época estimula los
deseosy la felicidad intimista y material. Los individuos son invitados a realizarse
personalizadamente y a disfrutar al maximo de la vida. Los derechos individuales
y la gestidn integral de uno mismo han sustituido a los deberes y obligaciones. Ya
s6lo se aceptan los consejos higiénicos y psicologicos que apelan a la autorrespon-
sabilidad. Y ya no se educa la voluntad ascética, sino la flexibilidad y la iniciativa
creadora.

Pues bien, la bioética liberal puede verse como un instrumento de las segundas
revoluciones liberales por las siguientes razones: a) Fomenta la gestion del propio
cuerpo; b) Genera nuevos espacios de libertar para los individuos; c¢) Obliga a in-
formar y obtener consentimiento; d) Invita a deliberar publicamente sobre las de-
cisiones y a consensuar las normas. As{, ha contribuido a instaurar la autonomia
de los individuos en las decisiones sobre su propio cuerpo.
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Diagnostico y critica del estado actual de la bioética

Hasta ahora, la bioética médica ha llevado a cabo una labor necesaria. Y ha conse-
guido logros importantes e irrenunciables. Porque ha puesto a punto herramientas
conceptuales, ha promovido la legislacion, ha desarrollado una sensibilidad y una
opinidén publica, ha autonomizado las decisiones relativas al cuerpo, ha ensefiado
a detectar y manejar valores, y se ha hecho cada vez mas deliberativa.

Pero esa bioética predominantemente liberal y principialista, que tan necesaria
ha sido, nos parece ahora insuficiente. La bioética del siglo XXI conserva insuficien-
cias propias de un principialismo deductivista y simplista; refleja algunos vicios ca-
racteristicos del positivismo y el neoliberalismo; y ha desarrollados ciertas tendencias
reduccionistas que parece necesario corregir.

Hoy no puede hacerse bioética invocando solamente unos pocos principios y
deduciendo de ellos las leyes y los juicios. Porque los principios pueden favorecer
una perspectiva estrecha y excesivamente legalista.

El liberalismo y el positivismo también han dejado en la bioética una impronta
que necesita ser superada. Porque el caracteristico neutralismo liberal junto con la
fijacién positivista en los hechos hace imposible el debate sobre los valores. De este
modo, los valores no se discuten, y por lo tanto no pueden perfeccionarse ni con-
sensuarse. Solo se considera posible conocer el hecho de su existencia y, en caso
de conflicto, votar democraticamente para que decidan los valores de la mayoria.
Desgraciadamente, esta situacion no es en la actualidad exclusiva de la bioética.
Puesto que vivimos en un mundo que ha renunciado al debate axiolégico intersub-
jetivo. De esta manera, cuestiones como la proteccién de un pais al secreto bancario
de capitales ilicitos, o la misma nocién de patria, se pretenden dirimir por el voto
de la mitad mas uno, sin que se mencione ninguin argumento axioldgico ni se deli-
bere publicamente mas alla de las opiniones y deseos de los individuos.

Finalmente, queda pendiente de superar el problema de los reduccionismos.
En primer lugar el reduccionismo juridico, que cree que todo puede regularse y so-
lucionarse con el lenguaje de los derechos y con la lucha politica por implantarlos.
Y acaba reduciendo la bioética al bioderecho. También habria que ir mas alla de los
reduccionismos teoldgicos, que creen que es necesario ligar la ética a la religion
para asi fundamentarla y configurarla de acuerdo con valores tradicionales. Porque
este reduccionismo puede acabar reduciendo la bioética a un conservadurismo
moral y a un parroquialismo particularista valido sélo para algunos.

Lo que una bioética del futuro podria llegar a ser

En primer lugar, para que se implante una bioética nueva es preciso que en la so-
ciedad se produzcan ciertos cambios en la forma de entender la ética. En la sociedad
tienen que desarrollarse ideas nuevas acerca de qué es y qué puede esperarse de
la ética. El primer cambio que se necesita es, por tanto, un cambio en las ideas mo-
rales de la sociedad.
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Las éticas que se han impuesto hasta ahora han estado demasiado ligadas a
cddigos unicos, religiones establecidas o ideologias exclusivistas. Y se han utilizado
sobre todo para justificar el statu quo econémico, social y cultural [9]. Han tenido,
ademas, un caracter exageradamente racional, en el sentido de creer que la formu-
lacion de unos principios y unos deberes abstractos basta para orientar la conducta
humana y solucionar todos los problemas.

