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l’rélogo

En la presente obra pretendo hacer una genealogfa de la bioética.
Para ello argumento la hipétesis de que su nacimiento ha supuesto
un acontecimiento histérico contingente y singular, acaecido por la
convergencia de factores de diversa indole (sociales, politicos, econé-
micos, éticos, religiosos, cientificos, etc.), interactuando en forma de
mutuo refuerzo o de manera conflictiva.

Los presupuestos metodolégicos que han guiado la investigacién
estdn inspirados en las herramientas conceptuales elaboradas por el
filésofo francés Michel Foucault. Su propuesta filoséfica es una acti-
vidad critica en la que aparecen de manera indisociable historiografia
y filosoffa. Es un proyecto critico de historia no teleoldgica, que rom-
pe la dicotomia entre historia del saber e historia del poder, conside-
rando que las précticas histdricas funcionan, a la vez, como una for-
ma de ejercer un cierto poder y de producir un cierto saber.

En los capitulos que conforman la obra, expondré el contexto en
el que se produjo el acontecimiento histérico del nacimiento de la
bioética. Dicho contexto supone la constatacién de la existencia de
una serie de fendmenos o vectores, acaecidos en la sociedad occiden-
tal en el transcurso de la segunda mitad del siglo xx, culminando en
torno a los primeros afios de la década de los setenta con la aparicién
de la bioética. Estos vectores interacttian, y son la manifestacién del
cruce de varios poderes en torno a un objetivo comun: el control de
los valores relacionados con el cuerpo y la vida de las personas.

La estructura podria imaginarse en forma de cuatro vectores ver-
ticales y uno horizontal, que transita por los otros cuatro, siendo el



vector resultante de la interaccién, representando el nacimiento de la
bioética en su doble dimensién, epistemolégica e institucional. Los
cuatro vectores verticales se corresponden con los capitulos dedicados
al desarrollo de los principales fenémenos histéricos implicados en el
nacimiento de la bioética: la crisis del paternalismo en la tradicién
médica, la autonomia en la gestién de los valores de la vida, la medi-
cina en el trinsito del Estado de bienestar al neoliberalismo, y, por ul-
timo, los conceptos de riesgo y responsabilidad ante las nuevas tecno-
logfas médicas y las biotecnologfas. En cada capitulo aparece una
constelacién de conceptos, que Fgueron objeto de batallas discursivas,
cuyo resultado final es el nacimiento de la bioética como disciplina y
en forma de comités institucionales de consulta y/o decisién.

El argumento historiogréfico es el eje vertebrador. Las fuentes
para la argumentacién provienen de la abundante bibliograffa referi-
da a cada uno de los fenémenos histéricos mencionados. La hipSte-
sis que defiendo a partir de dichas fuentes es que la bioética empieza
a configurarse, como disciplina e institucionalmente, desde princi-
pios de los afios setenta, como un saber interdisciplinario y emergen-
te, aportando instrumentos conceptuales para enfrentarse y dar res-
puesta a los conflictos surgidos por la convergencia de una serie de
fenémenos histdricos. Desde el principio renuncio a considerar la
bioética como un saber que siempre haya existido, aunque fuese de
modo embrionario; al contrario, lo presento como un saber contin-
gente cuyo nacimiento tuvo lugar por la convergencia de una serie de
fenémenos independientes en un perfodo histérico determinado.

Lo que en otros textos puede aparecer como un cuerpo coheren-
te, aqui lo presento como una multiplicidad de escenarios conflicti-
vos, histéricamente conformados de manera relativamente auténo-
ma, que se aglutinaron cristalizando en el nacimiento de la bioética
como disciplina. En esta linea de argumentacién, la descomposicién
en distintos procesos, trazando sus interdependencias, me ha permi-
tido construir un poliedro de inteligibilidad, es decir, en lugar de bus-
car una causa histérica principal (o primer motor que dio lugar a la
bioética), sigo un enfoque pluralista que me permite argumentar la
condicién contingente y no teleoldgica del proceso.

Considero que la bioética nace como saber emergente a princi-
pios®e los afios setenta del siglo xx, y se desarroll6 a demanda del
contexto histérico que le vio nacer. Es en ese momento cuando em-
piezan a surgir nuevos factores en torno a la gestién de valores rela-
cionados con el cuerpo y la vida, que desembocan en conflictos mo-
rales ante los cuales ni el saber médico ni los cédigos deontoldgicos
de la profesién pudieron dar respuesta. Estos confﬁctos suponen un



nuevo reto, no sélo para los profesionales de la medicina o los exper-
tos en ética, sino para la sociedad en su conjunto.

Tanto en la produccién epistemolégica como en la actividad ins-
titucional, la bioética nace con vocacién mediadora en sociedades
plurales, intentando hacerse cargo de la gestién de nuevos conflictos
en torno a valores vitales, utilizando el didlogo y la deliberacién para
sustituir a la voz de la autoridad o el experto. En este trabajo argu-
mento c6mo la genealogfa de la bioética nos demanda participar, a
todos y a cada uno de nosotros, en un apasionado y apasionante did-
logo argumentado, plural y critico sobre un tema que nunca nos pue-
de ser ajeno: la vida.



Carrruro 1

La crisis del paternalismo médico
y el nacimiento de la bioética

1.1. UNA RELACION PROBLEMATICA:
MEDICO Y ENFERMO

Desde que aparecié en la sociedad occidental, la relacién estable-
cida entre médico y enfermo ha pasado a ser una variante del conjun-
to mds amplio de las relaciones humanas, y, como toda relacién hu-
mana, ha sido siempre inestable, pues se ha encontrado expuesta a
continuos procesos de reajuste.

El hecho de ser una forma de relacién humana la dota de un ca-
racter social e histérico. En el mundo occidental, la relacién médico-
enfermo es un aspecto de la medicina, pero la actividad médica no se
ha desarrollado siempre y de manera exclusiva en el trato individual
con el enfermo. Por un lado, ha sido una relacién regulada social-
mente, es decir, sometida a control ético, politico, econdmico, juridi-
co, etc.; prueba de ello es la asignacién de roles asimétricos a cada
uno de los componentes, y la asuncién sumisa de los mismos por
ambas partes, durante veinticinco siglos. Por otro lado, la medicina
ha ido adquiriendo funciones que no han sido las exclusivas de la ac-
tuacién ante las enfermedades, puesto que se ha encargado también,
sobre todo a partir del siglo xviu, del saneamiento de aguas, la habi-
tabilidad, el régimen urbano, etc. En relacién con este doble sentido
social de la practica médica, Michel Foucault apunta:



En realidad no hay que pensar que la medicina permanecio
hasta nuestros dias como una actividad de tipo individual, o con-
tractual, entre el enfermo y el medico, y que solo recientemente se
hizo cargo de tareas sociales En cierto sentido la «medicina social»
no exste porque toda la medicina es social La medicina fue siem-
pre una practica soctal, y lo que no existe es la medicina «no social»,
la medicina individualista, clinica, del coloquio singular, que fue
mas bien un muto con el se justifico y defendio una determinada
practica soctal de la medicina el ejercicio privado de la profesion!

Ademds de su cardcter social, la relacién entre médico y enfermo
es problemduca por su variabilidad y su complejidad, pues «consttu-
ye un proceso dindmico y complejo cuyo curso no puede ser predi-
cho de antemano porque no existen dos relactones clinicas iguales»?

En tercer lugar, esta relacién se ha transformado profundamente
a lo largo del uempo, produciéndose una serie de cambios histéricos
en la misma, que sefialaré en este capitulo El mismo hecho de que
sea cambiante es un indicio de su cardcter problemduco

Finalmente, es problemdtica porque se trata de una relacién de po-
der asimétrica, en la que se da un claro desequilibrio a favor del médi-
co® Este desequilibrio de poder es uno de los factores que considero
fundamentales en el nacimiento de la bioética A pesar de sus muchos
cambios histéricos, el desequilibrio en la relacién médico-enfermo se
mantuvo durante veinticineo siglos pricticamente inalterado. Durante
todo ese empo, prevaleci§ el paternalismo médico, amparado por lo
que Foucault ha llamado el modelo juridico de la soberania absoluta En
la segunda mutad del siglo xx, comenzé a modificarse y demand6 un sa-
ber capaz de hacerse cargo de la nueva situacién, y al mismo aempo un
nuevo poder institucional capaz de mediar ante los conflictos generados
por una relacién de desequilibrio cada vez mas cuestionada

12 LOS CAMBIOS HISTORICOS
EN LA RELACION ENTRE MEDICO Y ENFERMO

La relacién que se establece entre médico y enfermo ha evolucio-
nadp en las tres dltimas décadas mds que en toda su historia El pro-
fesor Lain Entralgo escribi6 un interesante libro sobre la relacién en-

!' M Foucault, «Crisis de la medicina o crisis de la antumedicinar, en Estrategras
de poder Barcelona, Paidos, 1999, pag 347

> K Martinez, Revista Semergen num 27, 2001, pag 291

5 Ibud, pag 291



tre médico y enfermo, publicado justo cuando empezaban a produ-
cirse los cambios que han determinado una verdadera revolucién en
el viejo desequilibrio entre médico y enfermo®.

Hasta finales de la década de los sesenta del siglo xx, adopté una
forma asimétrica: el médico desempenaba el papel de padre y el en-
fermo, el de desvalido. Esta asimetria venfa condicionada por el he-
cho de que el enfermo estaba en una situacién de necesidad e impo-
tencia, tanto bioldgica como moral.

Desde los inicios de la sociedad occidental, se ha considerado
que la enfermedad y el dolor mermaban, o, incluso, anulaban la ca-
pacidad de juicio. Para Platén el dolor transforma de tal modo la ca-
pacidad de juicio del ser humano que le impide tomar decisiones
prudentes’. Aristételes decfa que «el hombre corrompido por el pla-
cer o el dolor pierde la percepcién clara del principio, y ya no ve la
necesidad de elegirlo todo y hacerlo todo con vistas a tal fin o por tal
causa»®. Esta creencia en la disminucién o anulacién de la capacidad
moral del enfermo se ha mantenido casi hasta la actualidad.

La consideracién del enfermo como un incapacitado fisico y mo-
ral es la esencia del paternalismo, que ha sido una constante en la his-
toria de la relacién entre médico y enfermo’. Teniendo en cuenta este
concepto, «buen médico era quien actuaba con su enfermo de modo
paternal, es decir, buscando el beneficio de éste y no el suyo propio,
y buen enfermo el que asumfa un rol pasivo de sumisién, confianza
y respeto. Cuanto mejor era el enfermo, mds infantiles resultaban sus
patrones de conducta»®. Se establece una relacién ente médico y en-
fermo en la que, desde sus inicios, el rol sumiso corresponde al enfer-
mo y la autoridad al médico. Pero esta autoridad del médico no es
primariamente juridica, sino moral, permitiéndole al médico dife-
renciar, en relacién al interés del paciente, lo correcto de lo incorrec-

4 P Lain, La relacion médico-enfermo Historia y teoria, Madrid, Revista de Oc-
ctdente, 1964 En este afio se public el libro con el mismo titulo en la editorial Cas-
ulla, cinco afios mds tarde aparecié una sintesis de sus ideas fundamentales, en for-
ma de pequefio libro, con el titulo E/ médsco y el enfermo De este dltimo hay una
edicién reciente en la editorial Triacastela, Madrid, 2003

5 Platén, Drdlogos Timeo, 86¢

6 Aristételes, Etca a Nicdmaco, V1, 5 1140b 15-20

7 1 F Chuldress, Who Should Decide? Paternalism in Health Care, Nueva York,
Oxford University Press, 1982 En esta obra se aborda, en profundidad, el concep-
to de paternalismo que ha configurado la historia de la relacién entre médico y en-
fermo desde sus 1nicios hasta su criss

8 D Gracia, «Los cambios en la relacién médico-enfermon, en Buoética clinica,
Santa Fe de Bogodd, El Biiho, 1998



to y lo bueno de lo malo La condici6n de disminuido moral del pa-
cente, seglin la perspectiva del paternalismo, le impedfa tomar deci-
stones de este tipo

A partir de la concepaién paternalista, se puede explicar la enor-
me profusién de cédigos éticos de y para los médicos, cuya funcién
era regular la autoridad del médico, y la nula existencia de cédigos
éucos referidos a los enfermos Estos tltimos empiezan a surgir a fi-
nales de la década de los sesenta del siglo xx

El paternalismo, como forma de c%ommacu’)n absoluta en la rela-
c16n entre médico y enfermo, se ajusta al modelo juridico de sobera-
nia propio de las monarquias europeas absolutas, descrito por Fou-
cault en su analftica del poder’ Este modelo también es utilizado por
los revolucionarios del siglo xvir para oponerse al poder real, al que
colocan del lado del despotismo, depositando la soberania en el pue-
blo Aunque, como sefiala Antonio Campillo, el aludido modelo ju-
ridico es incapaz de dar cuenta de los nuevos mecanismos de poder
que se agregaron durante los siglos xvir y xvi a los aparatos del Esta-
do absolutista

En el momento mismo en que las grandes revoluciones mo-
dernas pretendian acabar con el despotismo monarquico e 1nau-
gurar la era del verdadero Estado de Derecho, se estaba poniendo
en marcha toda una nueva tecnologia de poder que, en su origen,
se situaba por debajo de los grandes aparatos junidico-politicos,
pero que, a lo largo de los dos ultimos siglos, ha acabado por -
vadirlos y contamunarlos por entero’

Michel Foucault se refiere a dos tecnologtas de poder, que en un
primer momento analiza mediante el modelo bélico, y que se desarro-
ltan, respectivamente, en los siglos xvu y xviu las disciplinas y las re-
gulaciones Su dmbito de aplicacién es distnto las primeras lo hacen
sobre el organismo individual, las segundas, sobre el colectivo social,
dando lugar a lo que el filésofo francés denomuna bopolinca'’ Am-

> M Foucault, Hay que defender la soctedad, Madnid, Akal 2003, pags 205 206

19 A Campillo, «De 7a guerra espacio del saber, saber del espacio», en La nven-
cio@del sujeto, Madrid, Biblioteca Nueva, 2001, pag 90

1 Estas nuevas tecnologlas aparecen en mas de un texto de Foucault La tecno-
logia disciplinaria fue descrita por Foucault en Vigilar y castigar Madnd, Siglo XXI,
1998 (11 2 edicion Espana), de la biopolitica se ocupa en La voluntad de saber, Si-
glo XXI, 1984 (es el primer volumen de la Historia de la sexnalidad) Aqui hago re-
ferencia a la clase del 17 de marzo de 1976, en el hibro citado Hay que defender la so-
credad (pags 205 225), en el que se recogen las clases del curso lectivo 1975-1976,



bas tecnologfas tienen en comuin el sustituir la ley por la norma, es
decir, la reg%a juridica basada en el poder de la soberania por la nor-
ma cientffica, basada en el poder de la competencia de profesionales
y expertos. Al mismo tiempo que se constituye el nuevo Estado de
Derecho, constitucional y parlamentario, su aparato juridico-politico
se ve atravesado y transformado por estas nuevas tecnologfas de not-
malizacién.

Foucault critica tanto a liberales como a marxistas por no haber
tenido en cuenta esta tercera forma de dominacién en la génesis his-
torica del Estado moderno. El #ipo de lucha que esta nueva forma de
dominio provoca, no gira en torno a la dominacién juridico-politica
(en la que ponen énfasis los liberales), ni en torno a la explotacién
econdémica (punto de referencia de la tradicién marxista), sino en re-
lacién al gobierno del propio cuerpo, de la propia salud y de la pro-
pia vida'%.

En esta obra utilizaré estas herramientas conceptuales del filéso-
fo francés, en relacién con la analitica del poder, para dar cuenta del
objetivo que persigo: cémo se produjo el nacimiento de la bioética.
Como expondré mis adelante, uno de los factores decisivos en el na-
cimiento de la bioética fue la crisis del paternalismo médico, que
afectd tanto a a relacién entre médico y enfermo como al poder ejer-
cido por la medicina mds all4 de su limitada actuacién frente a la en-
fermedad.

Para entender esta crisis en toda su complejidad es de gran uili-
dad afrontarla en una doble dimensién, usando el utillaje conceptual
foucaultiano: en primer lugar, en el nivel del modelo juridico, se pro-
duce la demanda de reconocimiento legal a la autonomfa, por parte
del enfermo, en su relacién con el médico (es la crisis del modelo ju-
ridico de soberan{a absoluta que se habfa mantenido en la relacién
entre médico y enfermo hasta principios de la década de los setenta);
en segundo lugar, también aparece, simultdneamente. una resistencia
frente al dominio sobre los valores relacionados con la vida y el cuer-
po ejercido por técnicos y profesionales, que utilizan la medicina
como forma de poder autoritario con funciones de normalizacién so-
cial (la resistencia frente al biopoder).

pronunciado en el College de France. El curso lo imparte entre la publicacién de las
dos obras citadas Con el titulo «El nacimiento de la biopolitica, el tema también se
puede encontrar traducido en M Foucault, Estética, ética y hermenéutica, Barcelona,
Paidds, 1999, pdgs 209-215.

12 Este tema se puede encontrar desarrollado en el texto atado de A. Campillo,
«De la guerra espacio del saber, saber del espacio», ob. ait., sobre todo en pags. 87-94



Lo que propongo, pues, es analizar la crisis del paternalismo mé-
dico tanto como liberacién frente al poder absoluto del médico en la
relacién clinica (desde la perspectiva del modelo juridico de Fou-
cault), como ante el poder normalizador de la medicina social (en la
perspectiva del modelo bélico). En ambos casos, el reconocimiento
legal de la autonomia del enfermo en la eleccién de valores, hemos de
entenderlo frente a ambos tipos de poder, aunque los resultados de la
resistencia, en uno y otro caso, han sido desiguales.

En este apartado revisaré la evolucién histérica del modelo juri-
dico, por cuanto afecta especificamente a la relacién entre médico y
enfermo. En este sentido hay que sefalar que el pluralismo y la de-
mocracia no llegaron a la relacién médico-enfermo hasta el dltimo
tercio del siglo xx. Como expone Diego Gracia:

Los usos democrdticos se introdujeron en la esfera politica a

. partir de la revolucién inglesa del siglo xvi, y sobre todo de las re-
voluciones norteamericana y francesa (...) A pesar de que las socie-

dades democrdticas tienen en el mundo occidental una vigencia

no inferior a los dos siglos, el pluralismo y la democracia sélo han

llegado a la relacién médico-enfermo en los dltimos afios'.

El modelo paternalista impuesto en la relacién entre médico y
enfermo se extiende desde el siglo v a.C. hasta comienzos de los afios
setenta del siglo xx, es decir, unos 2.500 afios. La innovacién en esta
relacién se produjo en el tltimo tercio del siglo xx con su democrati-
zacién (similar al proceso que se produjo con el cambio de régimen
politico de la monarquia absoluta al de la democracia, que supuso el
trdnsito de la soberanfa unipersonal a la soberania popular, siguiendo
lo expuesto por Foucault con respecto al modelo juridico).

En el reciente cambio acaecido en el mencionado modelo juridi-
co, hay que resaltar dos hechos fundamentales: la Carta de los Dere-
chos del Paciente (1973) de la Asociacién Americana de Hospitales y
una serie de sentencias judiciales en Estados Unidos en relacién con
la imposicion del respeto legal al principio de autonomia del pacien-
te, a su derecho a recibir informacién completa sobre su situacién cli-
nica y a que se respeten sus decisiones en relacién con su enfermedad
(pla;maccilo en el llamado «consentimiento informado», que serd tra-
tado en el capitulo segundo). Esta situacién supuso un desequilibrio
en el milenario paternalismo médico, en el sentido sefialado por Ld-
zaro y Gracia: «En treinta afos, por tanto, en las sociedades democrd-

13 D. Gracia, «Los cambios en la relacién médico-enfermon, ob. cit., pag. 56.



ticas desarrolladas, el enfermo ha rewvindicado (y obtenido) el dere-
cho a la autonomfa, el médico se ha visto desposeido de su tradicio-
nal poder de decisién y la relacién entre ambos se ha transformado
profundamente»'. )

1.3. UNA NUEVA DENOMINACION:
LA RELACION CLINICA

Hasta ahora he venido hablando de relacién entre médico y en-
fermo; pero esta denominacién se hace problemdtica en nuestros
dias ya que no se corresponde con la realidad, como expone Diego
Gracia:

Muchas de las antguas 1deas sobre su estructura y contenido
han dejado de tener vigencia, hasta el punto de que hoy resulta
problematico encontrar palabras adecuadas para denominarla
Frente a la expresion mds clésica, relacién médico-enfermo, han
surgtdo otras relacién médico-paciente, relacién sanitario-usua-
110, relacién sanutana, relacién clinica, etc

La crists del modelo paternalista y los cambios que desencadend,
han desequilibrado la relacién afectando a cada uno de sus elemen-
tos. En cuanto a la primera parte, ya no participa sélo el médico
(Ia relacién se puede establecer con cualquier profesional de la sa-
lud), sino todo un equipo de especialistas, personal de enfermeria,
admunustrativos, asistentes sociales, etc; en cuanto a la segunda
parte, hay personas que acuden al sistema sanitario sin ser enfer-
mos (por ejemplo, hay personas que acuden a los Centros de Sa-
lud para que los profesionales determinen st son o no enfermos, o
personas que acuden con la pretensién de conservar su salud o preve-
ntr la enfermedad).

Por otra parte, el modelo paternalista se ha desarrollado a lo lar-
go de un proceso histérico en el que se ha pasado de un modelo de
relacién nterpersonal (aunque regulado socialmente), a una insutu-
cionalizacién de la medicina y su extension a otros dmbitos que no es
el exclusivo de la enfermedad. Esto se tradujo en importantes nove-
dades a las que Foucault dedicd especial atencién, produciéndose

Y L Lazaro y D Gracia, «Presentacion la nueva relacion clinicar, en P Lain,
Elmedaco y el enfermo, ob ct, pag 28

5 D Gracia, «La relacién medico-enfermo en Espafia balance de los ultimos
veinticinco afios», en la revista Todo Hosptal, 62, 1989, pags 23-26



partir del siglo xvin, coincidiendo con el nacimiento de la sociedad
industrial. Entre estos acontecimientos novedosos podemos sefialar
la incorporacién del hospital en Ja medicina a partir del citado siglo
(hasta este momento se ingresaba en los hospitales para morir; los
hospitales no tenfan las mismas funciones que en la actualidad)'®;
y, sobre todo, el nacimiento de la medicina social (es decir, la exten-
sién de la medicina a 4mbitos sociales mds all4 de la enfermedad)!’.
La medicina se convierte, en la mayorfa de los pafses occidentales,
en un servicio piblico muy complejo, afiadiendo nuevos factores
que se interponen a la original y mds cercana relacién entre médico
y enfermo.

El término enfermo ha encontrado otros alternativos: paciente,
consumidor, cliente o usuario. Son términos especificos pero no su-
perponibles. Tampoco es posible que la utilizacién de uno de ellos
pueda acabar con los otros'®. La expresién paciente no parece apro-
piada por cuanto que, en muchas ocasiones, la iniciativa de la rela-
cién suele partir del llamado «paciente», convirtiéndose de ese modo
en el agente principal de la relacién. El término «consumidor» pro-
viene de la Economia y se ha empleado por el hecho de que la salud
se ha considerado como un bien de consumo. La palabra «cliente» es
propia de la economia de libre mercado y se ajusta mds al llamado «li-
bre ejercicio de la profesién». El término «usuario» parece mds am-
plio; un sistema publico de salud tiene usuarios; por ello es el térmi-
no mds utl en paises en los que sanidad es predominantemente
puiblica; todos los que se ponen en contacto con el sistema piblico de
salud son usuarios, pero de ellos sélo una parte adquirird la categoria
de pacientes, y de éstos, solamente algunos serdn tratados como en-
fermos. Como sefiala Diego Gracia:

Cuando un ciudadano se acerca a un servicio sanitario y
realiza los trdmites burocrdticos de ingreso, adquiere ante el
personal administrativo y ante la administracién la categoria de
«usuario». Mds tarde, cuando es sometido a un conjunto de ex-
ploraciones para determinar su estado de salud, se comporta
como un «paciente». Y si estas pruebas objetivan algin tipo de
desorden morboso, adquiere la categorfa de «enfermo». Cabe de-

Py cir, en términos generales, que los administrativos del sistema de

16 M. Foucault, «La incorporacién del hospital en la tecnologfa moderna», en
Estética, ética y hermenéutica, OE. cit., pdgs. 97-110.