Podriamos decir que frecuentemente se ha querido poner al hombre al servicio
de la ética en lugar de poner la ética al servicio del hombre. Ni siquiera se ha solido
poner la ética al servicio de la colectividad humana presente y futura. Y menos aun
se ha puesto la ética al servicio de la vida en su conjunto o de la totalidad de lo exis-
tente.

Para comprender el papel que puede tener la ética en la orientacion de las con-
ductas conviene que comencemos realizando una especie de “anatomia de los actos
morales” [10], con el fin de aclarar qué es la ética y qué podemos esperar de ella.

Esta “anatomia de la moralidad” parece indicar que los seres humanos no sue-
len tomar sus decisiones después de reflexionar intelectualmente sobre lo que pres-
cribe la ética. Puesto que la motivacién de los actos humanos se origina en un
sistema congénito de apetencias y aversiones desencadenadas por algtiin aconteci-
miento externo. Ese sistema congénito constituye la dotacién moral que tenemos
biol6gicamente como especie. Seguramente es el resultado de toda la seleccién na-
tural a que ha sido sometido el homo sapiens. Lo cierto es que los acontecimientos
externos suscitan reacciones primarias rapidas, que tienen un caracter mas bien
intuitivo, son previas a cualquier juicio, estan cargadas de emocionalidad y tienden
basicamente a la evitacion o al logro. Otras especies biolégicas tienen otros con-
juntos de reacciones primarias. Pero en el ser humano esas reacciones primarias
son lo que podriamos llamar nuestros instintos morales. Son los caballos de los que
hablé Platon en su metafora del auriga moral. Y se corresponden con lo que Aris-
toteles llamo nuestra “primera naturaleza”. Ademas de estas reacciones primarias,
todo ser humano incorpora alo largo de su vida otras reacciones aprendidas que
adquieren la forma de habitos y tendencias. Estas reacciones secundarias son el re-
sultado de la educacion, de las peculiaridades biograficas y del trabajo continuado
que cada ser humano puede hacer sobre si mismo. Y llegan a constituir lo que Aris-
toteles denominé nuestra “segunda naturaleza”. El conjunto de reacciones prima-
rias y aprendidas, que constituye nuestro sistema de reacciones inmediatas, es
necesario para que se genere una decision adecuada. Cuando falta este sistema,
como en los psicopatas o en ciertas lesiones cerebrales frontales, la conducta del
individuo se torna monstruosa o caética.

Por otra parte, existe un tercer determinante de las conductas, que es el medio
ambiente axioldgico constituido por la cultura, las modas, las circunstancias y las
opiniones influyentes. Pues bien, ese triunvirato de reacciones primarias, reaccio-
nes aprendidas y medio ambiente axiol6gico es el que acaba produciendo conjun-
tamente nuestros juicios de valor conscientes.

Prosiguiendo con nuestra anatomia de los actos morales, podemos comprobar
que después, y sélo después, de que hayan aparecido juicios de valor conscientes,
es cuando aparecen los razonamientos y las justificaciones morales. Es l6gico
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que los razonamientos aparezcan con posterioridad a las valoraciones conscientes
porque el sistema racional de razonamiento y justificaciéon moral fue resultado de
adquirir evolutivamente un lenguaje con palabras y conceptos asociados a las pa-
labras. Por eso los juicios de valor conscientes y los razonamientos justificativos
son exclusivos de una especie humana que adquirié la inteligencia y el lenguaje. En
nuestra especie el razonamiento se superpuso a los instintos sin anularlos. No obs-
tante los instintos siguieron siendo los mas fuertes. Por eso los razonamientos son
como un jinete inexperto que habitualmente va hacia donde los caballos quieren
ir. Hay que reconocer, por tanto, que la racionalidad no es el tnico ni el principal
determinante de la conducta humana.

Antes de que los hominidos llegaran a poseer un lenguaje articulado tuvo que
haber una adaptacién evolutiva que fijé las bases biolégicas de nuestra conducta.
La racionalidad vino después, como instrumento para pulir y completar el sistema
instintivo. Se comprende asi que el razonamiento moral no sea utilizado tanto para
inspirar directamente el comportamiento humano, sino para desempefiar sobre
todo dos funciones muy distintas. En primer lugar, justificar lo que hemos hecho
ante nosotros mismos y ante las personas que nos interesan, Y en segundo lugar,
intentar convencer a otros para que hagan algo [11]. Segun esto, el uso del razona-
miento y de las éticas racionales para perfeccionar nuestro comportamiento moral,
es un refinamiento cultural que exige dedicacidn y esfuerzo, y s6lo puede tener un
alcance relativamente limitado.
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Pues bien, una ética coherente con lo anteriormente expuesto, que renuncie a
fundamentaciones doctrinarias o trascendentales, tiene que construirse en el seno
de un proceso deliberativo publico que parta de los juicios de valor y los razona-
mientos morales que son capaces de hacer los individuos.

Esta ética podria servir para los siguientes fines:

1. Perfeccionar y fortalecer el medio ambiente axiologico.

2. Educar e inspirar a los individuos en la formulacién de valores y juicios

de valor.

3. Suministrar argumentos, calculos, advertencias y consejos para la toma

de decisiones.

La anatomia moral descrita hasta ahora puede representarse en el siguiente
grafico:

ETICA

ambiente
axiolégico

Juicios Razonamientos,
ACONTECIMIENTOS Reacciones 1 arquMentos y

L —>de valor —>
EXTERNOS primarias conscientes justificaciones
morales

Medio

Reacciones

aprendidas

Figura 1: Modelo de interrelacion entre los componentes de los actos morales

1: Efecto rapido y pre-racional, producido por las reacciones primarias
y por las aprendidas, asi como por el medio ambiente axioldgico.
Resultado post hoc.

Autocritica individual.

Introspeccién y toma de conciencia individual.

Deliberacion colectiva.

Desarrollo cultural colectivo.

Inspiracién y educaciéon moral individual.

Ayuda a la toma de decisiones.
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Consecuentemente con el modelo moral expuesto, a una bioética que pueda
resultar operativa en el futuro se le puede pedir que invite a todos los implicados
a aportar sus juicios de valor y sus razonamientos éticos en un proceso de delibe-
racion colectiva. De este modo podra establecer una ética civica minima compartida
por todos; asi como sugerir éticas de maximos morales que sefialen metas e ideales
posibles.

La bioética entonces, seria asi una invitacién a la deliberacién colectiva para
buscar las mejores soluciones a nuestros problemas reales, sin imponer c6digos
morales preestablecidos, pero reconociendo la importancia de la moral individual
y social. Esa moral que es, a un mismo tiempo, biolégica evolutiva y cultural pro-
gresiva.

Por los motivos que acabamos de exponer, tenemos que pensar que una bioé-
tica del futuro tendria que permanecer abierta a la pluralidad de valores del con-
junto social. Tendria que saber mantenerse en un proceso de busqueda continuo
y evolutivo, sin rigideces ni dogmatismos. Y deberia atender, por orden de impor-
tancia, a los problemas concretos que existen en la realidad, intentando encontrar
las mejores soluciones para cada caso. Esta bioética no estaria ocupada tanto en
encontrar lo moralmente bueno desde algtin punto de vista exclusivo, sino de bus-
car lo mejor que puede ser hecho en cada momento, contemplando a todos los
afectados. Y no podria apelar a deberes que no estuviesen fundados en las nece-
sidades del desarrollo humano integral, o de la sostenibilidad de la vida y de la
Tierra.

En resumen, necesitamos una bioética renovada y ampliada que tenga las si-
guientes caracteristicas:

e  Ser verdaderamente global, no exclusivamente biomédica, y aplicada al con-
junto de los problemas sociales.

e Instaurar la deliberacion sobre los valores y los deberes, no necesariamente
reducidos a la ley y a los derechos.

e  Secularizar la ética, escuchando las aportaciones de las morales religiosas pero
sin reducirse a ellas, e invitando a la deliberacion colectiva sobre los valores a
realizar.

e Serinstrumento de educacién moral para una nueva democracia deliberativa
y participativa.

e  Constituir el ntucleo de la ética civil que necesitan las sociedades.