17" M. Foucault, «Nacimiento de |2 medicina social, en Estrategias de poder, Bar-
celona, Paidds, 1999, pdgs. 363-384.

8 D. Gracia, «La relacién clinica», en Bioética clinica, ob. cit., pags. 62-63.



salud tratan con usuarios, los técnicos con pacientes y los clinicos

con enfermos®?.

NN

La tendencia actual es la de sustituir la antigua denominacién
«relacién médico-enfermo» por la de «relacién clinica». Un argumen-
to vdlido es que el nicleo central de todo el sistema sanitario es la re-
lacién clinica, y este término abarcarifa a todos los demds. El hecho de
que exista dificultad para nombrar a este tipo de relacién pone de
manifiesto [a complejidad de la misma; ninguno de los términos que
hemos analizado en este apartado ha conseguido una aceptacién ge-
neral, por lo que lo habitual en la bibliografia actual es la denomina-
cién de «relacién clinicar.

1.4. EL PATERNALISMO EN LA TRADICION MEDICA
1.4.1. DEFINICION DEL TERMINO «PATERNALISMO»

El Oxford English Dictionary data en torno a 1880 el término
«paternalismo», ddndole el siguiente significado: «El principio y la
préctica de la administracién paternal; el gobierno como si ffl)lera un
padre; la pretensién o el intento de cubrir las necesidades o de regu-
lar la vida de una nacién o comunidad de la misma manera que un
padre hace con sus hijos».

En la anterior definicién se establece una analogfa del paternalis-
mo con el rol de padre, lo que presupone dos notas caracteristicas:

a) Laactuacién benéfica del padre (actuacién segtin el principio
de beneficencia).

b) Las decisiones son tomadas por el padre para el bien de sus
hijos, en lugar de permitir que sean ellos quienes las tomen.

El paternalismo implica la disminucién o anulacién de la auto-
nomfa de las personas sobre las que se decide, una interferencia o re-
chazo al esquema de valores del otro. Los actos paternalistas necesi-
tan o bien de la fuerza de coercién (en su forma extrema), o bien
del engafio, la manipulacién o no revelacién de la informacién ne-
cesaria para la toma de decisiones.

Y D. Gracia, «La relacién clinica», en Bioética clinica, ob. cit., pag. 63.



Para Diego Graca, el paternalismo «es el habito de tratar o go-
bernar a los otros como el padre trata y gobierna a sus hijos Asf de-
finido, el paternalismo se ha dado desde tiempos remotos tanto en la
yida familiar, como en la politica, la religiosa y la médica Y sin em-
bargo el termuno es muy rectente»” La idea de discordancia hist6ri-
ca entre el hecho social del paternalismo y la formalizacién del con-
cepto aparece recogida también por Chuildress, haciéndose eco de que
«aunque el término paternalismo emergié en 1880, la idea de pater-
nalismo tiene una larga historia»®  Asi, pues, se trata de un vocablo
de aparici6n reciente con una historia de miles de afios

Chuldress propone la siguiente definicién «Es el rechazo a acep-
tar o consentr los deseos, opciones y acciones de otra persona, por el
propio beneficio de esa persona»®

El paternalismo no hay que entenderlo sélo en clave negativa (o
coercitiva), Diego Gracia se refiere a esa doble faz del paternalismo,
entendida como una mezcla de beneficencia y poder, que de manera
variable puede aparecer «prima facte correcta, ya que pretende bene-
ficiar a un ser humano, pero que al menos en ciertos casos puede re-
sultar prima facie incorrecta ya que se niega a aceptar los deseos, op-
clones y acciones de esa persona»®

A tenor de la definicién del término «paternalismo» que hace
Diego Gracia, este autor recuerda la referencia que hizo del mismo
Max Weber utlizando un término (Herrschafi), cuya traduccién al
castellano puede ser «dominacién» o «sefiorio» y cuya definicién se-
rfa «Un estado de cosas por el cual la voluntad manifiesta («manda-
to») del «dominador o de los «dominadores» nfluye sobre los actos
de otros (del «dominado» o de los «dominados»), de tal suerte que en
un grado socialmente relevante estos actos tienen lugar como s1 los
dominados hubieran adoptado por sf mismos y como mdxima de su
obrar el contenido del mandarto («obediencta»)?* Se trata de un po-
der ejerado sobre otras personas de manera sutll, no coactiva Para
Diego Gracia, el paternalismo seria una forma de «dominacién» o
«sefiorfo» Esta vision supone una aproximacién al poder ejercido por
el paternalismo segtin el modelo juridico analizado por Foucaule

Sin embargo, es posible otra aproximacién al poder que se
ejerce a través del ejercicio de la medicina (no sélo desde la auto-

o

D Gracta, Fundamentos de broetica Madnd, Eudema, 1988, pag 99

2 T F Childress, Who Should Decide? Paternalism mn Health Care ob crt pag 4
2 Ihid , pag 13

2 D Gracia Fundamentos de broetica ob cit pag 99

* M Weber, Economa y sociedad, Mexico, FCE, 1979, pag 699



ridad del médico). Frente al modelo juridico, Foucault propone el
modelo bélico o estratégico, en el que, como sefiala Antonio Cam-
pillo,

el problema del poder no nos enfrenta ya a la dicotomia entre el
poder legitimo y el ileg{timo, entre la soberania y la tirania, entre
>« la obediencia y la insurreccidn, entre la paz y la guerra, sino mds
en bien se nos plantea esta otra alternativa: o la lucha o sumisién, o
resistencia o sometimiento, o invencién y autogobierno de la pro-
pia subjetividad o sujecién al gobierno y a la ic%entidad impuestos

por otros®.

Foucault describe dos tecnologfas de poder irreductibles a las ca-
tegorfas juridico-econémicas del liberalismo y marxismo. En primer
lugar, las disciplinas que aparecen en el siglo xvu y cuyo fin es que el
cuerpo individual funcione segtin los fines que se le hayan asignado,
a través del encierro en instituciones que los someten a vigilancia y
control continuos; asf es como nacen los hospitales, los cuarteles, las
cdrceles, los manicomios, las fibricas, las escuelas, etc.; este encierro y
vigilancia permiten el desarrollo de saberes individualizantes (psico-
logfa, psiquiatrfa, pedagogfa, ctc.), que son a un tiempo modos de
producir un saber y modos de producir un domino sobre los sujetos
sometidos a examen. En el siglo xvur aparecen otras tecnologias de
poder dirigidas al cuerpo como especie, intentando regular los proce-
sos vitales de la sociedad; se trata de controlar fenémenos tales como
la natalidad, la mortalidad, la longevidad, las enfermedades epidémi-
cas y endémicas, etc.; estas regulaciones ponen en marcha una serie
de saberes globalizantes (estadistica, demografia, economia, sociolo-
gfa, etc.), cuyo objetivo ya no es el cuerpo individual, sino la pobla-
cidn; asf es como se constituye lo que Foucault denomina el bigpoder.
Las disciplinas son administradas sobre el cuerpo fisico del nifio, del
enfermo, del loco, del soldado, del delincuente, del trabajador, etc.,
v, su administracién corresponde a los maestros, médicos, militares,
funcionarios de prisiones, psiquiatras, etc. La biopolitica se dirige a la
sociedad en cuanto masa viviente que debe ser objeto de andlisis cien-
tifico y control politico; esta doble intervencién es confiada a exper-
tos, a nuevos saberes y a nuevas instituciones: mutualidades, monte-
pios, fondos de pensiones, organismos de inspeccién y asistencia
sanitaria, comisiones de planificacién y gestién urbanistica, etc.
Campillo sefala que

% A. Campullo, «De la guerra: espacio del saber, saber del espacio», ob. cit., pdg. 85.



lo decisivo es que ambos tipos de tecnologfa (las «disciplinas» y los
. «biopoderes») comenzaron a entrecruzarse y reforzarse mutua-
mente a lo largo del siglo xix (...) Foucault insiste en algo todavia
mis general y decisivo: tanto las técnicas de poder-saber dirigidas
al cuerpo individual como las dirigidas al cuerpo social tienen en
comun el hecho de reemplazar la ley por la norma, esto es, la re-
gla juridica basada en el poder universal de la soberania, por la re-
gla cientifica, basada en el poder especifico de la competencia pro-
fesional. Por tanto, lo que empieza a constituirse en el siglo xix no
es el Estado de Derecho, czlue ya s¢ habia formado siglos atrds, sino
la sociedad normalizadora®.

Foucault concede en sus estudios una importancia decisiva a la
medicina, porque se trata de un saber que ha ejercido un doble po-
der en las sociedades modernas, individualizante y globalizante,
como disciplina y como biopoder, como parte del control disciplina-
rio de los cuerpos y de la regulacién biopolitica de las poblaciones.
Este es un poder distinto de la dominacién que se impuso por parte
del médico en su relacién interpersonal con el enfermo, durante
veinticinco siglos; se trata de un poder mds silencioso que se materia-
liza en la practica de la medicina (aunque ya no centrada de manera
exclusiva en la enfermedad del paciente, extendiéndose a multiples
dmbitos de la sociedad), cuya estrategia es la normalizacién impuesta
por los médicos a través de la competencia profesional.

En este punto me interesa, especialmente, sefialar la relacién
—unas veces de antagonismo y otras de mutua potenciacién— entre
el poder del médico y otro acontecimiento de gran importancia en el
nacimiento y desarrollo de la bioética: la medicalizacion o extensién
de la medicina a multiples 4mbitos de la vida en los que ejerce un po-
der normalizador (esto lo desarrollaré en el capitulo tercero). Como
sefialo en ese capitulo, el fenémeno de la medicalizacién comienza
con el desarrollo de la medicina social y adquiere un nuevo significa-
do, potencidndose en sus efectos, a partir de la segunda mitad del si-
glo xx con el Estado de bienestar. Es otra faz del poder médico, en la
que ya no es el médico individualmente, sino la medicina, la que uti-
liza otras tecnologfas de poder (que no son incompatibles con la so-
bergnia absoluta del médico descrita en el modelo juridico), impo-
niendo unos valores determinados, en relacién con la gestién del
cuerpo y de la vida, pretendiendo imponerlos utilizando el poder que
se deriva de la verdad de la norma y aplicando terapias correctoras o

% A, Campillo, «De la guerra: espacio del saber, saber del espacio», ob. cit., pag. 92.



normalizadoras cuando se producen desviaciones o incumplimien-
tos. Como sefiala Foucault:

Con mucha frecuencia la medicina se impone al individuo,
enfermo o no, como un acto de autoridad. A este respecto pueden
citarse varios ejemplos. En la actualidad no se contrata a nadie sin
el dictamen del médico que examina autoritariamente al indivi-
duo. Existe una politica sistemdtica y obligatoria de localizacién
de enfermedades en la poblacién que no responde a ninguna de-
manda del enfermo (...) La intervencién autoritaria de la medici-
na en un campo cada vez mayor de la existencia individual o co-
lectiva es un hecho absolutamente caracterfstico de nuestro
tiempo. Hoy la medicina estd dotada de un poder autoritario con

funciones normalizadoras que exceden con mucho la existencia de

las enfermedades y la demanda del enfermo®.

Las aportaciones de la analitica del poder foucaultiana son im-
portantes en e} tema del paternalismo médico. Este andlisis del poder
en sus distintos modelos y tecnologfas, aplicado a la disciplina médi-
ca, explica desde diferentes perspectivas, complementarias y no ex-
cluyentes, el poder médico (incluyendo en este concepto tanto al po-
der individual del médico como al de la medicina social). En este
campo, las tecnologfas de poder se van afiadiendo, produciéndose in-
tersecciones entre ellas. De este poder se deriva una posicién de supe-
rioridad en la toma de decisiones sobre gestién de valores relaciona-
dos con el cuerpo y la vida. Bien sea desde la perspectiva del modelo
juridico (de la que se deriva un poder soberano del médico similar al
de las monarquias absolutas), bien desde la perspectiva de las tecno-
logfas normalizadoras de la medicina, tanto el médico como la medi-
cina social han tenido, a lo largo de la historia del mundo occidental,
un poder que les ha colocado en una situacién de superioridad, y la
posibilidad de decidir sobre los valores que se consideraban acepta-
bles u oportunos en relacién con la vida y el cuerpo.

1.4.2. Los GRADOS DEL PATERNALISMO EN LA RELACION CLINICA
Un tema que es fécil encontrar en buena parte de los autores mds

destacados sobre bioética es la distincién entre distintos tipos de pa-
ternalismo. Dicho de otro modo, la mayoria de los autores distin-

%7 M. Foucault, «Crisis de la medicina o crisis de la antimedicina», en Estrategias
de poder, Barcelona, Paidés, 1999, pag. 352-353.



guen vartas formas de acciones paternalistas segiin el «grado» de las
mismas

Es importante mauzar la distincién que en 1956 hicieron Tho-
mas Szasz y Marc Hollander al diferenciar un «tipo infanul» y un
«ttpo juvenil» de paternalismo®® En el primer caso, el paciente se
comporta como un nifio, de forma pasiva, en el segundo es mds ac-
uvo, pudiendo manifestar sus deseos y opciones Esta disuncién uu-
liza los esquemas de la sociedad patriarcal

Beauchamp y Childress recogen la distncién que introdujo Joel
Feinberg en 1971 entre «paternalismo fuerte» y «paternalismo débil»,
que posteriormente calificé como «paternalismo duro» y «paternals-
mo blando» respectivamente” En el paternalismo débil se acttia para
proteger a las personas contra sus propias acciones, que no son auté-
nomas, es decir, son 1nvoluntarias (en ingles se utilizan dos terminos
parecidos con significados distintos «nonvoluntary», que hace refe-
rencia a lo mvoluntario e «involuntary», que se refiere al matiz de o
no quertdo, contra su voluntad»), en el paternalismo débil se requie-
re la existencia de alguna habilidad personal compromeuda En el
caso del paternalismo fuerte, se actda con la intencién de beneficiar a
otra persona aunque se esté en contra de los deseos, decisiones o ac-
ctones auténomas de la persona a la que se intenta hacer bien, segiin
Feinberg para calificar una accién dentro del concepto de paternalis-
mo fuerte, las acciones de la persona a la que se intenta beneficiar han
de ser sustancialmente autonomas, ademds, este tipo de paternalismo
no requiere de una habilidad comprometida o impedimentos al de-
cidir o actuar

Para explicarlo con otras palabras, cuando se habla de paternalis-
mo débil se esta haciendo referencia a que no debe permiurse que na-
die se haga dano a si mismo por falta de informacién o por incapact-
dad para el consenumiento Segtin el paternalismo fuerte, se debe
evitar que las personas atenten contra si mismas aunque se sepa que
poseen suficiente informacion y capacidad

Beauchamp y Childress mencionan en su obra que John Stuart
Mull justificaba, en algunas ocasiones, las «ntervenciones beneficen-
tes transitorias» Por ejemplo, una persona que ignora un riesgo pue-
de ser advertida de manera justificada, para asegurar que estd actuan-
d@® con conocimuento adecuado de las consecuencias de su accidn;

*® Distincion ciada por Diego Gracia en Fundamentos de bioetica ob at,
pag 101

# T L Beauchamp y ] F Childress, Principros de etica bromedica Barcelona
Masson, 1999 pags 262 263



una vez avisada, la persona debe ser libre de elegir lo que desee Mill
no consideraba que esta intervencién transttoria fuese paternalista

En esta linea de justificacién de algunas formas de paternalismo, la
mayor parte de los autores estén de acuerdo en que algunos actos de pa-
ternalismo débil estd justificados. El propio Feinberg, autor de la disun-
aén, «ha indicado de forma terminante que es gravemente erréneo
pensar en el paternalismo débil como una forma de paternalismo
real»*. En el mismo sentido, Diego Gracia considera que no parece que
deba aceptarse el paternalismo débil como verdadero Sin embargo, los
upos anteriormente descritos de paternalismo infanal y juvenil sf deben
ser constderados como formas de paternalismo duro para este autor

Beauchamp y Childress enuncian algunas situaciones en las que
una accién paternalista puede estar justificada®- 2) los dafios que se evi-
ta que ocurran o los beneficios que se ofrecen a la persona sobrepasan la
pérdida de independencia y la sensacién de nvasién causada por la in-
tervencion, b) el estado de la persona limita seramente su capacidad
para tomar decisiones auténomas, ¢) la intervencién estd universalmen-
te justificada en las mismas circunstancias relevantes; ) el beneficiario
de la accién paternalista ha consentido, consentird o consentiria si tuvie-
se racionalidad a aquellas intervenciones que actian en su beneficio

143 EL PATERNALISMO Y LA PROFESION MEDICA

He desarrollado el concepto de paternalismo matizando los limi-
tes del mismo y las formas de expresion, tanto la mds restringida de
la relacién clinica como la mds amplia de la medicina social. Ahora,
desarrollaré el paternalismo en el campo especifico de la profesién
médica

Los autores coinciden en que el paternalismo ha sido una cons-
tante a lo largo de toda la historia de la medicina. Para Diego Gracia,
«el paternalismo de la ética médica occidental no puede considerarse
una mera situacién de hecho, sino algo con estatuto propio y bien
definido, una cuestén de derecho. En toda esta tradicién el enfermo
tiene una condicién simular a la del nifio y el esclavo, la de un ser
irresponsable, incapaz de moralidad»®%. Lain Entralgo considera que
alo largo de la hustoria se ha pensado siempre que el enfermo estd in-
capacitado desde el punto de vista biolégico porque la enfermedad le

3T L Beauchamp yJ F Childress, ob ctt, pag 263
31 b, pag 265
32 D Gracia, Fundamentos de broetica ob cit , pag 26 ’



pone en una situacién de sufrimiento e invalidez, de dependencia e
infantilizacién?. Beauchamp y Childress expresan:

tradicionalmente los médicos han sido capaces de confiar casi ex-
clusivamente en sus propios juicios sobre las necesidades de trata-
miento, de informacién y de consulta de los pacientes. Sin embar-
go, la medicina ha sido confrontada progresivamente —sobre
todo en los dltimos treinta afios—, con declaraciones de los dere-
chos de los pacientes a formarse un juicio independiente sobre su
destino médico. Segiin han ido aumentando las declaraciones de
derechos derivados de la autonomyia, los problemas del paternalis-
mo han ido adquiriendo mayor importancia®.

Childress ha dedicado un libro al estudio del paternalismo en
medicina, titulado: Who Should Decide? Paternalism in Health Care,
publicado en 1982. Existe una importante y extensa literatura sobre
el tema en el momento actual.

En nuestros dias, es frecuente pensar en el médico como un cien-
tifico y en la Medicina como una ciencia. Esto es erréneo. Podemos
afirmar, siguiendo a Diego Gracia, que

en principio el médico no es un cientifico, ni puro ni aplicado,
sino un agente social cuyo papel es cuidar la salud de los miem-
bros de un grupo humano. El médico sélo existe en tanto que la
sociedad lo reconoce como tal. Este «reconocimiento» o «ratifica-
cién» publica y social es lo que significé en sus origenes el térmi-
no latino professio (...) El médico no es primaria ni formalmente
un cientl’ﬁ{o, sino un profesional®.

Max Weber, de manera genérica, dividi6 las ocupaciones en dos
grupos y las llamé «negativamente privilegiadas» y «positivamente
privilegiadas»; Diego Gracia ha esquematizado sus principales carac-
terfsticas™:

NEGATIVAMENTE PRIVILEGIADAS:
Oficios.

Libre mercado.

Acceso libre.

33 P. Lafn, «Qué es ser un buen enfermo», en Ciencia, técnica y medicina, Ma-
drid, Alianza, 1986, pdgs. 248-264.

3 T. L. Beauchamp y J. F. Childress, ob. cit., pg. 257.

35 D. Gracia, «La prictica de la medicina», en A. Couceiro, Bioética para clini-
cos, Madrid, Triacastela, 1999, pig. 101.

% D. Gracia, «La pricrica tfe %a medicina», ob. cit., pdgs. 101-103.



Heterorregulacién.
Control jurfdico.
Quien paga manda.
Salario.

POSITIVAMENTE PRIVILEGIADAS:
Profesiones.

Monopolio.

Acceso restringido.
Autorregulacion.

Control deontoldgico.
Quien paga obedece.
Honorarios.

El que la sociedad privilegie a unas ocupaciones sobre otras se
debe a que su importancia social estd directamente relacionada con
su poder sobre la vida y la muerte. Esto tiene que ver con la metdfo-
ra de los tres mundos, a los que corresponden tres profesiones: el ma-
crocosmos o Universo, del que se ocupa el sacerdote como represen-
tante de Dios; el mesocosmos o Republica, dirigido por el rey; y el
microcosmos o cuerpo humano, sobre el que actda el médico. Las
tres profesiones disponen un poder sobre la vida y la muerte de las
personas, que utilizaban de modo paternalista.

Sintéticamente, son cinco las notas que definen el rol de las ocu-
paciones positivamente privilegiadas:

— Eleccién (quien detenta el rol es superior a los demds en el
grupo social y es elegido para realizar una misién excepcional).

— Segregacién (la eleccién supone una segregacién del grupo
social).

— Privilegio (la segregacion le coloca en situacién de privilegio).

— Impunidad (sus actos no pueden someterse a sancién jurfdi-
ca porque ellos son la fuente de la legalidad).

— Autoridad (sobre todo moral; da las normas que rigen la vida

del grupo).

Las ocupaciones positivamente privilegiadas o «profesiones» se
han reducido a tres a lo largo de los siglos: el sacerdocio, la monar-
qufa y la medicina. Esto coincide con el hecho histérico de que en la
Edad Media las facultades mayores de las universidades eran tres:
Teologfa, Derecho y Medicina. La Medicina, hoy en dia, sigue sien-
do una profesién que detenta un gran poder, puesto que sigue vigen-
te su poder sobre la vida y la muerte de las personas.



Se ha intentado definir el rol social del profesional caracterizdn-
dolo por cuatro notas:

— Universalismo.
— Especificidad funcional (al profesional se le concede autori-

dad en su campo especifico).

— Neutralidad afectiva.

— Orientacién hacia la colectividad (del profesional se espera
que acttie de modo altruista a diferencia de quien tiene un
oficio). Esta caracteristica da a los profesionales una superio-
ridad moral. El sacerdote, el juez y el médico tienen una in-
discutible autoridad moral que se puede asimilar al paterna-
lismo. Asi se explica que las profesiones hayan sido siempre
muy proclives al paternalismo.

El paternalismo ha sido la caracterfstica que ha definido a lo largo
de toda su historia al rol del profesional. Con razén Diego Gracia se pre-
gunta si son posibles las profesiones sin paternalismo o, lo que es lo mis-
mo, si poner fin al paternalismo no supone poner fin al rol profesional.

Asf, la medicina tendria que reformular o redefinir su rol profesio-
nal, en el punto 1.6.1. hago referencia a una «nueva constitucién» en
la relacién del médico con el enfermo, partiendo de la constatacién de
la crisis de los valores que han sido esenciales a la profesién médica des-
de sus inicios. Una de las razones del auge de la bioética puede ser esta
tarea citada. Algunas de las cuestiones que se plantean son las siguien-
tes: ;Cudles son las notas definitorias del rol del médico en nuestra épo-
ca, en la que la demanda de respeto a la autonomia de los pacientes es
una imposicién legal, es decir, de obligado cumplimiento por parte del
médico? ;Qué permanece y qué es novedoso en la profesién médica en
la actualidad? ;Cudl serd el futuro rol del médico en nuestra sociedad?...
A todos estos interrogantes ha intentado dar respuesta la bioética des-
de sus inicios; de hecho, su nacimiento tiene una {ntima conexién con
el momento histérico del auge de la demanda de autonomia por parte
de los pacientes y la crisis del paternalismo.