Riesgos para la bioética en el futuro

Podemos prever tres tipos de riesgos que en caso de materializarse, harian que la
bioética no llegara a ser suficiente para afrontar sus retos, y quedara por debajo de
sus posibilidades.

El primero de estos riesgos consiste en que la bioética permanezca aferrada,
a enfoques de la ética reducidos o antiguos. Y que sea presa de algtn tipo de reduc-
cionismo tecnoldgico, juridico, teoldgico o filosoéfico.
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Otro riesgo reside en que la bioética no sea capaz de expandir un centro de re-
ferencia antropocéntrico y se olvide de las generaciones futuras.

Y sobre todo, contemplamos el riesgo de que la bioética no sea capaz de des-
arrollar un espiritu que le de vida, y una motivaciéon o una sancién para sus pro-
puestas. Esto ocurriria si la bioética se redujera a ser un mero ejercicio académico,
y s6lo apela a la autonomia y al interés individual.

Queremos terminar este articulo haciendo algunas observaciones sobre el pro-
blema de la motivacion y la sancién de los comportamientos éticos.

Motivaciones y sanciones de una bioética del futuro

Todos los sistemas morales que han llegado a tener alguna vigencia en el mundo
han procurado que los seres humanos se ajusten a las normas mediante una varie-
dad de medios, o sanciones.

En las sociedades humanas existe una necesidad general de sancionar las nor-
mas vigentes por diversos medios. Y se considera sancion a la fuerza, de cualquier
tipo, que respalda e induce a cumplir una norma. Asf, la sancién puede ser una
fuerza fisica, una presién social, o un conjunto cualquiera de creencias que respal-
dan las normas. Naturalmente, las normas que sugiere bioética también necesitan
sanciones.

Hasta ahora la bioética, igual que otras éticas surgidas en el siglo XX, ha ape-
lado al propio interés del agente moral auténomo y a las responsabilidades que los
individuos son capaces de asumir. Sin embargo, podemos preguntarnos si existen
otras motivaciones a las que pueda apelar la bioética del futuro para convencer y
reforzar sus normas.

Existen motivaciones que podemos denominar negativas, como el miedo ante
lo que puede pasar. Entre ellas esta la llamada “heuristica del miedo”, que formul6
Hans Jonas para guiar nuestras actuaciones sobre el medio ambiente [12].E incluso
el llamado “principio de precaucién” tiene un caracter mas bien negativo, por su
apelacion a la evitacion de grandes catastrofes.

Ahora bien, reclamar exclusivamente sanciones negativas es el reconocimiento
de una carencia de auténticas motivaciones positivas autosuficientes.

Creemos que las mejores sanciones positivas para las normas y los valores que
pueda sugerir la bioética se encuentran en una cosmovisiéon mas global e incluyente.
Dicho de otra manera: si queremos encontrar las sanciones mas profundas para la
bioética habria que cultivar nuevas formas de espiritualidad. “Formas de espiritua-
lidad” es como deberian denominarse los sentimientos expandidos de compasion
universal, union, autoidentificacion mas amplia del yo, experiencias de transper-
sonalidad, vivencias de sacralidad...

Cuando hablamos de espiritualidad no hablamos necesariamente de religiones
establecidas, ni siquiera de creencias sobrenaturales. Si definimos la religion por
el binomio de trascendencia mas divinidad, esta espiritualidad podria definirse por
el binomio de transpersonalidad mas sacralidad.



Espiritual es todo aquello que desarrolla la conciencia y las actitudes profun-
das. Es el cultivo del asombro y del cuidado. Es la identificacion supraindividual, el
sentido de pertenencia al Todo y de la interrelacidn entre todo lo existente. Es ale-

griay celebracién de todo lo que existe.

No pensamos como dijo André Malraux, que el siglo XXI sera religioso, o no
serd [13]. Pero si creemos que el siglo XXI serd mas espiritual, o sus problemas seran

cada vez mayores.
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Aportaciones y cuestiones del capitulo

Aportaciones Cuestiones

En los anos setenta del siglo pasado la litera-
tura bioética se ocupé mayoritariamente de
los problemas que plantea la autonomia de
los pacientes y la gestiéon del propio cuerpo.
En los afios ochenta la bioética se extendid
fuera de Norteamérica y entré en contacto
con problemas y mentalidades distintos. Du-
rante los afos noventa preocupaban cada
vez mas los problemas de un gasto sanitario
exponencialmente creciente.