1.4.4. EvOLUCION HISTORICA DEL PATERNALISMO y
N EN LA TRADICION MEDICA (UNA APROXIMACION
SEGUN EL MODELO JURIDICO DE Foucaurr)

a) Origen del paternalismo médico: !
paternalismo naturalista y carismitico

Para entender la clave del nacimiento del paternalismo que ha
dominado la prictica de la medicina en la sociedad occidental, he-



mos de remontarnos al andlisis de algunos conceptos considerados
fundamentales en la ética griega. De una u otra forma, los autores re-
piten siempre el mismo esquema: el enfermo es un ser humano ca-
rente de autonomia e incapaz, por ello, de decisién moral.

Diego Gracia sefiala que la cultura griega inventa el término
physis o naturaleza; su significado literal es «lo que nace o brota». Este
término «es la matriz de todo el desarrollo posterior de la cultura oc-
cidental»?. Para los griegos la naturaleza es un kdsmos o conjunto or-
denado de cosas.

Son propiedades formales de la naturaleza la bondad, la verdad y
la belleza. Bueno es aquello que ocupa su lugar en el orden natural;
la ética para los griegos tiene una raiz rigurosamente naturalista (la
moral es parte de lo fisico para los griegos, al contrario que en la cul-
tura moderna en que lo moral y lo fisico son términos opuestos).

Siguiendo el recorrido que hace Diego Gracia (recogido en la
nota 37), éthos no significa en el rigor de los términos ética, sino «el
ajustamiento de la vida a su orden natural». Igualmente, el término
areté no significa tanto «virtud moral» como «potencial» o «capaci-
dad»; Diego Gracia sefiala como ejemplo que la arezé de un médico
no consiste en que sea moralmente bueno, sino en que sepa ser un
buen médico; médico virtuoso es el que sabe hacer bien su oficio. La
ética griega, segun sefiala Diego Gracia, es estrictamente naturalista,
y aparece definida por tres notas caracteristicas: «aristocrdtica» (en el
doble sentido: que se hereda de padres a hijos y que conlleva una alta
posicién econémica y social), uvenil» (sélo los jévenes pueden ser
buenos; el nifio y el viejo son bioldgica y éticamente imperfectos) y
«saludable» (sélo los sanos pueden ser buenos).

En la tradicién socrética, s6lo las personas «sanas» pueden ser
«buenas»; las personas no hacen el mal mds que por desconocimien-
to o por locura, por ignorancia o por enfermedad. El enfermo, segiin
esta tradicién, es considerado no sélo un incapacitado fisico sino
también moral; el término latino de enfermo es mm-firmus que signi-
fica «sujeto falto de firmeza», no sélo fisica sino también moral. Des-
de esta perspectiva, el paternalismo médico no es una aberracién mo-
ral, desde su origen griego, sino el tinico modo natural de actuar con
los enfermos.

Este paternalismo de raiz naturalista es el que estd presente en los
escritos hipocrdticos (Hipdcrates es llamado «el padre de la medici-

37 D GracrayF. J. Garcfa-Conde, «Historta de la éuca médicar, en F Vilardell
(ed ), Etica y medicina, Madnd, Espasa Universidad, pdg 29 Estos terminos tam-
bién se encuentran amphamente desarrollados en D Gracia, Fundamentos de boetr-
ca, ob cit., pdgs 26-29



na»; vivié entre los afios 460-377 a.C.; fue contempordneo de Sécra-
tes y Platén). El Juramento hipocrético es el documento fundamental
de la ética médica y el que estd en la base del desarrollo histérico del
paternalismo médico. Segtin Diego Gracia,

el Juramento hipocrdtico es el documento paradigmdtico de lo que

vengo denominando «rol sacerdotal» o «rol profesional», propio

de sacerdotes, reyes o jueces y médicos. Estos roles se caracterizan

por tener una fundamentacion primariamente religiosa, y unir a

una clevadisima «responsabilidad ética» la mds amplia «impuni-
; dad juridica». Todos estos caracteres dotan a las profesiones de un
) estatus muy particular, que las diferencia de las meras ocupaciones
: u oficios. En este sentido puede afirmarse que el Juramento hipo-
crético no sélo es el paradigma de la ética médica, sino de la ética
profesional®.

En el pdrrafo 16 del escrito hipocrdtico Sobre la decencia®, se

puede leer:

Haz todo esto con calma y orden, ocultando al enfermo, du-
rante tu actuacion, la mayorfa de las cosas. Dale las érdenes opor-
tunas con amabilidad y dulzura, y distrae su atencién; repréndele
a veces estricta y severamente, pero otras, animale con solicitud y
habilidad, sin mostrarle nada de lo que le va a pasar ni de su esta-

do actual (...).
También, en el pdrrafo séptimo del citado libro, se dice:

De manera que, supuesto todo lo anteriormente dicho, el
médico debe hacer patente una cierta vivacidad, pues una actitud
grave Je hace inaccesible tanto a los sanos como a los enfermos. Y
debe estar muy pendiente de si mismo sin exhibir demasiado su
persona ni dar a los profanos mds explicaciones que las estricta-
mente necesarias (...).

El paternalismo hipocrdtico también lo podemos encontrar en
otro texto, Los aforismos™®; el primero empieza diciendo: «La vida es

3 D. Gracia, Fundamentos de bioénca, ob. cit., pag. 49.

3 «Sobte la decenciar, en Tratados hipocrdticos, Madtid, Biblioteca Cldsica Gre-
dos, 1990, pdg. 209.

4 Aforismos», en Tratados Hipocrdticos, Madrid, Biblioteca Cldsica Gre-
dos, 1990, pag. 205. Los Aforismos ha sido un libro de texto indiscutido en escuelas
y universidades durante mds de diez siglos. En el primer aforismo hay dos partes; la



breve; la ciencia, extensa; la ocasién, fugaz; la experiencia, insegura; el
juicio, diffcil. Es preciso no sélo disponerse a hacer lo debido uno
mismo, sino ademds (que colaboren) el enfermo, los que le asisten, y
las circunstancias externas».

Los Aforismos van a ser muy comentados por autores posteriores.
Galeno, el segundo punto de referencia de la medicina en la Antigiie-
dad, realizard un comentario al primer aforismo que se verd mds ade-
lante; en él mantiene la posicién paternalista que inicia Hipdcrates.

En varios escritos, Diego Gracia define al paternalismo hipocrs-
tico, de manera sintética, por tres actitudes?!:

1) Paternal: impidiendo que el enfermo decida sobre su pro-
pia enfermedad.

2) Maternal: haciendo lo mds grata posible la enfermedad.

3) Sacerdotal: actuando como mediador con la divinidad y
teniendo poder sobre la vida y la muerte, es decir, sobre el hori-
zonte de las ultimidades.

P

Ademis del naturalismo, una segunda nota que caracteriza al pa-
ternalismo médico que surge en la Grecia cldsica es su cardcter caris-
mdtico. Lo expondremos a continuacién de manera mds detenida.

El paternalismo médico es un proceso de dominacién; Max We-
ber, estudioso del tema, definié la dominacién como «la probabili-
dad de encontrar obediencia a un mandato de determinado conteni-
do entre personas dadas»®. En otro lugar de la misma obra, también
se refiere Weber a la dominacién en los términos vistos en la nota 28
de este capitulo, considerdndola como una influencia de la voluntad
del «dominador sobre los actos del «dominado». El concepto de do-
minacién, segtin lo presenta Weber, es un poder que se ¢jerce sobre
otras personas y que es tanto mds sutil cuanto menos coactivo. Para
que haya dominacién es necesaria la existencia de una autoridad con-
siderada legitima; la dominacién es un poder de mandato autoritario.

De lo expuesto hasta el momento se deduce que el paternalismo
concede al médico un rol sociolégico de poder, de dominacién. Este
poder se deriva de las caracteristicas definitorias de las «profesiones» a

primera muy conocida y comentada; la segunda, referida a los médicos, menos co-
nocida pero objeto de comentario por otros autores que, como Galeno, utilizaron
este texto como referencia para expresar sus opiniones.

4 D, Gracia, «Historia de la ética médica, ob. cit., pdg. 34. También en Fun-
damentos de bioética, ob. cit., pig. 44.

2 M. Weber, Fconomia y sociedad, México, FCE, 1979, pdg. 43.



diferencia de los «oficios», una de estas notas es que el sacerdote, el
gobernante y el medico tienen una indiscutible autoridad moral o
dominio moral Dominacion moral, en el sentido weberiano ante-
riormente apuntado, es lo mismo que paternalismo De esta manera
podemos afirmar, siguiendo a Diego Gracia, que «el paternalismo no
es un accidente en la historia de las relactones humanas, sino la carac-
teristica que a lo largo de toda su hstoria ha definido al rol profesio-
nal en tanto que tal»*

Uno de los polos del concepto weberiano de dominacion es el de
domunador, en el otro extremo se encuentra el dominado a la auto-
ridad de quien domina le corresponde la obediencia del dominado,
el poder de mando tiene su correspondencia en el deber de obedien-
cia Entre mandato y obediencia hay una relacién que, en el caso del
paternalismo de las profestones (como la del medico) no es primaria-
mente coercitiva o juridica sino persuasiva o ética

Siguiendo a Weber, la domiacién moral propia de las profesio-
nes necesita para justificarse de una legiimidad Segtin este autor, la
legitimidad puede venir por tres vias la racional, la tradicional y la
carismdtica

La subsistencia de toda «dominaciony, en el sentido tecnico
que damos aqui a este vocablo, se manifiesta del modo mas preci-
so mediante la autojustificacion que apela a principios de legitimi
dad Hay tres principios ulumos de esta clase La «autoridad» de
un poder de mando puede expresarse en un sistema de normas ra-
cionales estaturdas (pactadas u otorgadas) las cuales encuentran
obediencia en tanto que normas generalmente obligatorias cuan-
do las invoca «quien puede hacerlo» en virtud de esas normas Asi,
tal sistema de normas racionales legitima al que dispone del man-
do, y su poder es legitimo en tanto que es ejercido de acuerdo con
las mismas Se obedece a Jas normas y no a la persona Por otro
lado, la obediencia puede basarse en la qutoridad personal Esta
puede tener su fundamento en la santidad de la tradicion y, por
tanto, de lo acostumbrado, de lo que ha sido siempre de un modo
determinado, lo cual prescribe obediencia a determinadas perso-
nas Finalmente, puede basarse en la consagracion a lo extraordi-
nario, en la creencia en un carisma, es decir, en la efectiva revela-
cion o gracia concedida a ciertas personas en tanto que redentores,
profetas y heroes de toda clase®

D Gracta, Fundamentos de broetica ob at, pag 101

¥ M Weber, Economua y soctedad ob at, pag 706 Una clasificacion sumular
tambien se puede encontrar en la pagina 172 de dicha obra, refiriendose el autor a
los tres tipos puros de dominacion legitima



Teniendo en cuenta el texto anterior, parece claro que el pater-
nalismo médico que tiene su origen en la cultura griega cldsica
participa de los caracteres de la domuinacién carismdtica y tradicio-
nal expuestos por Weber. En el origen de la dominacién médica
hay un carisma (khdrisma), una gracia (khdris), el médico uene el
poder de grauficar al enfermo, y éste el deber de dejarse grauficar
(se trata c%e una dominacién grauficante o carismdtica: «medicus
gratiosus»).

Para Diego Gracia, todo carisma acaba plasmédndose en una dis-
ciplina (en el sentido de doctrina, 1nstruccién) que hace de puente
entre la dominacién carismduca y la tradicional:

La éuca hipocritica no es sélo carisma sino objetvacién del
carisma, disciplina medica, que a su vez posibilita el surgimiento
de una tradicion, y con ello, el comienzo de una dominacién de
legttimidad tradicional () El principio bédsico de la nueva disci-
plina médica es que el enfermo carece de autonomia y es incapaz,
por ello, de decistén moral La unica obligacién moral del enfer-
mo es la de obedecer Al poder de mando del médico correspon-
de el deber de obediencia del enfermo®

El segundo punto de referencia de la medicina cldsica occidental
es Galeno (médico griego nacido en Pérgamo, 131-210; es, después
de Hipécrates, el segundo médico griego relevante en la anuguedad).
Es conocida su interpretacién estrictamente paternalista del primer
aforismo hipocritico, expuesto anteriormente, aconseja a los médicos
seguir el ejemplo de Hipécrates, llegando a decir que el enfermo debe
admurar al médico como a un Dios,

El cristianismo no alterd la estructura fundamental de la ética
hipocrética, otorgdndole un cardcter universal y una vigencia du-
rante muchos siglos En la Edad Media, el ejercicio de la medicina
no estd en manos de los clérigos ni es «formalmente» sacerdotal, pa-
sando a manos de laicos ilustrados, aunque éstos conservaron la es-
tricta conciencia de su rol sacerdotal tal y como se ha expuesto an-
teriormente.

D Gracia, Fundamentos de broetica, ob cit, pag 73

4 D Graca y F ] Garcia, «Historia de la etica medica», ob at, pags 35-36
En estas paginas se recoge el texto original del comentario de Galeno que dice lo si-
guente «Es necesario no omutir nada que sea provechoso para ef enfermo, ademas,
es necesario que el enfermo obedezca al medico y que no sea indulgente con su pro-
pia voluntad» En su brevedad, el texto condensa la mezcla de paternalismo y mater-
nalismo que caracteriza toda la medicina clasica



b) El paternalismo burocrdtico

A parur del siglo xv1, la autoridad moral del medico (con justifi-
cacién carismdtica y tradicional) va stendo sustitwida por la autoridad
legal La justificacién de la autoridad es a partir de normas racionales
estatuidas, sigutendo el texto de Max Weber expuesto anteriormente
Para este autor, la dominacién del paternalismo burocritico se basa
en la legiumidad de las leyes establecidas y en los derechos de mando
de los llamados por esas leyes a ejercer la autoridad «En el caso de la
autoridad legal —jusuficada ractonalmente— se obedecen las orde-
nacones impersonales y objetivas legalmente estatutdas y las personas
por ellas designadas, en méritos éstas de la legalidad formal de sus dis-
posiciones dentro del circulo de su competencra»®’

En relacién a las notas defintorias de la medicina como profe-
s16n en torno al siglo xvi, interesa sefalar la distincién que hace Max
Weber entre «profz‘gesmnes» y «ofictos» Las profesiones se identifican
con los monopolios, es decir, con formas de dominacién que el autor
llama «posivamente privilegiadas» (para aumentar su poder no ne-
cesitan aumentar su tamano, sino dismunuirlo, impidiendo la entra-
da de los no privilegiados, utilizan «tdcticas de cierre», opuestas a la
competencia) Los oficios mercantles ¢ industriales son grupos «ne-
gativamente privilegiados» (sélo pueden aumentar su poger median-
te «tdcticas de apertura», por ejemplo, una empresa es mds fuerte
cuanto mas produzca) Weber da la siguiente definicién de profesién

Esta tendencia monopolizadora toma formas especificas
cuando se trata de aquellas comunidades humanas que se distin-
guen respecto a otras por una cualidad comun (especifica) que se
adquuere mediante educacion, ensefianza o practica () Un circu-
lo de gentes privilegiadas monopoliza, como «profesion, la dispo-
sicion sobre bienes 1deales, sociales y economicos, sobre obligacio-
nes y postciones en la vida Admute al pleno ejercicio del mismo
ofic1o solamente a aquellos que 1) se han preparado con un novi-
ciado, 2) han demostrado su apttud y estan, por lo tanto, califica-
dos y, a veces, 3) llevan tras de st un periodo de carencia (sin be-
neficio) y de servicios®®

Siguiendo a Diego Gracia, podemos decir que hay un cierto con-
senso entre los historiadores en aceptar que la medicina consigue este

7 M Weber, Economa y soctedad, ob cit, pag 172
® Ibid pag 278



nivel de profesién a finales de la Edad Media o a co\lt%g:zos del
mundo moderno. La medicina se estd burocratizando, convirtién-
dose en una institucién perfectamente establecida y positivamente
privilegiada.

En los tratados de Historia de la Medicina, se recoge el hecho de
que la licenciatura universitaria medieval suponia una autorizacién
para el ¢jercicio, aunque éste era muy restringido; habfa un cierto re-
chazo al ejercicio practico por parte de los grandes licenciados. Esta
situacién cambia a partir del siglo xv1 (aproximadamente), cuando
muchos médicos ya no viven de la docencia universitaria. La existen-
cia de un nimero considerable de profesionales médicos dedicados al
ejercicio prictico, dio lugar a la creacién del Royal College of Physi-
cians en Londres; fue creado por Enrique VIII para decidir, en sus
origenes, quiénes podfan ejercer la medicina; es una institucién de
cardcter monopolistico, con estatuto real (no municipal, como el de
los gremios).

Los médicos no se consideraron a s{ mismos ni como mercaderes
ni como trabajadores manuales; en Londres no exista ningdn gremio
médico. El Royal College es una institucién distinta de los gremios,
tanto por el cardcter real de su estatuto como porque se utlizara la
palabra «colegio» en lugar de las mds usuales de «compafifa» o «cofra-
dfa». Pero, con el Royal College lo que surge es una nueva fase de la
profesién médica, la fase burocrética. Sin embargo, si se estudian los
cédigos internos de ética, el paternalismo sigue vivo bajo un nuevo
rostro, mds burocrdtico y corporativo que carismdtico y personal.

Parece que surge una nueva ética médica en forma de autocon-
trol profesional por parte de los colegios (como el Royal College).
Sin embargo, la base de esta nueva ética médica sigue siendo la tra-
dicién paternalista hipocrdtica del «medicus gratiosus», que en los
siglos anteriores y en esta nueva etapa sigue gozando de completa
vigencia.

Un ejemplo paradigmdtico de esta transformacién que se produ-
ce en la modernidad (del «medicus gratiosus» hipocritico y galénico
al médico secularizado que mantiene, sin embargo, la identidad mo-
ral propia del paternalismo mds antiguo) es Thomas Percival. Se pro-
duce una transformacién que Diego Gracia llama de «<médico perfec-
to» a «médico politicor. El médico politico es el médico prudente y
educado; la ética médica se ha burocratizado y se convierte en «eti-
queta» constituyendo el «orden normativo» interno de la profesién.
Este orden lo conservard Thomas Percival en su Medical Ethics
(1803), inscrito en la tradicién del médico politico (pero fiel al para-
digma paternal y maternal del medicus gratiosus), y a partir de ahf



pasard a todos los cé6digos posteriores de ética médica®. Asf sucedié
con el cédigo ético de la American Medical Association de 1847 en el
que se mantiene un paternalismo institucional o burocrdtico; pater-
nalismo porque considera que el médico debe evitar al enfermo
aquella informacién que considere pueda perjudicar al enfermo; y
burocrdtico porque ahora la ética ya no es una cuestion individual
sino colectiva, de tal modo que es la asociacién profesional la encar-
gada de vigilar el cumplimiento del c6digo; la ética es méds burocrdti-
ca que carismdtica; y también con los Principles of Medical Ethics,
aprobados por la American Medical Association en Nueva Orledns en
1903 que conservan intacto el paternalismo.

Habrd que esperar hasta los afios 80 del siglo xx para que la éti-
ca médica norteamericana renuncie de manera explicita al paternalis-
mo. En concreto, los Principles of Medical Ethics del afio 1980 utili-
zan por primera vez los derechos de los pacientes como criterio de
ética médica, con lo que esto supone de crisis y alejamiento del pater-
nalismo.

El caso europeo es similar al americano; sélo a partir de 1957 se
aprueban los Principios Europeos de Etica Médica que suponen un re-
conocimiento de la autonomia del paciente (el articulo 4 dice: «Sal-
vo en caso de urgencia, el médico debe informar al enfermo sobre los
efectos y posibles consecuencias del tratamiento. Obtendrd el con-
sentimiento del paciente, sobre todo cuando los actos propuestos
presenten un serio peligro»).

El paternalismo es una constante en la historia occidental hasta
el siglo xvi; en la prdctica médica, se mantiene hasta nuestros dfas
précticamente. La crisis en esta forma especifica de relaciones huma-
nas (lo que hemos denominado «relacidn clinica») se produce en tor-
no a 1970; no es algo aislado, sino uno mds de los vectores que, en
torno a ese momento histérico, convergen para dar lugar al naci-
miento de una nueva disciplina, la bioética. La crisis del paternalismo
se produce, sobre todo, por la emergencia de la autonomia de los pa-
cientes-usuarios-clientes, que provoca un choque de intereses entre
los dos elementos principales de la relacién clinica. Se expondrd mds

¢ ¥ Este apartado lo desarrolla ampliamente Diego Gracia en Fundamentos de
bivética, ob. cit., pags. 93-98, bajo el epigrafe «La herencia de Percival». El recorrido
se refiere, fundamentalmente, al mantenimiento del paternalismo médico en el
siglo x1x y xx, en Estados Unidos. Las referencias a Europa como Unién empiezan
a finales de los afios cincuenta; es a partir de entonces cuando empieza a vertebrarse
la idea de Unién Europea y cuando empiezan a desarrollarse producciones juridico-
politicas comunes.



detenidamente en el capitulo segundo, dedicado a la autonomia de
los pacientes.

1.5. LA CRISIS DEL PATERNALISMO MEDICO

Uno de los factores que he considerado fundamental para enten-
der cémo se produjo el nacimiento de la bioética es la crisis del pater-
nalismo, tanto en la forma mds reducida e interpersonal de la relacién
clinica como en la forma mds amplia de la actuacién médica mds all4
de la enfermedad. En este sentido més amplio de medicina social, Heta
Hiyry también considera la posibilidad de extensién del término pa-
ternalismo médico (y la critica al mismo), cuando afirma que

el paternalismo médico, esto es, el control de la vida de las gentes,
presumiblemente en su propio interés, es el comun denominador
de la medicina y de las politicas sanitarias. El principio o supues-
to del que se parte es que el médico sabe siempre qué es mejor, se
convierte en una «autoridad epistémica», esto es, una autoridad
cientifica. Sin embargo, la vida y la muerte, la salud ;I la enferme-
dad, plantean siempre cuestiones «extracpistémicas»*’.

En este apartado sefialaré una serie de factores que considero im-
portantes como desencadenantes de un desequilibrio en la relacién
de poder que habia otorgado, tradicionalmente, al médico y a la me-
dicina social, una situacién de superioridad en la eleccién de los va-
lores relacionados con la gestién del cuerpo y la vida del enfermo.
Este desequilibrio, y las consecuencias que se derivaron, fueron evi-
dentes a finales de la década de los sesenta y principios de los setenta,
integrandose de esta manera como uno de los factores esenciales que
confluyeron para dar lugar al nacimiento de la bioética.

Uno de estos factores fue la creciente demanda de respeto a la au-
tonomifa individual por parte de los pacientes. Este fenémeno se ma-
terializé en una serie de resoluciones judiciales, que impusieron di-
cho respeto a los profesionales de la medicina (siendo los Estados
Unidos el pais pionero), asi como en el hito que supuso la primera
Carta de Derechos del Paciente de la Asociacién Americana de Hos-
pitales en 1973. Esto lo desarrollaré en el capitulo siguiente, dedica-
do al consentimiento informado.

% H. Hayry, The Limuts of Medscal Paternalism, Londres, Routldge, 1991,
pdgs. 17-20.



Lo que me interesa resaltar es el hecho de que la bioética, al igual
que otras disciplinas surgidas anteriormente (psicologfa, psiquiatria,
pedagogia, estadistica, sociologfa, etc.), nace como un saber consti-
tuido a partir de un nuevo poder. El poder del que surge la bioética
es consecuencia de desequilibrios entre unos actores sociales que tie-
nen en comun el participar en el control y gestién de valores relacio-
nados con el cuerpo y la vida. La novedad que introduce la bioética
como saber es que no puede ser analizada, de manera exclusiva, como
consecuencia de la introduccién de una dnica tecnologfa de poder,
tal y como ocurri6 con las disciplinas y los saberes individualizantes,
o las regulaciones y los saberes globalizantes, segin las aportaciones
de la analitica del poder foucaultiana.

Desde la perspectiva del modelo juridico de la analitica foucaltiana
la crisis del paternalismo guarda una relacién directa con la emergencia
de la demanda de autonomfa, como un conflicto entre dos poderes en
pugna por conseguir el control en la gestién de los valores antes men-
cionados. Por un lado, el paternalismo como poder que secularmente
se ha impuesto en la eleccién de dichos valores; y, por otro, la emergen-
cia de la demanda de respeto legal a la autonomia por parte de los en-
fermos, que consigue imponerse al primero, aunque no sin importan-
tes resistencias por parte de los profesionales de la medicina.

Pero la emergencia de la demanda de autonomfa no es un fené-
meno nuevo, y se puede entender, siguiendo la analitica foucaultia-
na, como una consecuencia de la gubernamentalidad liberal®. Como
dice Francisco Vdzquez, «hay que sefialar que los conceptos de “go-
bierno” y “gubernamentalidad” son de presencia tardfa en la obra de
Foucault. Hay que esperar al curso del Collége de France de 1977-
1978 para encontrar la primera formulacién y las primeras explora-
ciones de estos conceptos»2.

El modelo de gobierno propuesto por Foucault sirve para dar
cuenta de las tecnologfas reguladoras que no casan con la metdfora
bélica, con la forma de la dominacién. En el gobierno, la accién es
entendida como conduccién de conductas, y, no se toma como blan-

3! Los estudios de Michel Foucault sobre gobierno y gubernamentalidad los de-
sarrolla el autor en dos cursos del College de France: Secur:té, territorre, population
C8urs au Collége de France, 1977-1978, Gallimard-Seuil, Collection Heautes Etu-
des, ed. de Mlciel Senellart, Parfs, 2004 Y también en Nasssance de la bropolitsque.
Cours au College de France, 1978-1979, Gallimard-Seud, Collection Heautes Etu-
des, ed de MIC%CS Senellart, Parfs, 2004.

52 F Vizquez, «Empresanios de nosotros mismos Biopolitica, mercado y sobe-
ranfa en la gubernamentalidad neoliberal», en J Ugarte (comp.), La admunstracion
de la vida Estudos bigpoliticos, Barcelona, Anthropos, 2005, pdg. 75



co al cuerpo, sino las conductas de los otros (o de uno mismo). El go-
bierno, a diferencia de la dominacién, no pretende anular la iniciati-
va de los gobernados, sino emplearla a su favor (el gobierno presupo-
ne la libertad, con la que mantiene un vinculo de agonismo). La
gubernamentalidad, a la que Foucault también designa como «arte
de gobierno» y «racionalidad de gobierno», es un sistema de pensa-
miento acerca de la conduccién de conductas, de la naturaleza y
préctica del gobierno dentro de coordenadas histéricas precisas; el li-
beralismo es considerado como un arte de gobernar —o guberna-
mentalidad liberal— que implica una actitud de critica permanente
respecto al poder ejercido por el Estado®.

En lo que nos interesa, el andlisis foucaultiano de la guberna-
mentalidad liberal nos muestra que ésta ha pasado por diferentes fa-
ses desde su inicio en el siglo xvin. Para el estudio del nacimiento de
la bioética nos interesa, especialmente, la gubernamentalidad social
(que surge con el Welfare State y da lugar al ciudadano social), y la gu-
bernamentalidad neoliberal (que pretende generar el individuo auto-
rresponsable, empresario de si). La bioética nace en la transicién de
una a otra forma, entre la crisis del Estado de bienestar y el auge del
neoliberalismo; uno y otro fenémeno son factores importantes en el
nacimiento de la bioética: de un lado las resistencias tanto frente al
poder absoluto del médico en la relacién clinica (en términos del mo-
delo juridico de Foucault), como frente al excesivo poder normaliza-
dor de los especialistas en el Estado de bienestar (mds concretamen-
te, respecto a los profesionales de la salud, en el tema que nos
interesa), que se plasmaron en los movimientos sociales y politicos de
finales de los sesenta (reivindicando los valores de individualidad, li-
bertad y autonomia, plasmdndose, en el tema objeto de estudio, en
sentencias, cédigos y cartas de derechos de los enfermos a principios
de los setenta); y, en segundo lugar, el marcado acento puesto en el
individualismo activo y responsable por parte de las politicas neolibe-
rales.

Las resistencias frente al excesivo poder de los expertos en la eta-
pa de gubernamentalidad social, y el auge del ciudadano como em-
presario de si en el neoliberalismo, son elementos imprescindibles
para entender la emergencia de un nuevo poder, el de la autonomia
de los enfermos, que condiciond la crisis del paternalismo ejercido
por el médico tanto en la tradicional relacién clinica como en su ex-

53 Fstos conceptos aparecen desarrollados por Francisco Vdzquez en ob. cit.,
pags. 75-84.



tensién social mds alld de la enfermedad. Francisco Vézquez se refie-
re a esta transicion de la siguiente manera:

Se trata de convertir al individuo dependiente y necesitado, al
«ciudadano socialy, ligado a la colectividad por mecanismos esta-
tales de solidaridad (como el seguro social), en un individuo acti-
vo y autorresponsable, capaz de elegir por si mismo y de sacarle el
méximo partido a sus recursos personales en la bisqueda de un es-
tilo de v1da proplo y singular. Se trata del sujeto como «empresa-
rio de sf»’

En el andlisis foucaultiano de la gubernamentalidad neoliberal,

el servicio prestado estd centrado en ¢/ cliente; donde antes existfan
pacientes ahora hay clientes, consumidores de servicios cuyas de-
mandas deben ser atendidas de forma personalizada. Fl ciudada-
no social, atendido por una tupida red de dependencias colectivas,
es sustituido por el consumidor libre y responsable que satisface
sus necesidades acudiendo a un mercado. Los bienes y servicios asi
obtenidos obedecen a las elecciones personales de un consumidor
que los convierte asi en manifestaciones de un «yo» y de un estilo
de vida tnico e irrepetible®.

El paso del paciente al cliente (que exige ser respetado de acuer-
do a las leyes del mercado, incluyendo su relacién con los profesiona-
les de la salud, haciéndose responsable de la gestién de los valores de
su cuerpo y de su vida), supuso un factor importante en la crisis del
paternalismo médico y el auge del poder del enfermo como ser auté-
nomo, que ahora pasa a ser cliente responsable de su vida y deman-
da una legalidad que reconozca su derecho a la autonomia en la rela-
cién que establece con el profesional de la salud o con la medicina
como institucién social. Este desequilibrio de poder demandé y dio
lugar a un nuevo saber capaz de hacerse cargo y generar una produc-
cidén epistemoldgica que diese cuenta de la crisis del paternalismo
médico, por un lado, y, por otro, de la imposicién del respeto al prin-
cipio de autonomia en la relacién clinica.

Otro factor a tener en cuenta en la crisis del paternalismo fue la
ngedicalizacidn, a la que ya me he referido mds arriba, o extensién de
la medicina a multiples 4mbitos de la vida de las personas. Sus orfge-
nes estdn en la medicina social, pero asiste a una nueva etapa de gran

4 F. Vazquez ob. cit., pdg. 92.
% Ibid., pdg. 95. .



desarrollo como consecuencia del Estado de bienestar (a partir de la
segunda mitad del 51%10 xx), de la fase de gubernamentalidad social
descrita por Foucault®®, en la que el campo de actuacién de la medi-
cina no son sdlo las enfermedades Aunque este fenémeno comienza
ya en el siglo xvin, con el desarrollo de la medicina social descrita por
el filésofo francés, vivird una nueva etapa con el Estado de bienestar,
a parur de la segunda mutad del siglo xx, con una extraordinaria ex-
tension de la medicina a diversos campos de la sociedad, esto lo de-
sarrollo ampliamente en el Capitulo I

El nacmtento de la bioética coincide con el final del Estado de
bienestar, pero, el fenédmeno de la medicalizacién que se desarroll$ y
se extend16 en los paises occidentales ha permanecido, y se ha incre-
mentado hasta nuestros dias Esta medicalizaciédn ha tenido dos con-
secuencias importantes en relacién con la crisis del paternalismo mé-
dico en primer lugar, se han desarrollado resistencias frente a la
omnipresencia de la medicina que ponen en duda la «<bondad» de las
actuaciones médicas, como sefiala Foucault

La preponderancia concedida a la parologia se convierte en
una forma general de regulacién de la sociedad La medicina care-
ce en la actualidad de campo exterior Se podria afirmar, respecto
a la sociedad moderna en la que nos encontramos, que vivimos en
«Estados medicos abiertos» en los que existe una medicalizacion
sin limutes Determinadas resistencias populares a la medicaliza-
cion se explican precisamente por esta predominancia perpetua y
constante”’

Y, en segundo lugar, el inmenso e incontrolable desarrollo de las
multinacionales farmacéuticas, consecuencia directa del fenémeno
de la medicalizacion, (como veremos en el capitulo tercero), ha cues-
tionado el poder de soberanfa absoluta que ha tenido el médico has-
ta hace poco iempo, también Foucault ha sefalado la perdida de po-
der de los médicos como consecuencia de la medicalizacién y el auge
de las multinacionales farmacéuticas

Quienes realmente obtienen la mayor rentabilidad de la salud
son las grandes empresas farmaceuticas () Los medicos son cada
vez mas conscientes de que se han convertido en intermediarios

> Este tema aparece desarrollado en el articulo citado, M Foucault, «Crisis de
la medicina o crsis de la antimedicinas, pags 343 361
7 M Foucault, «Crists de la medicina o crsis de la antumedicinas, ob art,

pag 356



semiautomiticos entre la industria farmaceutica y la demanda del
cliente, es decir, en simples distribuidores de medicamentos y de
medicaci6n»’®

En la crisis del paternalismo también tuvo influencia la percep-
c16n del riesgo asociado al ejercicio de la medicina, un riesgo que no
tiene comparacién con lo que ha sido la historia de la medicina has-
ta la segunda mitad del siglo xx. El gran desarrollo de las nuevas tec-
nologfas biomédicas, a la vez que la extensién de estas tecnologfas a
una gran masa de poblacién (cflavoreado por las politicas del Estado
de bienestar), hace que los ciudadanos de los paises occidentales ha-
yan demandado la posibilidad de participar en la toma de decisiones
en relacion con el uso del poder tecnoldgico aplicado a sus vidas y a
sus cuerpos, produciendo una crists en el paternalismo médico. Fou-
cault senala que

nos adentramos en una dimensién nueva de lo que se podria de-
nomunar el riesgo médico (..) Este fenomeno adquere en la ac-
tualidad una nueva dimensién en la medida en que, hasta estos tl-
umos decemos, el riesgo medico concernia unicamente al
individuo que se estaba cuidando y hoy, todo el fenomeno de la
vida entra en el campo de acci6n de la intervencion médica®

1.6. EL PRINCIPIO DE BENEFICENCIA
EN LA RELACION CLINICA- .
ACTUALIDAD Y REIVINDICACION ‘

1.6.1. LA BENEFICENCIA COMO PRINCIPIO MORAL
QUE SUBYACE AL PATERNALISMO MEDICO

En los apartados anteriores he disunguido entre el poder del mé-
dico y el de la medicina El primero empieza en Grecia, mantenién-
dose esencialmente absoluto e intacto casi hasta nuestros dfas; el se-
gundo comienza su desarrollo en el siglo xvin con la sociedad
industrial y la medicina social. El poder del médico entré en crisis a
fglales de la década de los sesenta, el de la medicina también ha sido
cntcado y cuestionado, pero su vigor y extensién se mantiene y se

58 M Foucault, «Crisis de la medicina o crisis de la antimedicina», ob ct,
pags 359-360
59 Thid , pags 349-350



hace evidente con el fenémeno de la medicalizacién de nuestra socie-
dad (que es una continuacién de la medicina social), de indiscutible
trascendencia en nuestros dfas En el presente apartado quiero referir-
me a la beneficencia, como un principio moral que aparece indisolu-
blemente unido al poder paternal del médico

Uno de los principios morales que subyace en el ejercicio de las
profesiones (gobernantes, jueces, sacerdotes, médicos), es hacer el
bien, ejerciéndolo de modo altrusta (a diferencia de los oficios, que
se ¢jercen de modo egoista). El médico estd dotado «naturalmente»
de una autoridad moral que le lleva a decidir lo mejor para el pacien-
te (aunque sin consultar con €|, ya que éste no estd en condiciones de
expresar su 1dea de lo que constdera bueno, adecuado para su proce-
so) Esta situacion se ha mantenido (y se mantiene) en la mentalidad
de los profesionales de la medicina desde Grecia hasta nuestros dias,
constituyendo la esencia del paternalismo médico

En torno a 1970 el paternalismo (y el principio de beneficencia
que le es propio) entra en conflicto con el principio de autonomia,
stendo determinante en el nacimiento de la bioéuca Es evidente que
ninguno de los dos principios éucos citados es superior al otro a prio-
11, como expresan Beauchamp y Childress «Que la autonomia de los
pactentes deba tener prioridad o no sobre la beneficencia profesional
se ha convertudo en un problema central de la ética biomédica ( )
No exuste autoridad principal ni predominante ni en el paciente n1 en
el médico y en la éuca biomédica no existe ningtin principio preemi-
nente»®

Cuando el principio de beneficencia se disocia del paternalis-
mo, nos queda una intencién de hacer el bien o ayudar a los demis
en sus necestdades, siempre que ellos, voluntariamente lo pidan o
lo acepten El problema que se plantea es s1 son posibles las profe-
stones sin paternalismo, Diego Gracia afirma, en este sentido, que
«la tarea con la que hoy se enfrentan las profesiones cldsicas, entre
otras la medicina, es reformular o redefinir de modo nuevo su rol
profestonal. Quizds el auge de la bioéuica se debe, entre otras razo-
nes, a ésta»

Sobre esta redefinicién del rol profesional (consecuencia directa
de la crisis del paternalismo en la profesién médica), hay un articulo
interesante titulado «Profesionalismo médico en el nuevo muilenio:

% T L Beauchamp y ] F Childress, Principios de etzca biomedica, Barcelona,
Masson, 1999, pags 257-258 Esta edicion es la primera traduccion al castellano de
la cuarta edicion en 1ngles

S' D Gracta, Fundamentos de bietica ob cit, pag 101



Un estaturo para el ejercicio de la medicina»®. En el que se dicen, en-
tre otras cosas, lo siguiente:

Los médicos, actualmente, se sienten frustrados en la medida
que los cambios en los sistemas de atencién de salud, practica-
mente en todos los pafses industrializados, amenazan la naturale-
za y los valores mismos de la profesién médica (...) Compartimos
la idea de que el compromiso de la medicina con el paciente estd
siendo amenazado por fuerzas de cambio externas en nuestras so-
ciedades (...) La profesionalidad es la base del contrato de la Me-
dicina con la Sociedad. Este concepto exige colocar el interés del
paciente por encima de los del médico, estableciendo y mante-
niendo estdndares de competencia e integridad, y proveyendo de
asesorfa experta a la sociedad en materias de salud (...) La préctica
de la medicina en la época actual sufre desafios sin precedentes en,
prédcticamente, todas las culturas y sociedades (...) Para mantener
la fidelidad del contrato social de la medicina, en estos tiempos
turbulentos, creemos que los médicos deben reafirmar su activa
vocacién por los principios de la profesionalidad, lo que compren-
de no sélo su especial dedicacién al bienestar del paciente sino
también los esfuerzos colectivos por mejorar el sistema de salud
para el bienestar de la sociedad.

Sin duda, es toda una declaracién de demanda de una «nueva
constitucién» en la relacién entre médico y enfermo, consecuencia
de la crisis profunda e irreversible del paternalismo, recogida tam-
bién, especificamente, en un interesante articulo de Angela Coulter
en el que la autora pone énfasis en el crecimiento y asentamiento
del poder de los pacientes y el cardcter irreversible del paternalismo
médico®.

Sin embargo, es posible una interpretacién del principio ético de
beneficencia en el sentido de favorecer o promover el bien, respetan-
do el principio de autonomia del enfermo (el consentimiento infor-
mado). Frente a los intentos de las tiltimas décadas de fundamentar
la bioética sobre el principio de autonomia, dos autores norteameri-

62 «Profesionalismo medico en el nuevo milenio: Un estatuto para el ejercicio de
lamedicina» Declaracién conjunta de la Federacién Europea de Medicina Interna,
El American College of Physicians y El American Board of Internal Medicine. El ar-
ticulo se puede encontrar en Revzsta Anales de Medicina Interna, 2002, nim. 136,
pégs. 243-246. Estd traducido al castellano en Revista médica de Chile, abril de 2003,
vol. 131, ndm. 4, pdgs. 457-460.

63 A. Coulter, «Paternalism or partnership?», en la revista British Medical Jour-
nal, vol. 319, sept. 1999, pdgs. 719-720.
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canos, Edmund Pellegrino y David Thomasma, reivindican el prin-
cipio de beneficencia en su libro For The Patients Good®. La pro-
puesta de estos dos autores, de manera resumida, pretende ser una al-
ternativa a la polaridad existente entre los modelos de autonomia y
paternalismo médico, proponiendo como alternativa una «benefi-
cencia fiduciaria» (beneficence-in-trust) capaz de corregir las distorsio-
nes que se pudieran derivar de una observancia excesivamente puris-
ta del principio de autonomia. Para estos autores la confianza ha de
ser un elemento-gufa en la relacién clinica, «segtin la idea de la bene-
ficencia fiduciaria, en la que el médico actda representando al pacien-
te en la consecuecién de su bien sobre la base de un didlogo terapéu-
tico apto para pulir discrepancias»®.

Victoria Camps también plantea la dificultad de hacer compati-
ble la autonomia con la beneficencia, en el mismo sentido que Pelle-
grino y Thomasma (es decir, segtin el concepto de «beneficencia fi-
duciaria»). Considera que la dnica alternativa es una relacién clinica
basada en el valor de la confianza:

La relacién fiduciaria es la tinica que sabrd hacer compatible
la autonomfa con la beneficencia (...) La medicina basada en los
derechos individuales nos ha dejado huérfanos de beneficencia,
porque seguimos viendo la beneficencia como paternalismo. ;Qué
tiene que cambiar para que se restablezca la confianza? La benefi-
cencia no serd paternalismo si se basa en el didlogo y en la comu-
nicacién (...) La confianza hoy dfa ha de construirse sobre el plu-
ralismo y la diferencia®.

Diego Gracia se refiere a la beneficencia que defienden Pellegri-
no y Thomasma en los siguientes términos:

Una solucién posible, muy del gusto de los médicos actuales,
es pensar que para evitar ambos extremos, el paternalismo radical
de un lado, y el autonomismo también radical, de otro, el médico
debe aportar a la relacién entre médico y enfermo una beneficen-

v,, cia pura, exenta de paternalismo. Esto obligaria a una nueva dis-
P tribucién de papeles en la relacién médico-enfermo (...) Al bino-

¢t K. Pellegrino y D. Thomasma, For The Patient’s Good: The Restoration of Be-
neficence m Health Care, Nueva York, Oxford University Press, 1988.

% @G. Diaz, «David Thomasma y la nueva beneficencia», en la revista Dsarro
M¢édico, 8 de mayo 2002.

% V. Camps, «Autonomfa contra beneficencia», en Una vida de calidad Refle-
xzones sobre bioérica, Barcelona, Ares y Mares, 2001, pdgs. 187-189.



mio paternalismo-obediencia susttuirfa, asf, el de beneficencia-
autonomia. Con lo cual la relaci6n médico-enfermo ganarfa en
madurez, al tiempo que se harfa mds humana y adulta. Todos ga-
narfan en el proceso®.

Sin embargo, el argumento de la beneficencia paternalista no le
parece correcto a Diego Gracia; como sefiala, él mismo habia defen-
dido esa beneficencia, pero mds recientemente considera que no es
una postura del todo correcta. Apunta dos razones para ello:

En primer lugar, porque la funcién del médico no es prima-
riamente de beneficencia, sino de no-maleficencia. Afirmar que el
medico tiene obligaciones de beneficencia con sus enfermos es
exigirle mds de lo debido Por otra parte, la autonomia exige mds
de lo que en la tesis anterior se concede Lo que el principio de au-
tonomfa dice es que el enfermo es el tinico que puede decidir en
las cuestiones relativas a su cuerpo. El es el dnico que puede deci-
dir «auténomamente» lo que le es «beneficioso». El médico tam-
poco puede decidir esto. Lo tnico que el médico puede hacer es
[levar la contrara al paciente cuando éste quiera hacer algo que
atente contra los principios de «no-maleficencia» y de qusticiar.
Entonces sf que ha de oponerse al querer del paciente, pues esos
dos principios son de rango supertor y deben ser respetados aun
en contra de la voluntad de los intervinientes. Pero aun en estos

casos, no serd el médico el que tome las decisiones, sino el juez®®.

El principio moral de beneficencia genera deberes de promocién,
obligando de manera individual, quedando al arbitrio de cada uno
cémo y de qué manera cumple con esta obligacién; son deberes ilimi-
tados o superrogatorios, es decir, cuanto mds hagamos, mejor. Parece
que teniendo en cuenta estas caracterfsticas, una exigencia al médico de
obligaciones de beneficencia con sus enfermos serfa excesivo, a la vez
que complicado: shasta dénde llegaria la obligacién de hacer el bien?
:Quién estableceria los limites y las condiciones de tal obligacién?

Sin embargo, el principio moral de no-maleficencia genera debe-
res de prohibicién, que nos obligan a todos por igual, por lo que son
de obligado cumplimiento, recogidos por la legislacién y objeto de

ancién en caso de incumplimiento. Asi, la obligacién del médico es,
primariamente, de no-maleficencia, pero no de beneficencia.

67 D Gracia, «Los cambuos en la relacién médico-enfermon, en Buwetica clinica,
ob ct, pdgs 56-57
% Ibtd , pdg 57



162 La pIFerRENCIA ENTRE BENEFICENCIA Y NO-MALEFICENCIA

Acabo de referirme a la distincién que en Etica se hace entre debe-
res de prohibicién y de promocién; ésta nos sirve para diferenciar, como
hemos visto, dos principios éticos bien distintos: el de beneficencia y el
de no-maleficencia. El principio de no-maleficencia genera deberes de
prohibicién, es decir, nos obliga a todos de modo primario y es anterior
a cualquier tipo de informacién o consentimiento (todos estamos obli-
gados a no hacer el mal, a no hacer dafio intencionadamente a otra per-
sona, tanto moral como legalmente, formando parte de la dimensién de
«ética de minimos»). El principio de beneficencia, sin embargo, genera
deberes de prohibicién o de virtud que nos obligan individualmente y
de manera ilimitada (es la dimensién de la «ética de mdximos»).

Los principios de beneficencia y no-maleficencia aparecen ya
perfectamente especificados en los escritos hipocréticos. Diego Gra-
cia ha estudiado el tema sefialando que

la parte negativa se halla formulada en la mdxima primun non no-
cere —no presente en el corpus hipocraticum—; la positiva, pre-
sente por dos veces en el furamento, «en beneficio del enfermon.
La primera no tiene en principio nada que ver con el paternalis-
mo; la segunda si, siempre que el beneficio se haga sin el consen-
timiento informado del paciente. Ambas férmulas estdn de algiin
modo sintetizadas en el criterio del libro Epidemias: «favorecer, o
al menos no perjudicar»®.

En el Informe Belmont (1978), trabajo final emitido por la Na-
tional Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical
and Behavioral Sciences en Estados Unidos, encargada por el Congre-
so norteamericano para elaborar una gufa acerca de los criterios éticos
que debfan orientar la investigacién con seres humanos, concluyé que
eran tres estos criterios: beneficencia, autonomia y justicia. Un afio
mds tarde, en 1979, Beauchamp y Childress publicaron el libro Prin-
cipios de Etica Biomédica, inspirado por enfoque principialista del In-
forme Belmont y uno de los textos pioneros y mds influyentes de la
bioética; en €l se recogen cuatro principios, afiadiendo el principio de
no-maleficencia a los tres del Informe Belmont. De esta manera, que-
dan perfectamente delimitados los principios éticos de beneficencia y
no-maleficencia desde los origenes de la bioética como disciplina.

% D. Gracia, Fundamentos de bioética, ob. cit., pdg. 103.



Carrruiro 2

Autonomia en la gestién
de los valores de la vida
y el nacimiento de la bioética

Este segundo capitulo tiene una estrecha relacién con el prime-
ro: la democratizacién de las relaciones humanas afectd, entre otros,
a la relacién entre médico y enfermo y a la actividad médica extendi-
da mis alld de la relacién clinica, a finales del siglo xx, produciendo
la crisis del paternalismo médico y la demanda del derecho a la auto-
nomfa del enfermo. En el capitulo anterior desarrollé el concepto de
paternalismo médico; en éste se analiza cémo surge y se desarrolla el
principio de respeto a la autonomia en el 4mbito sanitario y la in-
fluencia que ello tendrd en el nacimiento de la bioética.