La bioética liberal, dominante en la biblio-
grafia cientifica, puede verse como un instru-
mento de las segundas revoluciones liberales
por las siguientes razones: a) Fomenta la ges-
tion del propio cuerpo; b) Genera nuevos es-
pacios de libertar para los individuos; c)
Obliga a informar y obtener consentimiento;
d) Invita a deliberar publicamente sobre las
decisiones y a consensuar las normas.

La bioética podria ser una invitacién a la de-
liberacién colectiva para buscar las mejores
soluciones a nuestros problemas reales, sin
imponer cédigos morales preestablecidos,
pero reconociendo la importancia de la
moral individual y social. Esa moral que es, a
un mismo tiempo, biolégica evolutiva y cul-
tural progresiva.

¢Ha llegado el fin de la bioética, como algu-
nos autores argumentan? ; Hay motivos para
seguir hablando de “bioética”? Si los hay,
icuales son?

La llamada bioética liberal ;qué problemas
puede tener? ¢Es aplicable a todos los con-
textos culturales?

¢{Qué atractivos hay para trabajar en el
campo de la bioética? ;Existe un entorno so-
cial y cultural favorable para su cultivo?
¢ Qué riesgos existen para la bioética? ;Qué
motivaciones pueden ser invocadas?

253



254

. El futuro de la bioe€tica.

Bibliografia

(1]

[2]
3]

[4]

[5]

(6]

[7]

(8]
19]

[10]

[11]

[12]

[13]

Potter, Van Rensselaer, “Bioethics: The science of survival”, Perspectives in Bio-
logy and Medicine, 1970,;14:127-53.

Ibid. p.127.

Clouser, K. Gert, B. “A Critique of Principlism”, The Journal of Medicine and Phi-
losophy, 1990;15:219-36.

Jonsen, AR. “American Moralism and the Origin of Bioethics in the United Sta-
tes”. The Journal of Medicine and Philosophy, 1991;16: 113-30.

Marshall, P. “Anthropology and Bioethics”, Medical Anthropology Quarterly,
1992;6:49-73.

Garrafa, V. Porto, D. “Intervention bioethics: A Proposal for Peripheral Coun-
tries in a Context of Power and Injustice”, Bioethics, 2003; 17:399-416.
Lipovetsky, G. La era del vacio. Barcelona, Anagrama, 1986.

Lipovetsky, G. Le crépuscule du devoir, Paris, Gallimard, 1992.

En este sentido se comprende la afirmaciéon marxista de que la ética es un sis-
tema superestructural que sirve para justificar a posteriori una infraestructura
econdmica.

En el andlisis que sigue nos inspiramos sobre todo en el modelo intuicionista
social que propone Jonathan Haidt en: The Righteous Mind, New York, Pan-
theon Books, 2012.

A este fendémeno debié referirse Sigmund Freud cuando hablaba de la “racio-
nalizacién” que sirve a los seres humanos para explicar a posteriori el motivo
de las propias acciones, o para justificar algo que se ha hecho después e ha-
cerlo.

Jonas, H. The Imperative of Responsibility, Chicago, University of Chicago Press,
1985.

Esta frase es atribuida comtinmente a André Malraux; aunque parece que este
autor sdlo la expresé verbalmente durante una entrevista que se le realizé en
1963.



Jorge Alberto Alvarez-Diaz

Profesor en la Universidad Auténoma
Metropolitana, Xochimilco.

Madster en Bioética.

Cristina Coca
Doctora en Psicologia. Mdster en Bioética.

Miguel-Héctor Fernandez-Carrion

Profesor de la Universidad Auténoma del Estado
de México. Director de la revista

“Vectores de Investigacion”.

José Miguel Hernandez-Mansilla
Doctor en Filosofia. Mdster en Bioética.

Benjamin Herreros Ruiz-Valdepefas
Director del Instituto de Etica Clinica
Francisco Vallés - Universidad Europea.
Mdster en Bioética.

Octavio Marquez Mendoza
Profesor de la Universidad Auténoma
del Estado de México. Mdster en Bioética.

Paloma Merino
Doctora en Medicina.
Especialista en Microbiologia Clinica.