En el dltimo capitulo del presente trabajo, en el punto 5.1.1, se
hace referencia a un «doble nacimiento» del término bzoética y a un
doble alcance del mismo: la bioética en el sentido del legado de He-
llegers» es una versién mds restringida, dedicada a problemas relacio-
nados con la ética médica; y la bioética en el sentido del «legado de
Potter», es mds general, estd mds interesada por problemas éticos en
relacién con la biologfa y la ecologfa. De manera resumida, la prime-
ra orientacién se podria asimilar con la gestién de valores del cuerpo
y la segunda con la gestién de valores de la vida. El presente aparta-
do hay que contemplarlo, sobre todo, desde la perspectiva mds redu-

cida del «legado de Hellegers».



El primer y segundo capitulos (en los que desarrollo los concep-
tos de paternalismo médico y autonomfa de los pacientes) tienen que
ver, fundamentalmente, con el primero de los sentidos de la bioética
enunciados mds arriba, es decir, con una visién mds restringida de la
bioética, preocupada por la creciente intervencién de las tecnologfas
biomédicas en la salud y en la vida de las personas, y con la gestién
de los valores relacionados con el cuerpo: en primer lugar, la l%etero—
nomia propia del paternalismo médico, y, posteriormente, la crisis de
la gestién heterénoma de dichos valores y la demanda de la gestién
auténoma por parte de las personas.

En el presente capitulo expondré los acontecimientos histdricos
que han dado lugar al desarrollo de la autonomia del enfermo y su re-
conocimiento institucional, as{ como la gran importancia que todo
esto ha tenido en ¢l nacimiento de la bioética.

En primer lugar, la gestién auténoma del cuerpo ha tenido como
consecuencia inmediata el desarrollo del concepto de responsabilidad
en dicha gestién; y la responsabilidad no sélo se ha extendido al es-
tricto territorio de la medicina, sino que ha visto como una amenaza
para los valores del cuerpo el inmenso desarrollo acaecido en las tec-
nologfas médicas y biotecnologfas, por una parte, y la crisis ecolégica
global por otra; se ha producido un desplazamiento desde la gestién
auténoma de los valores del cuerpo a la de los valores de la Vidga, y en
ello ha tenido gran importancia la percepcién de lo que en el capftu-
lo cuarto desarrollaré con el nombre de «sociedad del riesgo». Se ha
producido un desplazamiento paulatino del primero de los sentidos
de la bioética al segundo (del sentido de Hellegers al de Potter).

En segundo lugar, el cambio de la gestién heterénoma a la auté-
noma ha producido un choque entre los intereses del estamento mé-
dico y los de los pacientes, acostumbrado aquél a imponer su criterio
del bien en la relacién clinica hasta el dltimo tercio del siglo xx; sin
duda, la autonomia de los pacientes se ha impuesto sobre el paterna-
lismo médico, pero, como veremos en este apartado, no ha sido por
conviccién de los médicos, sino por movilizacién social y sentencias
judiciales que han obligado al estamento médico a aceptar el criterio
de gestién auténoma de los valores del enfermo. En el capitulo quin-
to del presente trabajo (apartado 5.1.3) haré referencia a la conexién
que establece Diego Gracia entre el nacimiento de la bioética y la
doctrina de los deberes perfectos e imperfectos. Por la relacién que
tiene con lo que expongo en este punto, y de manera resumida, Die-
go Gracia considera que en la gestién de los valores relacionados con
el cuerpo y la vida se ha pasado de la gestion por parte de las autori-
dades eclesiasticas y médicas (era una gestién Eeterénoma, que gene-



raba «deberes perfectos» —que obligan a todos y pueden ser exigidos
de manera coactiva. La obligacién venia impuesta por las citadas au-
toridades eclesidsticas y médicas), a una gestion auténoma (que gene-
ra «deberes imperfectos», sélo exigibles a nivel individual), en la que
aquellos valores se gestionan a nivel individual. Este choque de inte-
reses de médicos y pacientes ha producido un cambio, desconocido
hasta el momento, en la relacién clinica y, también, la necesidad de
un debate publico en torno al alcance de la autonomia del enfermo.
Victoria Camps lo expresa en los siguientes términos: «La sensacién
de que quizd estemos yendo demasiado lejos en una defensa de la au-
tonomfa inapropiada e insensata es una de las sombras que se ciernen
sobre la luz que sin duda significa la apertura a una mayor libertad»'.

En tercer lugar, el cambio en la gestién de los valores relacionados
con el propio cuerpo, de la forma heterénoma a la auténoma, coincide
aproximadamente en el tiempo con la extensién de la asistencia sanita-
ria a una cantidad importante de la poblacién (en algunos casos abarca
a toda ella), y a la vez pude considerarse un factor precipitante de aquel
cambio. La extensién de la asistencia sanitaria tiene como consecuencia
la «medicalizacién» de la sociedad (como expondré en el capitulo terce-
r0). La medicina, a partir de la segunda mitad del siglo xx, invade a la
sociedad en forma de programas de prevencién y control que incluyen
a toda la poblacién, junto con inversiones importantes de los presu-
puestos estatales y de empresas privadas en nuevas tecnologfas biomédi-
cas para el diagndstico y tratamiento de enfermedades, ademds de la
creacién de nuevos hospitales y centros de salud. Ante este aconteci-
miento derivado del desarrollo del Estado de bienestar en las sociedades
occidentales, y teniendo en cuenta que la prctica dominante del esta-
mento médico segufa siendo el paternalismo, es légico pensar que,
coincidiendo con el auge de los movimientos por la c%efensa de los de-
rechos civiles en los afios 60, el paternalismo médico entre en crisis
(afectando a las dos formas expuestas por Foucault: el poder absoluto y
el normalizador), ya que es uno de los tltimos reductos de poder in-
cuestionable, y la demanda de la autonomia en la gestién del propio
cuerpo se imponga sobre la heteronomia imperante hasta entonces. La
«medicalizacién» de la sociedad puso en marcha un mecanismo de de-
fensa de la poblacién (sobre todo de los enfermos), frente a las preten-
siones de las autoridades médicas y eclesidsticas de mantener intacto su
poder de gestidn de valores relacionados con el cuerpo y la vida.

U'V. Camps, «Autonomia contra beneficencia», en Una vida de calidad. Reflexio-
nes sobre bioética, Barcelona, Ares y Mares, 2001, pdg. 176.
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2:1. EL CONCEPTO DE AUTONOMIA

La palabra autonomia deriva del griego autos («propio») y nomos
(«reglar, dley»), y se utilizé para referirse a% autogobierno de las ciuda-
des-estado helénicas independientes. Como seiala Victoria Camps:
«La primera forma de autonomfa fue la que reclamaron los ciudada-
nos griegos para legislarse a s mismos. La “libertad de los antiguos”
—como Ja llamé Benjamin Constant— no era una libertad para re-
cluirse en la vida privada y en los propios negocios, sino para ejercer
de ciudadanos y legislarse»®. El concepto de autonomia empezé uti-
lizdndose para designar una capacidad propia del espacio piblico o
colectivo. Y, en la actualidad, el término también se utiliza para de-
signar capacidades personales, llegando a adquirir en este sentido sig-
nificados diversos, como sefialan Beauchamp y Childress: «Autogo-
bierno, derechos de libertad, intimidad, eleccidn individual, libre
voluntad, elegir el propio comportamiento y ser duefio de uno mis-
mo. No es, por tanto, un concepto univoco ni para la lengua ni para
la filosoffa contemporinea»’. El concepto de autonomia que presen-
to en este capitulo se refiere, sobre todo, a una capacidad personal en
relacién con la gestién de valores relacionados con el cuerpo.

Sin embargo, el concepto de autonomia referido a una capacidad
personal se torna confuso cuando intentamos adentrarnos en el mis-
mo. Son varias cuestiones las que nos presenta Victoria Camps cuan-
do intenta desgranar este concepto:

:De verdad somos auténomos? ;Hasta dénde lo somos? Sa-
bemos y nos damos cuenta de que nuestra capacidad de decidir
es limitada en el tiempo y en el espacio. Somos producto de una
época, de una cultura, de un territorio, de unos padres, de unas
condiciones econémicas, de una educacién, de unas relaciones
profesionales... en fin, que si podemos decidir algo por nuestra
cuenta el campo que nos queda para hacerlo es mds bien pe-
quefio®.

La autora defiende una concepcién del individuo comunitaria y
2 moral como algo que construimos entre todos; desde esta perspec-
tiva, se remonta a Benjamin Constant que contrasta la libertad de los

2 V. Camps, «Autonomfa contra beneficencia, ob. cit., pdg. 177-178.

3 T. L. Beauchamp y J. F. Childress, «El respeto a la autonomia», en Principios
de ética biomédsca, Barcelona, Masson, 1999, pdg. 113.

V. Camps, «Autonomia contra beneficencia», ob. cit., pag. 179.



antiguos como «voluntad de ciudadania» y la de los modernos que es
«independencia», y lamenta que los modernos no sepan combinar su
independencia con un sentido de comunidad. De esta manera,
Camps nos expone dos aproximaciones problemdticas al concepto de
autonomfa: en primer lugar, la dificultad para delimitar el concepto
cuando éste va referido a una capacidad personal; en segundo lugar,
la tensién entre la autonomia personal (entendida desde la concep-
cién individualista y liberal) y la empresa politica o comunitaria.

En el andlisis que hace Diego Gracia del término autonomia,
coincide en la amplitud del mismo (y, por tanto, en la dificultad para
su delimitacién), y ante ello sugiere lo siguiente:

‘ Centrar el andlisis, no en el nivel dltimo o profundo de la
«persona auténoman, sino en el mds superficial y periférico de las
«elecciones auténomas» o «acciones auténomas» (...) La autono-
mia puede ser considerada una facultad o condicién sustantiva de
la realidad humana; pero también ser vista, de modo mds simple,
como un acto, el acto de eleccién auténoma. Parece que conviene

prestar atencién preferente al tema de las acciones’.

El tema de las acciones auténomas ha sido desarrollado por di-
versos autores relacionados con la bioética: Diego Gracia, entre noso-
tros, y Beauchamp y Childress, que han sido pioneros de la bioética
norteamericana, lo han tratado. Estos autores coinciden en las tres
condiciones que se han de cumplir para que una accién sea conside-

rada auténoma®:

a) Intencionalidad. Una accién puede afirmarse que es in-
tencional cuando es querida de acuerdo con un plan. Puede ser
que lo directamente querido sea el plan y no la accién, pero aiin
en este caso se considera como indirectamente querida. A los pri-
meros puede llamdrseles actos «deseados» y a los segundos actos
«tolerados», pero todos son actos «queridos». Tanto lo tolerado
como lo deseado son formas de lo querido, y por tanto tienen ca-
récter intencional. Los autores coinciden en admitir que no exis-
ten grados de intencionalidad: la intencionalidad se tiene o no se
tiene.

b) Conocimiento. Si el agente no entiende la accién, ésta no
puede ser auténoma. El problema es qué entendimiento o com-

5 D. Gracia, «La tradicién juridica y el criterio de autonomfa: los derechos del
enfermo, en Fundamentos de bioética, Madrid, Eudema, 1989, p4g. 183.

¢ D. Gracia, ob. cit., pdgs. 183-187; T. Beauchamp y J. Chuldress, ob. cit.,
pdg. 116.



prensién son necesarios para que una accién del_aa considerarse au-
t6noma. Desde una perspectiva utépica, la accién completamen-
te auténoma es aquella en la que la comprension es total. Desde
una posicién mds realista, una accién es sustancialmente auténo-
ma cuando somos capaces de entender su naturaleza y, ademds,
prever sus consecuencias. El conocimiento, al contrario que la in-
tencionalidad, si admite grados.

¢) Ausencia de control externo. Es la mds fécil de entender y
evaluar. El control si admite grados; los tres mds importantes son:
la coercién, la manipulacién y la persuasién. Existe coercién cuan-
do alguien, de manera intencional y efectiva, influye en otra per-
sona, amenazdndola con dafios indeseados y evitables tan severos,
que la persona no puede resistir el no actuar a fin de evitarlos. La
manipulacién consiste en una influencia intencional y efectiva de
una persona por medios no coercitivos, alterando las elecciones
reales al alcance de otra persona, o alterando por medios no per-
suasivos la percepcidn de esas elecciones por la persona. La persua-
sidn es una influencia intencional y lograda de inducir a una per-
sona, mediante procedimientos racionales, a aceptar libremente
las creencias, actitudes, valores, intenciones o acciones defendidos
por el persuasor.

He intentado delimitar el concepto de autonomia de dos modos:
primero, separando el significado que hace referencia a una facultad
del cuerpo politico de darse su propia norma, de aquel otro referido
a una capacidad personal; y, segundo, haciendo una reduccién de
este ultimo significado, asimildndolo a las acciones auténomas. Pero
el concepto requiere otra matizacién: ser auténomo no es lo mismo
que ser respetado como auténomo. En otras palabras, no es lo mis-
mo el concepto de autonomia que el principio de respeto a la auto-
nomfa. Refiriéndose al respeto a la autonomia, Beauchamp y Chil-
dress apuntan lo siguiente:

Este respeto debe ser activo, y po simplemente una actitud. Im-
plica no sélo la obligacién de no intervenir en los asuntos de otras
personas, sino también la de asegurar las condiciones necesarias para
que sea eleccién sea auténoma. El respeto, desde este punto de vista,
supone permitir que las personas actiien auténomamente’.

)
Esta matizacién ha sido de gran importancia en la bioética: el
respeto a la autonomia de los pacientes no ha sido fruto de un cam-

7 T. L. Beauchamp y J. Childress, «El respeto a la autonomia», ob. cit., pdgs.
117-118.



bio paulatino de actitud por parte del estamento médico, acostum-
brado durante los veinticinco siglos de historia de la medicina occi-
dental a la actitud paternalista, sino resultado derivado de la obliga-
cién de respeto activo impuesta por sentencias judiciales y leyes que
han recogido el sentir de una opinién publica demandando dicho
respeto. En el presente capitulo expondré c6mo se desarrollé el respe-
to a la autonomia de los pacientes, llegando al reconocimiento insti-
tucional, asi como la repercusién que este proceso tuvo en el naci-
miento de la bioética.

2.2. EL PRINCIPIO DE RESPETO A LA AUTONOMIA
Y SU REPERCUSION EN LA ASISTENCIA SANITARIA

Lo que trato de argumentar en este punto es que las relaciones
sanitarias se enmarcan dentro de un marco mucho mds amplio, cons-
tituido por las relaciones sociales y politicas, de las que aquéllas son
una parcela reducida. Los cambios que se han producido a lo largo de
la historia de occidente en la sociedad, en la politica y en la moral,
han terminado afectando a la relacién clinica.

2.2.1. DEL PATERNALISMO A LA AUTONOMIA:
UNA EVOLUCION POLITICA Y MORAL

Las relaciones sociales y politicas sufrieron un proceso de trans-
formacién en la historia occidental durante los siglos xv al xvui, pa-
sando del esquema paternalista, derivado de la concepcién naturalis-
ta de la ética y la politica griegas, desarrollado en el capitulo primero
(que justificé el absolutismo sociopolitico desarrollado por Foucault
segtin el modelo juridico), al esquema autonomista, segin el cual las
personas son capaces de construir la realidad que les circunda (justi-
ficando la gestién democrdtica): es la crisis del paternalismo tradicio-
nal que a.f%ctar:i a multiples facetas (social, politica, cientifica, éti-
ca...), incluida la relacién clinica (aunque esta dltima de manera muy
tardfa).

Como expondré a continuacidn, el primer lugar donde hace su
aparicién histérica la nocién de autonomia moral es en la reflexién
sobre el fundamento ético de la organizacién politica, cuando se
puso en duda la legitimacién naturalista del poder absoluto del sobe-
rano. La historia del concepto de autonomia estd ligada a la de la es-
tructura sociopolitica de los paises occidentales.



El paternalismo sociopolitico legitimé el poder absoluto del so-
berano. Pablo Simén da cuenta del naturalismo ético y politico de los
griegos como justificacién del paternalismo sociopolitico:

El naturalismo habia resuelto bastante bien Ja cuestidn de la
estructura social y de la legitimacién del poder politico. El orden
natural permitfa justificar una determinada estructura social y el
gobernante extraia su legitimacién de su capacidad para interpre-
tar ese orden y para dirigir hacia él a toda la comunidad (...) Toda
la comunidad aceptaba como autoevidente que el orden natural
era el rector de su orden social, y no podfa ser de otro modo y; por
ello, se concedfa que aquellos mejor preparados para interpretarlo
poseyeran la autoridad politica. En la versién medieval cristianiza-
da del naturalismo, Dios, como rector del orden natural, era el
que refrendaba esa estructura social y el garante de la autoridad del
gobernante®.

El descubrimiento de América es uno de los elementos funda-
mentales en la crisis del paternalismo. La observacién de comunida-
des con estructuras sociopoliticas que no se ajustaban al absolutismo
naturalista creé dudas sobre la legitimacién de esta estructura. Se cre6
el concepto de estado de naturaleza para referirse a una estructura so-
cial primigenia a partir de la cual podrian surgir sociedades distintas
a la occidental; el hallazgo era que ahora era la voluntad de la colec-
tividad —y no una voluntad sobrenatural— quien podia disefiar un
nuevo modelo de sociedad; aqui puede estar el origen de la denomi-
nada «literatura utépica» del Renacimiento, cuya obra mds represen-
tativa serfa la Utopia de Tomds Moro de 1516; otros autores son
Campanella o Bacon. Pero también los escritos de filosofia politica
intentan explicar cémo se organiza una sociedad y cémo se legitima
la autoridad; las teorfas contractualistas partirdn del estado de naturale-
za para dar cuenta de esa explicacion; entre los autores mds destacados
citaré, en el siglo xvii, Hobbes (1588-1679) y Locke (1632-1704), y,
en el xvin, Rousseau. Queda fuera del objetivo de la presente obra
una referencia mds exhaustiva del contractualismo; sélo me interesa
citar la aportacién de los autores contractualistas en relacién con el
disefio de un nuevo modelo de sociedad, en la que la legitimidad de
1# autoridad politica proviene de la comunidad politica, entendida
como la suma de los consentimientos individuales de los que van a
ser gobernados.

8 P. Simén, «Historta del consentimuento mformado», en El consentimento n-
formads, Madrid, Triacastela, 2000, pdgs. 31-32.



Otro elemento histérico fundamental en la crisis del paternalis-
mo y en la promocién del respeto a la autonomia individual fueron
las guerras de religién entre catdlicos y protestantes, que se desarro-
llaron entre 1521, fecha de la reforma protestante, y 1648, fecha de
la paz de Westfalia; tras muchos afios de intentar el exterminio mu-
tuo, se llega a la conclusion de que la convivencia pacifica y el respe-
to a las creencias religiosas es la tnica salida posible. Como sefala Pa-
blo Simén:

En este contexto histérico hay una idea estrechamente unida
a la polémica sobre el origen del poder, y que resulta fundamental
para comprender la evolucién ulterior de esa teorfa: es el de la zo-
lerancia en materia religiosa (...) La idea que subyace en el princi-
pio de tolerancia es, obviamente, lz Lbertad de conciencia. Y la li-
bertad de conciencia es un atributo de las personas, un derecho
individual (...) Se va a dar un paso fundamental en el desarrollo de
la teoria politica: si las personas tienen el derecho individual a de-
cidir qué religién quieren profesar, también tienen el derecho in-
dividual a decidir c6mo quieren ser gobernados y por quién. Este
es el momento en el que toma cuerpo la idea de que la legitimidad
de una autoridad politica proviene del consentimiento de la co-
munidad, entendida como la suma de los consentimientos indivi-

duales’.

La tolerancia es una virtud moderna que se instaura en Europa
tras las guerras de religién; 1689 es el afio de la llamada Acta de la To-
lerancia en Inglaterra, y de la publicacién por Locke de su Carta so-
bre la tolerancia. La tolerancia terminé convirtiéndose en un derecho
humano (de los llamados derechos civiles y politicos o de primera ge-
neracién), el derecho a la libertad de conciencia, segtin el cual toda
persona tiene derecho a vivir de acuerdo con sus creencias religiosas y
morales. El liberalismo se impuso, en primer lugar, en el espacio reli-
gioso, y posteriormente en el politico, dando origen a los sistemas de-
mocréticos occidentales.

La anterior es una sintesis histérica simplificadora de cémo, en
Occidente, se pasé del paternalismo sociopolitico a la legitimacién
del poder politico a través del consentimiento informado de los ciu-
dadanos. Como se ha dicho, la suma de consentimientos individua-
les conforma el consentimiento de la comunidad que legitima a la
autoridad politica. Son los ciudadanos individuales gestionando su
libertad de conciencia y aceptando el principio de tolerancia los que

? P. Simén, «Historia del consentimiento informado», ob. cit., pdgs. 33-34.



dan lugar al moderno Estado democrdtico. Esta novedad se extende-
14 a la filosoffa moral, de manera que, como se sefiala en el titulo de
este pardgrafo, la evolucidn es politica y moral. Pablo Simén afiade a
este respecto: «El consentimiento informado de los ciudadanos
irrumpié ademds en la filosoffa moral descubriendo la nocién de
conciencia auténoma y colocando a las personas en el centro de la
vida moral»'°.

2.2.2. RELACION CLINICA Y RESPETO A LA AUTONOMIA

El consentimiento informado sociopolitico es responsable de la
crisis del paternalismo que se inicia en la politica de los paises occi-
dentales a partir del siglo xvi. El concepto de autonomfa moral
corre paralelo. Sin embargo, el consentimiento informado y el res-
peto a la gestién auténoma del cuerpo no afectan a la relacién cli-
nica hasta finales del siglo xx. La repercusién del principio de res-
peto a la autonomia y al consentimiento informado no llega a la
prictica médica hasta principios de los afios setenta del siglo xx.
Hasta hace pocos afos, la relacién clinica era un reducto en el que
el médico podia seguir comporténdose como el gobernante absolu-
to, y el paternalismo ha sido el inico modelo en la relacién entre
médicos y pacientes hasta la citada fecha. A este respecto, Diego
Gracia sefiala que:

En medicina la revolucién liberal o revolucidn democritica se
ha producido con gran retraso respecto de otros espacios sociales
y probablemente s6lo ha llegado a su término en los tltimos afios.
Es curioso comprobar c6mo en el mundo de la salud la revolucion
social ha precedido en muchos casos a la revolucidn liberal (...) El
liberalismo ha sido siempre la gran «asignatura pendiente» de la
medicina occidental'l.

En otro lugar, Diego Gracia lo expresard de la siguiente manera:

Hay una metdfora que contempla al sacerdote como el go-
bernante del macrocosmos, €l rey o el politico, el del mesocos-
mos, y el médico, el del microcosmos o cuerpo humano. La li-
bertad de conciencia y el principio de tolerancia llegaron al
primero y al segundo de esos 6rdenes, pero no al tercero. En la

10 P, Simén, «Historia del consentimiento informado», ob. cit., pdg. 42.
1 D. Gracia, «La tradicién jurfdica...», ob. cit., pags. 144-145,



gesti6n de la vida y del cuerpo se considerd que esos principios
no eran aplicables?

También Pablo Simén recoge esta situacién cuando afirma que:
«Por donde no pasé la moderm(ild plenamente fue por el modelo de
relacién médico-enfermo, que siguié cast totalmente anclado en la
ética naturalista griega de los médicos hipocrdticos y en el paternalis-
mo tradicional»!

El nacimiento de la bioética tiene una estrecha relacién con el re-
conocimiento del respeto a la autonomia del enfermo, tanto en la
forma mds reducida de la relaci6n clinica, como frente al poder nor-
malizador que la medicina ha venido imponiendo a parur del siglo
xvi cotncidiendo con el desarrollo de la sociedad industrial. Diego
Gracia sefiala

La gran relevancia que en la moderna bioéuca ha adquirido el
llamado principio de autonomia no es sino expresién del pluralismo
y tolerancia en la gestion del cuerpo y de la vida Toda la teorfa del
consentimiento informado debe verse como una nueva especifica-
aén de un viejo derecho humano, el de la libertad de conciencia'

La teorfa del consentimiento informado en medicina se hace rea-
lidad en Estados Unidos durante los afios sesenta y setenta del siglo
xx (afios del nacimiento de la bioética). En estos afios la innovacién
que supuso la Modernidad llega al 4mbuto de la vida privada y el res-
peto a la autonomifa se infiltra en la vida sexual, la vida de pareja, la
vida famuiliar, diversos estratos de la soctedad civil, también aparecen
los movimientos de rervindicacién de los derechos de la muyer, de las
gentes de color, de los consumidores, los movimientos ecologista y
pacifista y el movimiento de rervindicacién de los derechos de los
enfermos, junto con la férmula del consentumiento informado,
como expresién del principio de respeto a la autonomia, como ve-
remos mds adelante. Diego Gracia se refiere a esta intima relacién
entre el consentimiento informado en el 4mbito de la relacién cli-
nica y el nacimiento de la bioéuca: «A partir de 1975, este nuevo
talante ético, que se concreta en un nuevo lenguaje, el de los dere-

2D Gracia, «La bioetica en el centro del debate racional, plural y critico», en
Fundamentacion y ensefianza de la bioetica, Santa Fe de Bogota, El Buho, 1998,
pag 62

13 P Simén, «Historia del consentimiento mformado», ob crt, pag 42

4 D Gracia, «La bioetica en el centro del debate racional, plural y critscon, ob
at, pag 62



chos, unos nuevos c6digos, los derechos de los pacientes, y hasta un
nuevo nombre, el de la bioética, empieza a tener amplia repercusién

internacional»*®.

2.3. RECONOCIMIENTO INSTITUCIONAL
DEL PRINCIPIO DE RESPETO
A LA AUTONOMIA DE LOS PACIENTES:
EL CONSENTIMIENTO INFORMADO

La historia del principio del respeto a la autonomia de las deci-
siones de los pacientes no es la propia de una continuacién desde el
paternalismo médico a una nueva fase presidida por el citado respe-
to. El estamento médico ha seguido actuando de manera mds o me-
nos paternalista, segiin los casos, y los enfermos han demandado ser
respetados en sus decisiones. Los ciudadanos norteamericanos fueron
pioneros en la exigencia de ser tenidos como seres auténomos en su
relacién con los médicos; a principios del siglo xx pudieron compro-
bar cémo los médicos hacfan caso omiso de sus peticiones y tuvieron
que usar los tribunales como instrumento democrdtico para la defen-
sa del respeto al principio de autonomia en la gestidn del cuerpo. De
manera que dicho respeto es consecuencia de una serie de repercusio-
nes institucionales surgidas del choque con el paternalismo médico,
en forma de sentencias judiciales y cartas de derechos. Como afirma
Pablo Simdn: «La historia del consentimiento informado en Estados
Unidos tiene un desarrollo fundamentalmente judicial, y por eso los
médicos norteamericanos han tardado en incluirlo como un com-
portamiento ético fundamental»'®,

Diego Gracia también hace especial referencia a este aspecto:

No es una exageracion afirmar que el derecho de los enfermos

a ser informados y a decidir auténomamente sobre su propio

cuerpo les ha venido impuesto a los médicos desde los tribunales

de justicia; o también, que la autonomia es un principio ajeno a la

tradicién médica, que ha llegado a la medicina desde el 4mbito ju-

dicial (...) Esto explica que la entrada en escena del principio de
autonomia del enfermo haya supuesto un grave conflicto para los

L profesionales sanitarios, educados en una tradicién que cuando

menos les es ajena!”.

15 D, Gracia, «La tradicién juridica...», ob. cit., pdg. 177.
16 P, Simdn, «Historia del consentimiento informado», ob. cit., pdg. 43.
Y7 D. Gracia, «La tradicién juridica...», ob. cit., pdg. 154. :



2.3.1. EL CONSENTIMIENTO INFORMADO
Y LA TRADICION JUDICIAL (COMMON LAW/)

El tema del consentimiento informado en la relacién clinica ha
sido objeto de gran cantidad de publicaciones. Destacan entre ellas
los articulos y libros del espafiol Pablo Simén. En este punto, seguiré
sus investigaciones sobre el tema y haré referencia al mismo'®.

Estados Unidos es el pais en el que aparecié y se desarrolld la
doctrina del consentimiento informado. Como ya he mencionado,
los ciudadanos norteamericanos fueron los pioneros en reclamar la
participacién activa de los pacientes en las relaciones sanitarias. Los
médicos no aceptaron fécilmente y los ciudadanos se vieron en la
obligacién de uulizar la via judicial.

La sentencia que emitié el juez Benjamin Cardozo de la Corte de
Apelaciones de Nueva York el 14 de abril de 1914 ha sido considera-
da la base de la teorfa del consentimiento informado (Scb/oendo;]j" v
Society of New York Hospitals). En este caso, el médico extirpé un tumor
del abdomen de una paciente que habia consentido ser examinada bajo
anestesia, pero que expresamente habfa dicho de forma reiterada que
no querfa ser operada; en el postoperatorio hubo una complicacién
gangrenosa que obligd a la extirpacién de varios dedos de la mano; la
sentencia contenfa una frase que haria famoso al juez: «Todo ser huma-
no de edad adulta y juicio sano tiene el derecho a determinar lo que
debe hacerse con su propio cuerpo; y un cirujano que realiza una in-
tervencion sin el consentimiento de su paciente comete una agresion
por la que le pueden reclamar Jegalmente dafios»?.

En el proceso de Niiremberg contra médicos del régimen nazi, el
tribunal se dio cuenta de la importancia del consentimiento informa-
do en la realizacién de experimentos humanos y ensayos clinicos, y
decidid establecer «los principios bdsicos que deben tenerse en cuen-
ta a fin de satisfacer las exigencias morales, éticas y legales en la inves-
tigacién con seres humanos»™. El resultado fue una lista de diez prin-
cipios que constituye el Cédigo de Niiremberg,.

'8 Hay un libro de obligada referencia del que he citado uno de los capitulos: P.
Simén, E{ consentimiento informads, Madrid, Triacastela, 2000. También es intere-
sante el capitulo: P. Simén, «El consentimiento informado y la participacién del en-
fermo en las relaciones sanitarias», en A. Couceiro (ed.), Buoética para clinicos, Ma-
drid, Triacastela, 1999, pdgs. 133-144.

19 Recogida por Pablo Simén en el capftulo: «Historia del consentimiento in-
formadon, %) cit., pdg. 52.

20 D. Gracia, «La tradicién juridica...», ob. cit., pdg. 166.



El Cédigo de Niremberg utiliza la expresién voluntary consent,
no informed consent; este término fue usado por primera vez en el afo
1957 en el Estado de California en el caso Salgo v. Leland Stanford Jr.
University Board of Trustees en 1957. Martin Salgo sufrié una parali-
sis irreversible como consecuencia de una aortografia para estudiar la
arterioesclerosis generalizada que padecfa; demandé al cirujano que
se la indicé y al radidlogo que la realizé, por negligencia profesional
y por no haberle informado de que este riesgo existfa. Segin Diego
Gracia, la novedad de este caso estd en que «no sélo exige la obliga-
cién de obtener el consentimiento del paciente, sino que ademds es-
tablece el deber de informar adecuadamente al paciente antes de que
decida. La novedad est4, pues, en el derecho del enfermo a la calidad
de la informacién, y en el deber del médico de revelarla»?!. Por otra
parte, la sentencia del caso Salgo fue de «agtesiény; sin embargo, em-
pieza a tomar mds fuerza la idea de que el consentimiento informado
es una parte constitutiva del acto médico, y por tanto su defecto debe
considerarse como «negligenciar.

El desarrollo de la teorfa del consentimiento informado en la dé-
cada de los sesenta se caracterizé por lo que Pablo Simén denomina
«estdndar de informacién del médico razonable»?. El caso Natanson
v. Kline (1960) fue el primero de importancia en entrar en la polémi-
ca sobre los estdndares de informacién. La sefiora Natanson deman-
dé al radioterapeuta y al hospital donde ejercia porque, como conse-
cuencia de la realizacién de una cobaltoterapia postmastectomifa,
sufrié quemaduras severas en el térax. El médico reconocié durante
el proceso que si bien la enferma habfa dado su consentimiento, no
habfa sido suficientemente prevenida de los riesgos inherentes a esta
técnica terapéutica. La sentencia insistfa mucho en que para que el
consentimiento fuera vilido, deberfa ser informado. El médico debe-
rfa informar al paciente de todo aquello que un hipotético médico ra-
zonable consideraria oportuno informar si estuviera en las mismas
circunstancias. El juez del caso se preocupé de sefialar la extensién de
la informacién, las 4reas que debia abarcar, los criterios, la necesidad
de exponerla de forma inteligible al paciente, y la consideracién de
que este nuevo deber no es un obstdculo insuperable para los profe-
sionales.

®  Enladécada de los setenta el estindar de informacién del médi-
co razonable es sustituido por el «estdndar de informacién de la per-

2L D. Gracia, «La tradicién juridica...», ob. cit., pdg. 160.
2 P. Simén, «Historia del consentimiento informadov, ob. cit., pg. 55.



sona razonable». Esta década va a ser decisiva para el desarrollo de la
teorfa del consentimiento informado porque, segin Pablo Simén:
«Consagrard definitivamente el deber de obtencién del consenti-
miento informado como un deber ineludible del profesional»?. El
caso judicial mds famoso fue el de Berkey v. Anderson (1969). El doc-
tor Anderson pidi6 el consentimiento para realizar al sefior Berkey
una mielografia; a peticién de Berkey, el doctor Anderson le comen-
t6 que la mayor molestia que iba a experimentar era estar tumbado
en una mesa frfa que se movia; no le comenté que era imprescindible
una puncién lumbar ni la posibilidad de que se produjeran lesiones
secundarias. Como consecuencia del procedimiento se produjo una
pardlisis denominada «pie caido». El tribunal consideré que el doctor
Anderson habfa mentido a su paciente y que, por tanto, el consenti-
miento no podifa haber sido informado y, en consecuencia, no era vé-
lido. Al final, al doctor Anderson se le consideré culpable de negli-
gencia, por no haber informado adecuadamente a su paciente. Lo
importante es que el tribunal consider$ que el paciente habria estado
completamente informado si se le hubiera proporcionado «suficiente
informacién acerca de la naturaleza de la mielografta de tal forma que
hubiera podido decidir de forma inteligente acerca de si aceptarla o
no». Seglin este estandar, no es el profesional el que debe decidir
cudnta informacién hay que proporcionar, sino que es el paciente el
que establece la medida.

El criterio de la persona razonable se establecié definitivamente
en 1972, como consecuencia de las sentencias de tres casos judiciales:
Canterbury v. Spence, Cobbs v. Grant'y Wilkinson v. Vesey. De los tres,
el caso Canter/f;ry es el que ha tenido mds importancia en la teorfa
del consentimiento informado, y también el que precipité que los
médicos norteamericanos se tomaran en serio dicha teorfa.

Después de las sentencias de 1972, parecfa que el criterio de
«persona razonable» iba a sustituir definitivamente al de «médico ra-
zonable». Como sefiala Diego Gracia, esto no ha sido asi: «<Ambos
han sido muy duramente criticados (...) Ello explica que en Nortea-
mérica las opiniones hayan estado muy divididas, y que se aplique
uno u otro criterio segtin el Estado en el que se celebre la causa»?.
Las sentencias posteriores a 1972 no parecen haber afiadido nada
nuevo y al final de la década de los setenta parece haberse completa-
do el desarrollo de la teorfa legal del consentimiento informado por
la via judicial. La tradicién judicial o common law anglosajona fue fe-

2 P. Stmén, «Historia del consentmiento informador, ob ct, pdg 57
24 D. Gracia, «La tradicién juridica..», ob at, pig 171



cunda en el tema del consentimiento informado hasta 1972; pero la
promocién de la autonomia de los pacientes continué en el 4mbito
de la statutary law o derecho constitucional y estatutario; en este sen-
tido, veinticinco Estados americanos elaboraron leyes sobre consenti-
miento informado entre 1975 y 1977; en 1982 se habia llegado a
treinta Estados. Tanto por la via del poder judicial como por la del
poder legislativo, el consentimiento informado se consolida como
expresion institucional del principio de respeto a la autonomia de los
pacientes.

Es interesante sefialar que, en opinién de Diego Gracia, la salida
a la disputa entre los criterios de «médico razonable» o «persona razo-
nable» no es jurisprudencial y tiene mds relacién con un replantea-
miento de las bases 16gicas de la medicina. Para el autor, el proble-
ma estd en qué debe entenderse por informacidn médica; pero éste
ya no es un problema ético, sino l6gico. Lo sefiala en los siguientes
términos:

En el modelo de la autonomia, la légica que ha de utilizarse
N no puede ser otra que la légica estadistica (...) En medicina se han
de tomar continuamente decisiones en situaciones de incertidum-
bre, sin llegar a la certeza, basadas siempre en el cdlculo de proba-
bilidades (...) Decir la verdad a un paciente no es darle un diag-
néstico de certeza, sino exponerle la nube de 5probabilidades
diagnésticas, prondsticas y terapéuticas de su caso®.

2.3.2. EL CONSENTIMIENTO INFORMADO
Y LOS DERECHOS DE LOS ENFERMOS

Después de la II Guerra Mundial, se produce un importante de-
sarrollo de los derechos civiles y politicos. En este sentido, hay dos
documentos especialmente significativos:

— La Declaracién Universal de los Derechos Humanos de 10
de diciembre de 1948.

— La Convencién Europea para la Salvaguarda de los Derechos
Humanos y de los Derechos Fundamentales de 1950.

Este movimiento general a favor de los derechos humanos es uno
de los elementos que hace comprensible el desarrollo actual de los de-

» D. Gracia, «La tradicién juridica...», ob. cit., pdg. 172.



rechos de los enfermos. Pero no es el tinico, como sefalaré a conti-
nuacion.

Otro elemento importante en el desarrollo de los derechos de los
enfermos tiene que ver con el momento histérico que se desarrolla en
la década de los sesenta, cuando el principio de autonomfa empezd a
infiltrarse en la sociedad civil y en la vida privada de las personas. Una
de las manifestaciones mds evidente fue la generalizacién del lengua-
je de los derechos civiles. Al igual que en la teorfa legal del consenti-
miento informado, fue en Estados Unidos donde primeramente se
producen dichas demandas sociales; en Europa fue significativo el
mes de mayo del 68. Estos derechos empiezan a penetrar en los estra-
tos mds profundos de la sociedad y se extienden a colectivos de ciu-
dadanos. Se desarrollaron movimientos como el de la liberacién de la
mujer, ecologista, antimilitarista (sobre todo por la coincidencia con
la guerra de Vietnam), de defensa del consumidor (dentro del cual se
incluye el movimiento en defensa de los derechos de los pacientes).

El comienzo de esta situacién se produce en la sociedad nortea-
mericana a principios de la década de los sesenta, en la que se perci-
be una creciente reivindicacién de los valores de individualidad, li-
bertad y autonomia. Un ejemplo tipico fue el movimiento de defensa
de los consumidores en el que, como ya he sefialado, se incluye el de
defensa de los derechos de los pacientes. En este sentido, Pablo Si-
moén expresa:

Los ciudadanos norteamericanos querfan ser tenidos en
cuenta en las cuestiones sociales y politicas que delimitaban su for-
ma de vivir. El consumo era una de estas cuestiones y la atencién
sanitaria un aspecto enormemente relevante del mismo, habida
cuenta de la creacién de los programas Medicare y Medicaid (...)
Por eso es 16gico que los usuarios del sistema sanitario comenza-
ran a reivindicar que se les tratara como consumidores capaces de
participar en el proceso de definicién del tipo de producto que se
lesibaa ofrecerzp .

El movimiento a favor de la defensa de los derechos de los pa-
cientes consiguié la promulgacién de cédigos de derechos. Estos em-
piezan en 1969, cuando una organizacién privada norteamericana, la
Comisién Conjunta de Acreditacién de Hospitales (CCAH) permi-
ti6 participar en la revisién de su Reglamento a asociaciones de con-
sumidores, en particular la National Welfare Rights Organitation. Esta

% P. Simén, «Historia del consentimiento informado», ob. cit., pg. 69.



tltima organizacién elabord en junip de 1970 un docur/nepto con 26
peticiones concretas, que suele considerarse el primer cédigo de dere-
chos de los enfermos. Tras un proceso de negociacién, al%unas pro-
puestas concretas fueron incluidas en el Reglamento de la CCAH.
En el predmbulo se definia a los pacientes como «consumidores de
servicios sanitarios»; también se afirmaba taxativamente que en caso
de incumplimiento de las citadas normas, un jurado podria sancio-
nar al director del establecimiento por negligencia.

En 1973, la Asociacién Americana de Hospitales aprobé su Car-
ta de Derechos del Paciente (Patient’s Bill of Rights). Fue un hito im-
portante y ha tenido una gran influencia, sobre todo, porque en
1974 el Departamento Federal de Salud, Educacién y Bienestar reco-
mendé a los hospitales y demds centros sanitarios la adopcién del c6-
digo de derechos de los pacientes y su distribucién a todos los pacien-
tes que ingresaran en los establecimientos. Diego Gracia se refiere a la
lectura del cédigo de 1973 en los siguientes términos:

Su lectura es muy instructiva porque demuestra cémo sus
doce puntos no son otra cosa que especificaciones del derecho ge-
neral al consentimiento informado. Realmente, la aparicién de %os
cédigos de derechos de los enfermos ha sido la culminacién del
descubrimiento del derecho al consentimiento informado, y el co-
mienzo de nuevos desarrollos (...) El consentimiento informado
es, tras todos estos desarrollos, un derecho humano individual, o
negativo, que puede y debe afiadirse a la lista cldsica, junto a los
derechos a la vida, a la salud, a la libertad y a la propiedad (...) No
es el tnico descubierto en los dltimos tiempos; por ejemplo, el de-
recho a la privacidad y el derecho a morir con di7gnidad; todos
cllos se fundamentan en el respeto a la autonomfa?.

La aparicién de c6digos de defensa de los pacientes coincide his-
téricamente con la percepcién del riesgo derivado del incremento de
tecnologias biomédicas. El cédigo de 1973 podria ser considerado
como un intento de salvaguardar la autonomfa del enfermo, ante la
percepcién del avance en la aplicacién de nuevas tecnologfas biomé-
dicas en las instituciones hospitalarias. Esta percepcién se produce en
una sociedad nueva, que se percibe a s{ misma como «sociedad del

«iesgo» (tema que desarrollaré en el capitulo cuarto del presente tra-
bajo). Ademds de la reivindicacién de derechos civiles y valores como
la autonomia, hay que tener en cuenta este otro factor —Ila percep-

¥ D. Gracia, «La tradicién juridica...», ob. cit., pdgs. 174-176.



cién del riesgo— como un elemento importante en relacién con el
nacimiento y desarrollo de los cédigos de defensa de los pacientes; el
reconocimiento institucional del principio de autonomia, que se de-
sarrolla a través de la teorfa del consentimiento informado (en forma
de sentencias judiciales o de cédigos), puede ser considerado, en par-
te, como expresion de la respuesta responsable de una sociedad que
empieza a percibir el riesgo derivado de las tecnologfas biomédicas.
En otras palabras, el concepto de autonomia, aplicado a la asistencia
sanitaria, guarda una estrecha relacién histérica con los conceptos de
riesgo y responsabilidad propios de una emergente «sociedad del ries-
go». Esta coincidencia, junto con la crisis del paternalismo y las con-
secuencias de la extensién de la asistencia sanitaria, fueron los acon-
tecimientos decisivos en el nacimiento de la bioética.

El reconocimiento institucional de los derechos de los pacientes
también ha sido una preocupacién europea. Sin embargo, los Esta-
dos europeos s6lo empezaron a tener iniciativas a partir de mediados
de la década de los ochenta.

La Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa aprobé en 1976
la Recomendacion 779 sobre devechos de los enfermos y moribundos, que
puede considerarse la primera aproximacién europea a los derechos de
los enfermos. Enumera una serie de derechos bisicos de los enfermos:
derecho a la libertad, a la dignidad e integridad personal, a la informa-
cién, a un tratamiento adecuado y derecho a no sufrir.

En 1985, el mismo Consejo de Europa creé en su seno el Comi-
té ad hoc de Expertos en Bioética (CAHBI), para investigar cuestio-
nes conflictivas en esta materia y proponer recomendaciones al Con-
sejo. En junio de 1990, la XVII Conferencia de Ministros Europeos
de Justicia aprobé una resolucién que encomendé al CAHBI la ela-
boracién de una «Convencién de Bioética», un documento que pu-
diera servir de guia para el desarrollo de la bioética y el bioderecho en
los paises miembros del Consejo de Europa; en 1992 el CAHBI crea-
ba un Grupo de Trabajo encargado de redactar el borrador; en 1996
la Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa aprobé el Conve-
nio para la proteccién de los derechos humanos y la dignidad del ser hu-
mano con respecto a las aplicaciones de la biologia y la medicina; fue
abierto a la firma de los Estados miembros en QOviedo, el 4 de abril
de 1997; fue suscrito por 21 paises, entre ellos Espafia; fue aprobado
por el Congreso de los Diputados el 1 de octubre de 1999 y entré en
vigor el 1 de enero de 2000. Los capitulos II y I1I tratan de forma ex-
plicita las exigencias ético~juridicas del consentimiento informado.

El Comité Hospitalario de la Comunidad Econémica Europea
aprobé en 1979 la Carta del enfermo usuario del hospital, en la que



se insistfa en el derecho de los pacientes a la informacién y al consen-
timiento.

El Parlamento Europeo aprobé en 1984 una resolucién incitan-
do a los Estados miembros a promover la redaccién y aprobacién de
una Carta Europea de Derechos de los Pacientes. La Oficina Regio-
nal Europea de la OMS (OMS/WHO) asumid este reto; en 1986
publicé un informe en el que se daba cuenta de «la pobre situacién
de los derechos de los pacientes en los diversos paises europeos»; con-
tinué con un estudio mds profundo, fruto del cual fue la publicacién
en 1993 de un informe sobre la situacién legislativa de los derechos
de los pacientes en la Regién europea de la OMS: The Rights of Pa-
tients in Europe. Los dos primeros capitulos se dedicaban al consenti-
miento y a la informacidn; en el informe se constataba una regula-
cién deficiente de los derechos de los pacientes, pero también se
sefialaba que se estaban poniendo en marcha iniciativas legislativas
con el objetivo de subsanarlos. Resultado de ello fue la celebracién en
Amsterdam de unas Jornadas Europeas de derechos de los pacientes
en 1994; en dichas Jornadas se aprobé un documento titulado: De-
claracion para los Derechos de los Pacientes en Furopa.

s

2.3.3. ULTIMOS ACONTECIMIENTOS EN EL DESARROLLO
DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO 5

El desarrollo del consentimiento informado en la prictica asis-
tencial norteamericana, durante la década de los ochenta, estuvo
marcada por tres acontecimientos relevantes, segiin Pablo Simén®:

En 1980, la Asociacién Médica Americana (AMA) empren-
de una reforma de su Cédigo de Etica y elimina de su texto el
planteamiento paternalista, incluyendo una referencia explicita a
la obligacién de los médicos de respetar los derechos de los pacien-
tes. En 1981, la AMA hizo publica una aclaracién elevando el res-
peto al consentimiento informado a la categorfa de obligacién éi-
ca profesional ineludible.

En 1982, se publicé el informe Making Health Care Decisions

. elaborado por la Comisién Presidencial norteamericana, que de-
dic6 al consentimiento informado dos de los nueve informes que
produjo. Uno mds genérico es el citado, y otro mds especifico de-
dicado a las decisiones de retirada o no inicio de medidas de so-
porte vital, es el titulado Deciding ro Forego Life-Sustaining Treat-

28 P, Simén, «Historia del consentimiento informado», ob. cit., pags. 84-86.



2 ment (publicado en 1983). El primero es uno de los hitos de la
historia del consentimiento informado.
El tercer acontecimiento fue la explosién de la literatura sobre
. consentimiento informado, tanto en las grandes revistas médicas
como en la literatura especializada. Fue especialmente relevante la
publicacién de tres libros en relacién con el tema: The Silent World
of Doctor and Patient (1984), de Jay Katz (psiquiatra); A History
and Theory of Informed Consent (1986), de Ruth Faden (psicéloga
y bioeticista) y Tom L. Beauchamp (filésofo y bioeticista); Infor-
med Consent: Legal theory and Clinical Practice (1987), de Paul S.
Appelbaum (psiquiatra), Charles W. Lidz (sociélogo) y Alan Mei-
sel (jurista).