Beatriz Moreno

Coordinadora de la Unidad de Psicologia Clinica
y de la Salud. Hospital La Fuenfria.

Mdster en Bioética.

Carlos Mur de Viu

Especialista en Psiquiatria,

Madster en Psiquiatria Legal y Forense.
Licenciado en Historia.

Enrique Olivares Pardo

Profesor de Bioética en la Facultad de Ciencias
Biomédicas de la Universidad Europea de Madrid.
Mdster en Bioética.

Maria del Olmo
Doctora en Filosofia. Directora del Archivo
Historico Provincial de Alicante.

Ramoén Ortega-Lozano

Profesor de Comunicacion y Antropologia de la
Salud Centro Universitario San Rafael - Nebrija.
Doctor en Filosofia de la Ciencia.

Eloy Pacho
Doctor en Medicina. Especialista en
Medicina Interna. Mdster en Bioética.

Gregorio Palacios

Profesor de Bioética en la Facultad de
Ciencias Biomédicas de la Universidad
Europea de Madrid. Mdster en Bioética.

Maria Jesus Pascual

Especialista Medicina Preventiva y Salud Publica.
Unidad de Comunicacién de Madrid Salud-
Ayuntamiento de Madrid.

Carlos Pose

Profesor de Filosofia en el Instituto
Teoldgico Compostelano.
Universidad Pontificia de Salamanca.
Mdster en Bioética.

Ricardo Andrés Roa-Castellanos
Licenciado en Medicina Veterinaria.
Investigador Asociado al Cancer Research
Institute, Nueva York.

Sergio Ruiz Pefia
Doctor en Derecho. Profesor de la Universidad
Autonoma del Estado de México.

Javier Sadaba
Catedradtico de Etica,
Universidad Auténoma de Madrid.

Miguel Angel Sanchez Gonzalez
Profesor de la Universidad Complutense
de Madrid. Doctor en Medicina y
Licenciado en Filosofia.

Diego Real de Asua
Especialista en Medicina Interna.
Mdster en Bioética.

Emanuele Valenti

Subdirector del Instituto de Etica Clinica
Francisco Vallés - Universidad Europea.
Ldo. en Filosofia. Doctor en Humanidades
Médicas y Ciencias Socio-sanitarias.

Gerardo de Vega

Especialista Medicina Familiar y Comunitaria.
Miembro del Instituto de Etica Clinica Francisco
Vallés - Universidad Europea.

Tayra Velasco

Profesora en Enfermeria de la Universidad
Complutense de Madrid.

Master Oficial en Cuidados Criticos.

Marcela Veyta Léopez
Profesora de la Universidad Nacional
Autonoma de México. Doctora en Psicologia.

Derik G. Vilchis Roa
Licenciado en Historia. Universidad Autonoma
del Estado de México.

Enrique Vivas

Especialista en Alergologia e Inmunologia
Clinica. Profesor de la Facultad de Ciencias
Biomédicas de la Universidad Europea de Madrid.



-

FUNDACION

TEJERINA

José Abascal 40 - Madrid
informacion@fundaciontejerina.es
www.cpm-tejerina.com




<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /None
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (Adobe RGB \0501998\051)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Warning
  /CompatibilityLevel 1.3
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /DetectCurves 0.1000
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedOpenType false
  /ParseICCProfilesInComments true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveDICMYKValues true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveFlatness true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
    /Arial-Black
    /Arial-BlackItalic
    /Arial-BoldItalicMT
    /Arial-BoldMT
    /Arial-ItalicMT
    /ArialMT
    /ArialNarrow
    /ArialNarrow-Bold
    /ArialNarrow-BoldItalic
    /ArialNarrow-Italic
    /AvantGardeITCbyBT-Book
    /AvantGardeITCbyBT-BookOblique
    /AvantGardeITCbyBT-Medium
    /AvantGardeITCbyBT-MediumOblique
    /BookAntiqua
    /BookAntiqua-Bold
    /BookAntiqua-BoldItalic
    /BookAntiqua-Italic
    /BookmanOldStyle
    /BookmanOldStyle-Bold
    /BookmanOldStyle-BoldItalic
    /BookmanOldStyle-Italic
    /CenturyGothic
    /CenturyGothic-Bold
    /CenturyGothic-BoldItalic
    /CenturyGothic-Italic
    /CenturySchoolbook
    /CenturySchoolbook-Bold
    /CenturySchoolbook-BoldItalic
    /CenturySchoolbook-Italic
    /ComicSansMS
    /ComicSansMS-Bold
    /CourierNewPS-BoldItalicMT
    /CourierNewPS-BoldMT
    /CourierNewPS-ItalicMT
    /CourierNewPSMT
    /DisneySimple
    /Dungeon-Regular
    /Garamond
    /Garamond-Bold
    /Garamond-Italic
    /Georgia
    /Georgia-Bold
    /Georgia-BoldItalic
    /Georgia-Italic
    /Haettenschweiler
    /Impact
    /LetterGothicMT
    /LetterGothicMT-Bold
    /LetterGothicMT-BoldOblique
    /LetterGothicMT-Oblique
    /LucidaConsole
    /LucidaSansUnicode
    /MicrosoftSansSerif
    /MonotypeCorsiva
    /MSOutlook
    /OCSLC39
    /PalatinoLinotype-Bold
    /PalatinoLinotype-BoldItalic
    /PalatinoLinotype-Italic
    /PalatinoLinotype-Roman
    /SRegular
    /SymbolMT
    /Tahoma
    /Tahoma-Bold
    /TektonLT
    /TimesNewRomanMT-ExtraBold
    /TimesNewRomanPS-BoldItalicMT
    /TimesNewRomanPS-BoldMT
    /TimesNewRomanPS-ItalicMT
    /TimesNewRomanPSMT
    /Trebuchet-BoldItalic
    /TrebuchetMS
    /TrebuchetMS-Bold
    /TrebuchetMS-Italic
    /Verdana
    /Verdana-Bold
    /Verdana-BoldItalic
    /Verdana-Italic
    /Webdings
    /Wingdings2
    /Wingdings3
    /Wingdings-Regular
    /ZWAdobeF
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /CropColorImages true
  /ColorImageMinResolution 150
  /ColorImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleColorImages false
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageMinDownsampleDepth 1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /CropGrayImages true
  /GrayImageMinResolution 150
  /GrayImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleGrayImages false
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageMinDownsampleDepth 2
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /CropMonoImages true
  /MonoImageMinResolution 1200
  /MonoImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleMonoImages false
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /CheckCompliance [
    /None
  ]
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile (None)
  /PDFXOutputConditionIdentifier ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName (http://www.color.org)
  /PDFXTrapped /Unknown

  /CreateJDFFile false
  /SyntheticBoldness 1.000000
  /Description <<
    /ENU (Use these settings to create PDF documents with higher image resolution for high quality pre-press printing. The PDF documents can be opened with Acrobat and Reader 5.0 and later. These settings require font embedding.)
    /JPN <FEFF3053306e8a2d5b9a306f30019ad889e350cf5ea6753b50cf3092542b308030d730ea30d730ec30b9537052377528306e00200050004400460020658766f830924f5c62103059308b3068304d306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103057305f00200050004400460020658766f8306f0020004100630072006f0062006100740020304a30883073002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d30678868793a3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a306b306f30d530a930f330c8306e57cb30818fbc307f304c5fc59808306730593002>
    /FRA <>
    /DEU <>
    /PTB <>
    /DAN <>
    /NLD <>
    /SUO <>
    /ITA <>
    /NOR <>
    /SVE <>
    /KOR <>
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe7f6e521b5efa76840020005000440046002065876863ff0c5c065305542b66f49ad8768456fe50cf52068fa87387ff0c4ee575284e8e9ad88d2891cf76845370524d6253537030028be5002000500044004600206587686353ef4ee54f7f752800200020004100630072006f00620061007400204e0e002000520065006100640065007200200035002e00300020548c66f49ad87248672c62535f0030028fd94e9b8bbe7f6e89816c425d4c51655b574f533002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d5b9a5efa7acb76840020005000440046002065874ef65305542b8f039ad876845f7150cf89e367905ea6ff0c9069752865bc9ad854c18cea76845370524d521753703002005000440046002065874ef653ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000520065006100640065007200200035002e0030002053ca66f465b07248672c4f86958b555f300290194e9b8a2d5b9a89816c425d4c51655b57578b3002>
    /ESP <>
  >>
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [651.969 850.394]
>> setpagedevice