Los datos mds recientes sobre el consentimiento informado en
Estados Unidos, en la década de los noventa, muestran la dificultad
para su aceptacion por parte de los profesionales de la medicina. Pa-
blo Simén sefiala:

En el fondo, muchos de los sanitarios se han sometido a la teo-
rfa del consentimiento informado por motivos legales, pero no han
asumido sus postulados éticos (...) Parece que una parte del colec-
tivo de médicos americano ha tardado en descubrir que lo que se
estaba gestando era en realidad un nuevo modelo de relacién
médico-enfermo mds acorde con las demandas sociales (...) El mo-
vimiento legal del consentimiento informado se inscribe en reali-
dad en otro mucho m4s radical, un movimiento ético que requerfa
un cambio de mentalidad sustancial por parte de los sanitarios y los
usuarios. El consentimiento informado forma parte de una nueva
cultura ética mds participativa donde las personas establecen con
mayor libertad sus planes de vida y de futuro, aunque ello vuelva
las relaciones sanitarias mds complicadas y conflictivas®.

Como he apuntado anteriormente, el respeto institucional al
principio de autonomfa de los enfermos, es un proceso histérico pa-
ralelo y, en cierta l6gica desencadenante de la crisis del paternalismo
médico en la relacién clinica. Los hdbitos paternalistas han continua-
do en algunos profesionales, y sélo la obligacién legal ha permitido
limitarlos o, en su caso, modificarlos. Dos realidades sociales comen-
zaron un choque conflictivo de intereses, sobre todo desde la década
de los sesenta: el paternalismo médico con sus intereses de beneficen-
cia, por un lado, y la demanda de respeto a la autonomfa de los en-
fermos, por otro.

¥ P. Simén, «Historia del consentimiento informado», ob. cit., pdg. 87. .



Articulos recientes que tratan de valorar las consecuencias de la
implantacién legal del consentimiento informado sefialan una recep-
cién desigual en los circulos médicos, ast como el ser contemplado
més como un obstdculo que como un avance en la relacién clinica:

A pesar de la entusiasta acogida del consentimiento informa-
do en el 4mbito bioético como en el legal, su recepcidn en los cir-
culos médicos ha sido desigual Muchos profesionales han obser-
vado que los requertmientos legales han aportado muy pocos
cambios positivos en la relacién médico-paciente. De hecho, tan-
to las investigaciones empiricas como las observaciones clinicas in-
dican que ¢l consenumiento informado se convierte a menudo en
un mero tramute (. .) A veces interfiere en el cuidado de los pacien-
tes, porque se pierde un tiempo valtoso y porque puede llevarles a
rechazar cuudados médicos que serfan deseables™.

Hay profesionales de la medicina que siguen creyendo en la pri-
macfa del dnico principio que les es familiar: la beneficencia de tin-
tes paternalistas. Asf lo sefiala Broggi:

Su visi6n —la del médico— excestvamente biologicista, no
ha sido preparada para analizar el contexto de la enfermedad; y al
ser inevitable tener que mantpularlo, se escuda en una rutina que
le evite un estado de alerta continua. Basdndose en el tnico valor
del beneficio del enfermo (en una beneficencia) que su ciencia de-
finird, cree tener asegurada una buena praxis general, y supone
que en los casos poco comunes vendrd en su auxilio un sobrevalo-
rado sentido comun’!

2.4. LOS ELEMENTOS BASICOS DE LA TEORIA
DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO

Una vez examinado el proceso histérico por el que se produce el
reconocimiento institucional del principio de respeto a la autonomia
en el dmbito de la relacién clinica, en forma de regulacién legal del
denominado consentimiento informado, expondré brevemente algu-
nos de los que han de considerarse elementos bdsicos de la teoria que

¥ Ch W Lidz, P S Appelbaum y A Meisel, «Dos modelos para la aplicacién
del consentimiento informador, en A Couceiro (ed.), Bioética para clinicos, Madrd,
Tracastela, 1999, pdgs 151-152

31'M A Brogg, «Algunas proposiciones sobre el proceso de la informacién cli-
nica y el consentimiento iformado», en A Coucerro (ed ), ob cait, pag 145



lo desarrolla; para ello seguiré la descripcién que hace Pablo Simén
de esos elementos?2.

1. El consentimiento informado es un proceso y no un aconteci-
miento aislado en el 4mbito de la relacién clinica. Un vicio frecuente
entre los profesionales sanitarios es considerar que lo esencial del con-
sentimiento informado es la firma de un formulario previamente re-
dactado para una determinada intervencion, procedimiento de diag-
néstico, etc. Esta es una visién legalista de lo que pretende ser el
consentimiento informado:

Un proceso de encuentro y didlogo entre el sanitario y el pa-
ciente, que abarca desde el mismo momento en que el sanitario
entra en contacto con el enfermo, hasta el instante en que se le da
el alta definitiva. En este proceso ambos se transmiten mutuamen-
te informacién, y entre ambos deciden los objetivos terapéuticos y
los procedimientos aceptables para alcanzarlos (...) Este debe ser el
horizonte al que debemos aspirar®.

2. Un segundo elemento importante del consentimiento infor-
mado es la voluntariedad. Es 16gico entender que el consentimiento
s6lo es aceptable si es libre, es decir, voluntariamente otorgado. Es im-
portante sefialar que la voluntariedad de un paciente puede quebrarse
de muchas formas, y familiares y sanitarios pueden utilizar procedi-
mientos coactivos sutiles para forzar la voluntad de un enfermo.

3. La informacién en cantidad suficiente también es un elemento
esencial. Pablo Simén sefiala:

Parece haber bastante acuerdo en que las 4reas de informa-
cién que hay que cubrir son las relativas a la naturaleza y objetivos
del procedimiento diagnéstico o terapéutico, riesgos y efectos se-
cundarios posibles, alternativas plausibles y beneficios esperados
de uno y otras. Donde existe mayor debate es en lo relativo a la ex-
tensién que tiene que tener cada uno de estos apartados. Y el mds
discutido es el de los riesgos y efectos secundarios*.

En la jurisprudencia norteamericana, ya hemos visto que se uti-
lizan dos criterios distintos: 1) Criterio del médico razonable: un mé-

32 P. Simén, «El consentimiento informado y la participacién del enfermo en
las relaciones sanitarias», en A. Couceiro (ed.), Bioética para clinicos, Madrid, Tria-
castela, 1999, pdgs. 140-143.

%% P. Simén, ob. cit., pdg. 141.

3 1bid., pdg. 141.



dico tiene la obligacién de rev_elarl§ a un paciente aquello que un hi-
potético médico razonable estimaria adecuado revela}r; un médico ra-
zonable es aquel que actiia en consonancia con la prdctica habitual de
la comunidad cientifica de referencia; 2) Criterio de la persona razona-
ble: un médico tiene la obligacién de contar a sus pacientes aquello
que una hipotética persona razonable desearfa conocer si se encontra-
ra en la misma situacién del enfermo. Ambos criterios pueden utili-
zarse, pero Simén considera que el segundo parece mds respetuoso
con la autonomia de los pacientes.

4. Otro elemento importante relativo a la informacién es la
comprensibilidad. El consentimiento serd verdaderamente informado
si el sujeto ha recibido la informacién en un lenguaje asequible para
él, de manera que se haya garantizado su comprensién. Esto es de
gran importancia en la elaboracién y redaccién de formularios escri-
tos de consentimiento informado.

5. La capacidad o competencia del enfermo es fundamental a la
hora de obtener el consentimiento informado. De manera que si un
paciente es considerado incompetente o incapaz, se le retira el derecho
a tomar decisiones sobre sf mismo y son otros los que han de tomarlas
en su lugar. La competencia o capacidad podria definirse como: «La
aptitud del paciente para comprender la situacién a la que se enfrenta,
los valores que estdn en juego y los cursos de accién posibles con las
consecuencias previsibles de cada uno de ellos, y a continuacién tomar,
expresar y defender una decisién que sea coherente con su escala de va-
lores»®. Una persona sélo puede ser considerada incompetente o inca-
paz después de una evaluacién que es responsabilidad del médico, y si
es necesario del psiquiatra (de manera que todo individuo es, en prin-
cipio y por definicién, competente o capaz, incluidos ancianos, enfer-
mos mentales o adolescentes); pero, en tltima instancia, es precisa la
intervencién judicial para determinar la competencia o capacidad.

6. Después del proceso de evaluacién y discusién de la informa-
cién transmitida de forma adecuada y comprensible, el paciente tie-
ne que decidir si consiente o rechaza lo que se le propone. Pablo Si-
mén sefiala que todavia los sanitarios toleran mal el rechazo de los
pacientes; a veces intentan coaccionar al paciente (con la amenaza de
un alta voluntaria, o de manera indirecta, presionando a la familia
fara que, a su vez, coaccione al paciente).

Hay que sefialar que existen situaciones excepcionales en las que
estd justificado moralmente el no pedir el consentimiento informado

3 P. Simén, «El consentimiento informado y la participacién...», ob. cit.,

pig. 142.



de los pacientes: grave peligro para la salud publica; situacién de ur-
gencia vital inmediata; incompetencia o incapacidad del enfermo y
ausencia de sustitutos legales; imperativo judicial; rechazo de todo
tipo de informacién por parte del enfermo; y el denominado «privi-
legio terapéutico» (consiste en que un médico puede ocultarle infor-
macién a un paciente si tiene la firme certeza de que la revelacién le
producirfa un dafo psicoldgico grave). A veces el privilegio terapéu-
tico, que es una situacién excepcional, tiende a convertirse en norma
para justificar el ocultamiento de informacién al paciente. Es eviden-
te que esto constituye un vicio en el uso prictico del consentimiento
informado.

2.5. LOS LIMITES DEL PRINCIPIO DE RESPETO
A LA AUTONOMIA: LA BENEFICENCIA MEDICA
Y LA RELACION CLINICA
BASADA EN LA CONFIANZA.
ALGUNAS CRITICAS A LA FORMULA
DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO

El desarrollo de la teorfa del consentimiento informado como
expresion legal del respeto al principio de autonomfa no estd exenta
de criticas. En este punto, sefialaré algunas de ellas.

1. Una primera critica es la siguiente: la aplicacién excesivamen-
te legalista de la teorfa del consentimiento informado podria ir en
contra de los intereses de los pacientes. Ya he sefialado que la situa-
cién histérica en torno al dltimo cuarto del siglo xx es la del conflic-
to abierto entre el principio de beneficencia paternalista, que es pro-
pio del colectivo médico, y la demanda de respeto al principio de
autonomia del enfermo (materializado en férmulas legales que impo-
nen obligaciones a los médicos: las sentencias judiciales y las cartas de
derechos de los enfermos). Cuando se produjeron conflictos de este
tipo, la postura legal tendi6 a ser fiel al segundo principio, salvo en
los casos de evidente incapacidad del paciente. La consecuencia de
ello ha sido una postura denominada «medicina defensiva, en la que
los profesionales se centran sobre todo en las consecuencias legales de
su intervencién, olvidando el principio de beneficencia hacia el pa-
ciente (basado mds en la confianza mutua que en férmulas legales).
De esta manera, se ha producido un desplazamiento paulatino desde
el antiguo paternalismo al nuevo principio de respeto a la autonomia,
de manera que la dimensién de beneficencia hacia el paciente se ha
ido olvidando progresivamente. Eso es lo que constata Victoria



Camps cuando afirma: «La sustitucién de un principto por otro
—beneficencia por autonomia— de un modo excestvamente radical
puede acabar no representando un progreso ni1 un respeto a los dere-
chos de los pacientes»*®. Como ya sefialé al principio del apartado, la
autora nos muestra sus dudas sobre el hecho de que estemos yendo
demasiado lejos en una defensa de la autonomia iapropiada e insen-
sata

El principio de rervindicacién de la beneficencia médica en la re-
lacién clinica ha sido tratado en el punto 1.3 del presente trabajo. En
lo que nos interesa aqui, hemos de recordar que existe una corta dis-
tancia entre beneficencia y paternalismo, y que el concepto de bene-
ficencia tiene una valoracién positva y el de paternalismo no. El pa-
ternalismo une los conceptos de beneficencia y poder. Victoria
Camps sefiala: «De la dificultad de ponerse de acuerdo sobre los va-
lores deriva que la prictica del principto de beneficencia se entienda
a menudo como paternalismo»’

Existe una corta distancia entre la actuacién benefactora y al-
trussta por parte del médico y el paternalismo, en el que aquella ac-
tuacién —la beneficencia— se realiza 1mponiendo los valores del
médico y silenciando los del paciente Aunque la relacién clinica es
una relacién asimétrica, en ninguin caso est4 justificada la imposicién
de una determinada interpretacion del bien por parte del médico.
Como sefiala Victoria Camps: «La asimetrfa entre el médico y el pa-
ciente es rechazada cuando sélo se interpreta como una relacién de
superior a inferior, politicamente 1ncorrecta porque silencia al que
estd mds abajo simplemente porque sabe menos cosas»*®. Pero como
ya he dicho en el primer capitulo, es posible una interpretacién del
principio ético de beneficencia en el senudo de promover el bien o
favorecer al enfermo por parte del médico, respetando los principros
del consentumiento informado.

Como han sefalado Beauchamp y Childress, dos autores pione-
ros de la bioética norteamericana, el tema de la posible prioridad o
no de la autonomia de los pacientes sobre la beneficencia profesional
ha sido un problema central de la bioéuca desde su nacimiento como
disciplina®. Aunque no existe un principio preeminente y ser4 la va-

% V Camps, «Autonomia contra beneficenciar, en Una vida de calidad Refle
xiomes sobre bioetrca, Barcelona, Ares y Mares, 2001, pdg 175

% Ibd, ob ar, pag 174

% Ibid, ob ct, pag 176

3 T L Beauchamp y J F Childress, Principios de etica bromedsca, Barcelona,
Masson, 1999, pags 257-258



loracién prudencial de cada caso la que determine la prioridad. En el
capftulo primero (punto 1.6) hice referencia 2 Edmund Pellegrino y
David Thomasma, también pioneros de la bioética norteamericana,
que han reivindicado el principio de beneficencia en su libro For The
Patient’s Good: The Restoration of Beneficence in Health Care®®. El mo-
delo que proponen estos autores es similar al de Victoria Camps y
pude resumirse en la férmula: «beneficencia fiduciaria». En este tipo
de relacién clinica, la confianza se ha de convertir en el elemento-
gufa de la relacion clinica. Victoria Camps dedica varias paginas de su
citado libro al concepto de confianza; considera que la confianza sélo
se puede dar en una relacién entre iguales y, donde no hay igualdad,
no puede haber confianza auténtica, s6lo sumisién. La confianza im-
plica cooperacién y ha de ser mutua porque enfrenta a personas
igualmente vulnerables. Asimismo considera que la confianza tiene
una doble dimensién: racional y sentimental (y en este sentido hay
que tener en cuenta que los sentimientos se alimentan de gestos, hi-
bitos, maneras de hacer las cosas).

Diego Gracia critica el concepto de beneficencia no paternalista
utilizando dos argumentos para ello (como quedé expuesto en el ci-
tado punto 1.6): en primer lugar, la funcién del médico no es prima-
riamente de beneficencia sino de no-maleficencia; en segundo lugar,
lo que la autonomia exige es que el enfermo es el tinico que puede
decidir auténomamente lo que es beneficioso para si.

2. Una segunda critica a la f6rmula del consentimiento infor-
mado deriva de la posibilidad de que su uso se convierta en un mero
trdmite formal en un momento de la actuacién médica. E incluso
que dicho trémite sea contemplado como una imposicién externa a
la institucién sanitaria, de necesario cumplimiento, que hace mds
lenta y problemdtica la relacién clinica.

Mds arriba me he referido a las investigaciones empiricas citadas
por autores como Lidz, Appelbaum y Meisel (nota 29), indicando
que para los profesionales, a menudo, el consentimiento informado
se convierte en mero trdmite, a la vez que en una informacién com-
pleja que los pacientes no llegan a entender:

El consentimiento informado ha sido elogiado como «tera-
pia» en la relacién médico-paciente, pero también ha sido critica-
do por no tener ningtin efecto positivo sustancial en esta relacién
(...) Hemos insistido en que una puesta en prdctica mds efectiva de

4 E. Pellegrino y D. Thomasma, For The Patrent’s Good, Nueva York, Oxford
University Press, 1988.



la doctrina del consentimiento informado requiere su integra-
cién dentro del proceso de toma de decisiones, lo que requiere
tiempo®l.

Marc Antoni Broggi hace multiples recomendaciones para evitar
posibles vicios en la férmula del consentimiento informado:

En cuanto a la informacién, las variaciones individuales son
tantas que solamente cabe hablar de necesidades de cada enfermo
en concreto. Por tanto son ellas, y no las generalidades, las que de-
ben conformar, en tltima instancia, la cantidad, el ritmo, los lfmi-
tes y la forma del proceso informativo (...) Debe entenderse la in-
formacién como un proceso, no como un acto clinico aislado,
aunque sea repetido; proceso evolutivo en el que puede madurar
la capacidad del enfermo a ser informado y del médico a orientar-
se (...) El enfermo necesita integrar la informacién en su mundo
frégil e inestable; este miedo y esta dificultad de integracién expli-
can la cautela imprescindible en este proceso que, a veces, ni el
médico ni el enfermo sabe hasta dénde va a llegar®2.

Victoria Camps también contempla la posibilidad de que el con-
sentimiento informado se convierta en mero trdmite; considera que
lo bdsico no ha de ser la firma del documento con el que el paciente
consiente, sino la informacién que precede a la firma. Con respecto
a esta informacién, considera lo siguiente: «Informar no puede redu-
cirse a demandar una firma previa lectura de unas pdginas. Informar
es dialogar , si hace falta, deliberar conjuntamente, porque sélo asf,
hablando, la informacidn se hard comprensible y serd una ayuda para
tomar la decisién pertinenter®.

Todos los autores citados hacen hincapié en el hecho de que el
consentimiento informado no puede reducirse a un trdmite; de ello
se deriva la consideracién de proceso en relacién con dicha férmula.
Ya hemos visto que Broggi se refiere a la informacién como un proce-
50, no como un acto clinico aislado. Lidz, Appelbaum y Meisel, en el
articulo citado anteriormente, distinguen entre el «consentimiento
como un hecho aislado» y el «consentimiento como proceso». Tam-

®a Ch. W. Lidz, P. S. Appelbaum y A. Meisel, «Dos modelos para la aplicacién
del consentimiento informado», ob. cit., pdgs. 160-161.

42 M. A. Broggi, «Algunas proposiciones sobre el proceso de la informacién cli-
nica y el consentimiento informado», ob. cit., pdgs. 146-149. En este articulo el au-
tor enumera hasta 12 propuestas para intentar superar los problemas que, en su apli-
cacién préctica y concreta, supone la férmula del consentimiento informado.

# V. Camps, «Autonomia contra beneficencia», ob. cit., pdg. 181.



bién expuse c6mo Pablo Simén considera un elemento bésico de la
teorfa del consentimiento informado el hecho de que es un proceso.

3. Una tercera critica a la teorfa del consentimiento informado
es la que sefiala Victoria Camps en los siguientes términos: «<En una
interpretacién caricaturizada, pero no irreal, el procedlmlento del
consentimiento informado puede verse como una forma més de con-
solidar el modelo positivista por el que se entiende que la misién del
chmco es dar cuenta de unos hechos que el paciente debe juzgar y va-
lorar¥4. Desde esta perspectiva, la férmula del consentimiento infor-
mado reproducma el esquema positivista que separa radicalmente los
hechos de los valores: el médico serfa el cientifico y por ello informa
sobre los hechos; el paciente recibe la informacién y decidiria en fun-
cién de su escala de valores. Frente a esta perspectiva positivista, ya se
ha expuesto la alternativa de la relacién clinica segtin el modelo de
«beneficencia fiduciaria», en el que la confianza es un elemento fun-
damental que ha de entenderse como una cooperacién mutua entre
dos personas igualmente vulnerables. El conocimiento del proceso
del paciente no proviene sélo de la competencia profesional; dicho
conocimiento surge de la cooperacién mutua, y los valores en juego
afloran de esa misma interaccién, no existiendo una exclusiva en nin-
guna de las partes. Por ello, las dos partes de la relacién aportan saber
y valoracién, no pudiendo establecerse una distincién como preten-
de hacer la perspectiva positivista.

2.6. EL PRINCIPIO DE RESPETO A LA AUTONOMIA
EN LA GESTION DE LOS VALORES
RELACIONADOS CON EL CUERPO Y LA VIDA

. Y EL NACIMIENTO DE LA BIOETICA

La gestién auténoma de los valores relacionados con el propio
cuerpo y la vida es un acontecimiento histérico muy reciente, que
hay que situar en el dltimo tercio del siglo xx. El principio de respe-
to a la autonomia llevaba dos siglos (aproximadamente) con plena vi-
gencia social e institucional; sin embargo, la gestién auténoma del
propio cuerpo habia escapado a los cambios histéricos que determi-
naron aquel respeto a la autonomfa individual, y segufa siendo un re-
ducto en el que los médicos y J]a medicina imponfan sus criterios mo-
rales con la excusa del principio benefactor hacia el enfermo; era un

# V. Camps, «Autonomfa contra beneficencia», ob. cit., pdg. 182.



terreno cerrado a la autonomia, en el que la heteronomfa moral (es
decir, la situacién en la que la dnica moral aceptable era la del médi-
co) se imponfa tal y como lo venia haciendo durante veinticinco
siglos.

Como he expuesto en este apartado, el principio de respeto a la
gestién auténoma del propio cuerpo es fruto de la conciencia y mo-
vilizacién social. Para que este prlnc:lplo fuese respetado por los pro-
fesionales sanitarios y por la institucién médica, hizo falta que las ins-
tituciones lo reconociesen, bien en forma de sentencias judiciales o
en forma de cartas de derechos de los enfermos (sobre todo en Esta-
dos Unidos, que fue el pais pionero en demandar el reconocimiento
institucional de este principio de respeto a la autonomia en la gestién
del propio cuerpo). La necesidad de reconocimiento institucional se
deriva de la resistencia a ser aceptado por el estamento médico; la re-
lacién clinica empez6 a ser considerada como una prestacién de ser-
vicios en la que uno de los elementos, el enfermo, era un consumidor
de servicios sanitarios. De esta manera, escapaba a la consideracién
de dominio paternalista (una relacién que combinaba beneficencia y
poder), y se enmarcaba dentro del mercado como relacién contrac-
tual, debiendo responder a las leyes de éste. Asi fueron posibles las
sentencias judiciales que impusieron el requisito del consentimiento
informado y el desarrollo de los derechos de los enfermos que refor-
zaron la teorfa de dicho consentimiento en el 4mbito de la relacién
clinica.

Uno de los elementos clave en el nacimiento de la bioética fue el
intento de mediacién en cuestiones relativas al principio de respeto a
la autonomfa del paciente dentro de la relacién clinica y frente a la
normalizacién médica. Ante esto, hay que hacer dos anotaciones im-
portantes; en primer lugar, la bioética nace en sociedades en las que
se respeta la gestién auténoma de los individuos en todos los 4mbi-
tos (incluido el bioldgico), es decir, nace en sociedades pluralistas; y,
en segundo lugar, la bioética, tanto en su dimensién epistemoldgica
como en la institucional, utiliza procedimientos de resolucién de
conflictos en los que la deliberacién ocupa un lugar central, es decir
procesos deliberativos propios de sociedades abiertas, democrdticas y
plurales.

Si midiésemos la importancia de los distintos factores implicados
en el nacimiento de la bioética por el volumen de publicaciones, pa-
rece que hay acuerdo entre los autores en cuanto al hecho de que el
tema de la autonomia ocup el primer lugar, desde el nacimiento de
la bioética a principios de los setenta, hasta que los problemas de la
justicia sanitaria superaron a los de la autonomfa.



En la valoracién de la importancia que tuvo el principio de res-
peto a la autonomia en la gestién de los valores del propio cuerpo,
para el nacimiento de la bioética, hay que tener en cuenta también la
interseccién con otros factores que se desarrollan en el presente tra-
bajo.

En primer lugar, se produce una coincidencia temporal entre el
respeto a la autonomia del paciente en la relacién clinica y frente a la
medicina, y la extensién de la asistencia sanitaria a un porcentaje
muy importante de la poblacién, llegando en algunos casos a la tota-
lidad. Esta extensién se produce como consecuencia del desarrollo
del Estado de bienestar en los pafses occidentales. Esta coincidencia
es muy significativa, ya que sélo cuando la asistencia sanitaria se ex-
tiende de una manera desconocida hasta entonces, penetrando en
multiples 4mbitos de la sociedad y produciendo un fenémeno cono-
cido como «medicalizaciény, es cuando la sociedad reacciona deman-
dando el respeto institucional a la autonomia en la gestién de los va-
lores del cuerpo y de la vida, aspecto que hasta ese momento habia
escapado al principio de respeto a la autonomia de las personas. El
Estado de bienestar y sus consecuencias en la asistencia sanitaria lo
expondré en el apartado tercero del presente trabajo.

En segundo lugar, también hay una coincidencia temporal entre
el respeto a la autonomia de los pacientes y la introduccién de nue-
vas tecnologfas biomédicas. El impacto social de estas nuevas tecno-
logias dara% ugar a la percepcién de lo que se ha denominado «socie-
dad del riesgo»; el concepto de riesgo se extiende a todos los dmbitos,
y de manera especial al de la asistencia sanitaria. Pero la «sociedad del
riesgo» es también una sociedad plural que demanda respeto a los va-
lores que, de manera personal rigen el control del propio cuerpo y de
la vida; las nuevas tecnologfas biomédicas no pueden 1mplantarse
desde el modelo de la bcnefg icencia paternalista en el que sélo el mé-
dico decide lo bueno y lo malo para el enfermo, sino desde el mode-
lo de respeto a la autonomia. Esta coincidencia también es importan-
te tenerla en cuenta, puesto que da lugar a otro conflicto, el de la
responsabilidad individual y colectiva ante las nuevas tecnologfas, deri-
vada de la conciencia de riesgo que generan, y la pretensién supuesta-
mente beneficiente por parte del colectivo sanitario; la regulacién legal
del consentimiento informado como férmula que se impone a ese co-
lectivo parece una consecuencia inevitable de aquel conflicto. En el ca-
pitulo cuarto del presente trabajo desarrollaré los conceptos de riesgo y
responsabilidad y su relacién con el nacimiento de la bioética.

En tercer lugar, hay que tener en cuenta el aspecto ya menciona-
do de la crisis del paternalismo en la relacién clinica y la demanda de



respeto a la autonomfa. El paternalismo ha sido la constante en la
relacién clinica durante veinticinco siglos. Sélo en los tltimos cua-
renta afios empezd a entrar en crisis. Se podrfa comparar a los dos
brazos de una balanza; durante siglos, la balanza ha estado completa-
mente desplazada hacia uno de los brazos; en los dltimos, afios se ha
producido un desplazamiento en el sentido del otro brazo. Muy re-
cientemente, empieza a considerarse que la posicién mds prudente de
esta balanza imaginaria es el punto de equilibrio, en el que se afronte
el dilema entre los principios éticos de respeto a la autonomia indivi-
dual del paciente y el de beneficencia médica, como sefialé en el ca-
pitulo primero, apartado 1.6.

Las interacciones mencionadas y los conflictos de ellas derivados
demandaron un nuevo saber capaz de enfrentarse a los nuevos retos
planteados. Ese saber surgié a principios de la década de los setenta,
con una produccién epistemoldgica bien diferenciada y una penetra-
cién institucional cuyo objetivo inicial fue la resolucién de los nue-
vos conflictos éticos planteados. A ese nuevo saber con doble dimen-
sién epistemoldgica e institucional se le llamé bioética.



Carfruro 3

El nacimiento de la bioética
y la crisis de la medicina de bienestar

En este capftulo intento mostrar el contexto sociopolitico y eco-
némico en el que se produce el nacimiento de la bioética, asf como el
concepto operativo de salud que es propio de este contexto. Bésica-
mente, los conceptos de «sociedad de consumo», en el 4mbito social,
y «Estado de bienestar», en el politico, son centrales para entender el
momento histérico en el que se surge la bioética; las teorfas econémi-
cas de J. M. Keynes y la ética utilitarista que subyace en sus plantea-
mientos, influyen decisivamente en la creacién del Estado de bienes-
tar, que abarca el perfodo histérico que va desde el fin de la IT Guerra
Mundial hasta la crisis econémica de 1973 (el nacimiento de la bioé-
tica se produce en torno a 1970, coincidiendo con el comienzo de la
crisis del Estado de bienestar). En él se hardn extensibles los derechos
sociales, econémicos y culturales (llamados de segunda generacién) al
campo de la asistencia sanitaria, dando lugar a un nuevo concepto de
salud en el que ésta queda identificada con el bienestar.

En el siglo xx, la salud pasa de ser un bien de produccién a un
bien de consumo, con una caracteristica pecuhar la de ser muy ex-
pansible, como los gastos militares (es decir, no tienen techo de inver-
sién). Otra novedad es que la asistencia sanitaria, desde finales del xix
—en algunos paises occidentales, como Alemania— y a lo largo del
siglo xx en el resto de paises occidentales, se convierte en un deber de
justicia y, su derecho correlativo es el derecho a la salud (como con-



secuencia del reconocimiento y promocién institucional de los dere-
chos de segunda generacién); este derecho a la salud va a quedar es-
pecificado por la Organizacién Mundial de la Salud (OMSY) tras la
definicién que dio del término «salud» en 1946.

El nacimiento de la bioética se produce en un momento histdri-
co en el que la intervencién del aparato burocrdtico del Estado en la
sanidad es de gran importancia, como consecuencia del desarrollo de
las teorfas keynesianas. Esta injerencia de la politica en la sanidad se
ha justificado apelando, por un lado, al concepto de justicia distribu-
tiva y, por otro, a la concepcién utilitarista del bienestar colectivo.
Esto es importante puesto que nos permitird establecer la diferencia
entre dos conceptos a la hora de justificar el derecho a la salud, y su
correlativo deber de asistencia sanitaria: el Estado del bienestar, por
un lado, y el Estado social de derecho, por otro. En el primero, la
asistencia sanitaria se justifica por su utilidad (es decir, por criterios
econémicos: el reformismo keynesiano tiene como objetivo mante-
ner el sistema capitalista, que podia quedar desmantelado si seguian
vigentes los principios de la teorfa econémica cldsica) y, en el segun-
do, se justifica por criterios éticos de justicia (en orden a dar conteni-
do, por parte de cualquier Estado que pretenda ser legitimo, a los dere-
chos humanos de primera —<iviles y politicos— y segunda generacién
—econémicos, sociales y culturales—).

Como expondre a lo largo del presente capftulo, es evidente una
{ntima conexién entre el nacimiento de la bioética (tanto en su pro-
yeccion epistemoldgica como en la institucional), por un lado, y los
debates en torno a% concepto de justicia sanitaria, por otro. Desde
que aparecen las primeras publicaciones de la nueva disciplina y se
constituyen los primeros comités de bioética, las cuestiones relacio-
nadas con el concepto de justicia, aplicado a la sanidad, han sido una
constante: jcudndo debe considerarse justo un sistema de salud?
¢Cémo proceder cuando los recursos disponibles son menores de los
necesarios? ;Cémo distribuir justamente recursos insuficientes?

Para desarrollar el presente capftulo realizaré, en primer lugar, un
recorrido histérico por el concepto de justicia aplicado a la asistencia
sanitaria, para dar cuenta, mds detenidamente, de la situacién histé-

#ica en la que surge la bioética, mostrando que guarda una estrecha
relacién, en primer lugar, con la interpretacion utilitarista de la justi-
cia sanitaria como bienestar colectivo y el Estado de bienestar al que
dio lugar, Y por otra parte, con la crisis de ese modelo y la necesidad
de racionamiento y distribucién de recursos sanitarios: a partir de los
afios setenta se produce la crisis econémica que afecta al Estado del
bienestar, provocando la crisis de éste y, como reaccidn, el auge de



politicas neoliberales. Todo esto es ttil para completar el objetivo que
senalaba al principio: sefialar el contexto sociopolitico y econémico
en el que nace la bioética y el concepto operativo de salud que le es

propio.

3.1. EL CONCEPTO DE JUSTICIA
Y LOS SERVI;ZIOS DE SALUD

3.1.1. CONCEPTO BASICO DE JUSTICIA

En general, hay acuerdo entre los autores en sefialar que el térmi-
no «justicia» es polisémico. Emilio Martinez Navarro sefiala como
usos mds habituales del término los siguientes':

— La justicia en sentido ético, que puede aparecer como 2) una
cualidad moral que puede ser referida a distintos sujetos (exi-
gencias justas, intercambios justos, comportamientos justos,
. personas justas, leyes justas, instituciones justas etc.); 4) una
‘ capacidad humana para juzgar en cada momento lo que es

justo y lo que no (sentido de justicia, intelecto prdctico-mo-
# ral, razén prictica, etc.); ¢) alguna teorfa ético-politica (justi-
R cia liberal, justicia libertaria, justicia socialista, etc.).

— Lajusticia en sentido juridico (concordancia de una ley o un
acto concretos con el sistema legal en el que se produce dicho
acto).

— Lajusticia en sentido institucional (referido al poder judicial,
la institucién o conjunto de instituciones encargadas expre-
samente de administrar justicia).

Diego Gracia sefiala que «el sentido primario y elemental del tér-
mino justicia es el de correccién o adecuacién de algo con su mode-
lo; justo significa “ajustado”, lo que se ajusta al modelo»”.

El concepto bisico de justicia fue definido por los jurisconsultos
romanos como suum cuique tribuere: «Justo es dar a cada uno lo
suyor. Miguel Sdnchez sefiala que «hay justicia cuando nadie estd

! E Martinez, Justicia», en A Cortina (dir ), Diez palabras clave en etica, Este-
lla, Verbo Divino, 1994, pdg 159

2 D Gracia, «,Qué es un sistema justo de servicios de salud? Principios para la
asignacién de recursos escasos», en Profesién médica, ivestigacion y justicia sanstaria,
Santa Fe de Bogotd, El Buho, 1998, pdg. 152



desposeido de lo que le corresponde; y cuando se ha restablectdo un
equilibrio tras los intercambios e interacciones humanas, pero este
concepto deja sin contestar la siguiente pregunta ;cémo saber lo que
se debe a cada uno®»? La contestacion a esta pregunta se ha dado des-
de distintas doctrinas politicas y sociales antagdnicas que, a su vez,
pueden ser definidas seguin sus correspondientes 1deas sobre la justi-
ca. La enorme importancia de la justicia radica en que las diferentes
concepciones han sido uno de los principales motores de la hstoria.

3.1.2 PriNCIPIOS DE JUSTICIA

Beauchamp y Childress, dos autores de obligada mencién cuan-
do se habla del nacimiento de la bioéuca, distinguen un principio de
justicia formal y principios materiales de justicia*

Sefialan que extste un requisito minumo comdn a todas las teo-
rias de la justicia, el principio de justicia formal Tradicionalmente se
atribuye a Aristételes y dice lo siguiente: los iguales deben ser trata-
dos igualmente, y los desiguales deben ser tratados desigualmente.
Este principio es formal porque no establece dmbitos concretos en los
que los iguales deban ser tratados 1gualmente; un problema obvio es
su falta de concrecién. no sirve para recomendar ningtin curso de ac-
c16n porque no dice quién es 1gual y quién desigual, n1 con respecto
a qué cualidad

Los principios de justicia que espectfican las caracterfsticas rele-
vantes para un tratamiento 1gual son materiales, ya que identifican las
propiedades sustantivas para la distribucién La mayoria de las socte-
dades utiliza uno o varios de estos principios materiales para el dise-
fio de las politicas ptiblicas Miguel Sdnchez sefiala como postbles
principios materiales los sigutentes’

— A cada uno segtin su naturaleza o posicién natural
— A cada uno segtin su contribucién a la sociedad
+ — A cada uno segtin sus méritos.

® 3 M Sanchez, «La tradicion pohitica y el principio de justicras, material docen

te para uso de los alumnos del master de bioetica de la Universidad Complutense de
Madnd, convocatoria 2002-2004, pag 4 Este material forma parte de un libro de
bioetica de proxima publicacion

4T Beauchamp y J Chuldress, Principios de etica bromedica, Barcelona, Mas
son, 1999, pags 313-316

> M Sanchez, «La tradicion polftca y el principio de justicias, ob cit, pag 5



— A cada uno igual, independientemente del mérito.
— A cada uno segiin intercambie en un mercado libre.
— A cada uno segun la udilidad que se logre.

— A cada uno segtin sus necesidades.

Habitualmente es uno, o una combinacién de varios principios
materiales, los que estdn en la base de las distintas interpretaciones o
teorfas politicas de la justicia, que expondré a continuacién.

También, como sefialan Beauchamp y Childress: «los conflictos
entre ellos —los principios materiales— sin embargo, crean un serio
problema de prioridad, ademds de un reto al sistema moral que aspi-
ra a un disefio coherente de los principios»®. Con ello dan a entender
que son necesarias una serie de especificaciones posteriores y una va-
loracién de estos principios materiales, en orden a la resolucién de los
conflictos que aparecen en las situaciones concretas.

3.1.3. TEORIAS POLITICAS DE LA JUSTICIA
Y ASISTENCIA SANITARIA

Ya he dicho que los principios materiales son los que estdn en la
base de las interpretaciones o teorfas politicas de la justicia. En la his-
toria politica occidental ha habido, al menos, cuatro interpretaciones
de la justicia que desarrollaré en el presente punto: como proporcio-
nalidad natural, como libertad contractual, como igualdad social y
como bienestar colectivo. Realizaré una descripcién, as{ como sus re-
percusiones en los diversos tipos de asistencia sanitaria desarrollados
en la historia de la cultura occidental. Ello nos llevard hasta el mo-
mento en el que surge la bioética, dado que ésta es consecuencia de
una determinada interpretacién, la que identifica asistencia sanitaria
con bienestar colectivo; como expondré, las consecuencias de esta in-
terpretacién van a ser extraordinarias para la asistencia sanitaria, para
el concepto de salud y, en general, para la medicina.

a) La justicia como proporcionalidad natural
Esta teorfa de la justicia es la que ha tenido una mayor vigencia

histdrica en la cultura occidental: se inicia en Grecia en el siglo via.C.
y se mantiene hasta el siglo xvu.

¢ T. Beauchamp y J. Childress, Principros de étsca bromédica, ob. cit., pdg. 316.



Los filésofos griegos utilizaron el término dzkazosyne para referir-
se a la justicia, el sentido primario del término es fisico, no moral; el
término griego debe traducirse por qusteza» o «ajustamiento» justo
es lo ajustado al orden natural y no lo equitativo o 1gualitario La jus-
teza pertenece primariamente a la physzs, las cosas de la naturaleza es-
tdn ajustadas o desajustadas En este sentido, Diego Gracia hace una
caracterizacién de este tipo de justicia como proporcionalidad natu-
ral dictendo que «En tanto que naturales las cosas son justas, y cual-
quier tipo de desajustamiento constituye una desnaturalizacion
Todo tiene su lugar natural, y es justo que permanezca en el Esto no
sirve solo para el orden cdsmuico, sino también para el politico»” En
el orden politico podemos citar La Republica de Platon, que describe
una sociedad «naturalmente ordenadz», con estratos sociales escla-
vos, artesanos, guardianes y gobernantes Lo natural —y, por tanto,
lo justo— es que cada uno ocupe su puesto, aquél que la naturaleza
le ha asignado

En el mismo senudo que Platén, Anistéreles distngue, en el Li-
bro V de Etwca a Nicémaco, una jusucia politica general que es el or-
den natural de la soctedad, cumpliendo, en el orden politico, la mus-
ma funcion que las leyes fisicas en el de la naturaleza Ademds de la
justicia general, Aristételes distingue algunos tipos de justicias parcia-
les que afectan a las relaciones de los miembros del cuerpo politico
Una es la justcia distributiva, que rige las relaciones del gobernante
con sus subditos y consiste en el equilibrio en el reparto de honores y
riquezas entre los miembros de la sociedad Otra es la justicia conmu-
tattva que regula las relaciones de las personas privadas entre st y con-
siste en el equilibrio de intercambio de bienes entre individuos

En el caso de la justicia conmutativa (la que rige el intercambio
de bienes entre las personas), ésta ha de entenderse como estricta
igualdad un trueque es justo cuando lo que intercambian ambas
partes tiene el mismo valor, en caso contrario, serd injusto Para la
justicia distributiva (repartcién de honores, dinero o cualquier otra
cosa entre los miembros de una polis), dado el caracter «natural» de
la desigualdad en la polss, la reparticién no puede hacerse de manera
«gual» sino «proporcionado» a las capacidades naturales®

La construccion aristotélica de la justicia ha tenido una gran n-
fluencia histérica Como sefiala Diego Gracia: «Al menos hasta el si-

7 D Graca, «,Que es un sistema justo de servicios de salud?», ob cit pa% 152

8 Anstoteles, Etzca a Nicomaco V2 1130b31 Aqut Aristoteles explica la pro
porcion como igualdad de dos razones, de modo que su producto combinado sea
1dentico



glo xv, todos los europeos han seguido pensando lo mismo: que la
justicia es ordo, y que el orden, aun el politico, es natural. Si en algu-
na sociedad se intentd llevar esto hasta sus dltimas consecuencias fue
en la medieval. Por eso su gran ideal fue la consecucién del ordo na-
turae»’.

En la asistencia médica, la teoria de la justicia que ha tenido ma-
yor vigencia histdrica, en la cultura occidental, ha sido la teorfa grie-
ga que interpretd la justicia como ajustamiento al orden de la natu-
raleza; y este orden sélo es plenamente humano en el interior de la
polis. El orden justo se identifica con el bien comun; pero este bien
comun no es idéntico para todos sino que depende del lugar que
cada uno ocupe «naturalmente» en la polis. El orden justo no es una
reparticion igual para todos los individuos, sino un reparto propor-
cional (como ya hemos visto en el concepto de justicia distributiva).
Las diferencias en la atencién médica no son injustas; son proporcio-
nales y obedecen a los principios de la justicia distributiva. Desde el
siglo vi a.C. hasta el siglo xvi hay tres niveles de asistencia médica: la
de los estratos mds pobres (esclavos, siervos etc.), la de los artesanos
libres y la de los ciudadanos libres y ricos. Sélo estos tltimos podfan
participar plenamente de los bienes de la ciudad y por ello sélo ellos
tuvieron una asistencia sanitaria completa. La justicia sanitaria res-
ponde a la proporcionalidad natural (justcia distributiva), como
consecuencia del concepto de justicia entendido como ajustamiento
al orden natural.

b) La justicia como libertad contractual
b1) «Liberalismo contractual cldsico»

Con la modernidad se introducen importantes modificaciones en
el concepto de justicia. Uno de esos cambios es que la justicia pasa de ser
entendida como «ajustamiento natural» a convertirse en una «decisién
moral». Hemos visto que, segtin el concepto bésico, la justicia se entien-
de como: «dar a cada uno lo suyo»; para la concepcién naturalista grie-
ga, «suyon es lo ajustado a la naturaleza, mientras que el nuevo concep-
to de justicia considera que «suyo» es lo pactado en un contrato.

El hombre, ahora, se coloca por encima de la naturaleza y es la
Unica fuente de derechos. Es la base del reconocimiento de unos de-

° D. Gracia, «La tradicién politica y el criterio de justicia: El bien de terceros»,
en Fundamentos de bioética, Madrid, Eudema, 1989, pdg. 209.



rechos que son un bien individual e irrenunciable y que posee todo
hombre por el hecho de serlo.

John Locke (1632-1704) elabord una teorfa politica que funda-
mentd el liberalismo; en Dos tratados sobre el gobierno civil (1690)
puso los fundamentos de la moderna teorfa de los derechos huma-
nos: distingue un «estado de naturaleza» anterior a la sociedad orga-
nizada, en donde los hombres son iguales y libres y poseen ciertos de-
rechos naturales (vida, salud, libertad y propiedad); de este estado, el
hombre pasa a la «sociedad politica o civil» por medio del «contrato
social»: por su propio bien, los individuos delegan el poder por libre
consentimiento, y esto es la base de la constitucién de un gobierno
de la sociedad civil. En lo que nos interesa, para Locke, la justicia so-
cial o legal tiene por objeto proteger los derechos que ya tienen los
hombres en el estado de naturaleza. Los derechos humanos a los que
se refiere Locke son de cardcter negativo (sélo obligan a no hacer algo
a alguien), también llamados derechos civiles o politicos.

Para el pensamiento liberal de Locke, la justicia debe entenderse
como «libertad contractual», es decir, lo justo es que sea libre para
comprometerme en un contrato que asegura mis derechos civiles y
politicos. Locke tiene una idea minimalista del Estado: su tinico ob-
jeto es permitir el ejerc1c1o de los derechos individuales; si el Estado
dicta leyes que van mds alld de los poderes que se le otorgaron en el

contrato social, esas leyes son injustas.

A partir de los afios setenta del siglo xx (fecha del nacimiento de
la bioética), el liberalismo cldsico vuelve a cobrar vigencia, a nivel
econémico (con autores como Hayek o Friedmann), y a nivel filos6-
fico (sobre todo con Robert Nozick). Ante los supuestos «excesos»
del Estado del bienestar, Nozick, en su obra Anarchy, State and Uto-
pia (1974), propone una vuelta a los postulados de la justicia distri-
butiva del liberalismo cldsico de Locke: defensa de la libertad y el Es-
tado minimo. Emilio Martinez sefiala al respecto que: «A partir de
una concepcién lockeana de los derechos naturales, que Nozick no se
detiene a justificar, su teorfa de la justicia aparece como la teorfa de la
intitulacidn (entitlement theory) o del justo titulo para poseer algo (o
para hacer algo o prohibir algo)»'°.

. Podemos sefialar, 51gulendo a nguel Sdnchez, las principales ca-
racteristicas de la justicia liberal cldsica en relacién con la asistencia
sanitaria'’;

!0 E. Martinez, Justicia», ob. cit., pdg. 189.
11 M. Sinchez, «Justicia liberal», material docente del master de bioética de la

UCM, 2002-2004, pag, 2.



La asistencia médica se deja a la iniciativa privada. Cada be-
neficiario paga directamente, o a través de seguros de enfer-
medad privados y voluntarios. Esto da lugar a diferencias sig-
nificativas en la asistencia sanitaria, dependiendo de la clase
social. Para los liberales cldsicos y los nuevos liberales que
surgen frente al Estado del bienestar a principios de los seten-
ta, %a salud es un derecho que debe ser protegido por el Esta-
do, pero sélo negativamente, no de modo positivo (es decir,
con una promocién estatal). Al considerar la salud como un
derecho negativo, el Estado tiene la obligacién de justicia de
impedir que se atente contra la integridad corporal de los in-
dividuos, pero no existe una obligacién del Estado de procu-
rar asistencia sanitaria a todos los ciudadanos. El derecho a la
promocién de la salud no puede ser exigido en virtud del
principio de justicia distributiva, tal y como la entienden
Locke y Nozick. Es la diferencia entre los dos conceptos: sa-
lud y asistencia sanitaria. Los liberales consideran la salud
como un derecho negativo y la asistencia sanitaria como un
derecho positivo. En este sentido, autores liberales como H.
Tristam Engelhardt dicen que «no existe ningtin derecho hu-
mano fundamental a recibir asistencia sanitaria, ni tan si-
quiera un minimo decoroso. Tales derechos deben ser crea-
dos»'?. Para Engelhardyt, la asistencia sanitaria es un derecho
positivo, y s6lo podrian acordarse unos minimos asistencia-
les sobre criterios convencionales y variables, pero sin estar
fundados en la justicia o en un derecho exigible al Estado.
La justicia sanitaria del liberalismo cldsico cree en la mayor
eficiencia de la medicina privada.

El Estado sélo participa suministrando informacién y educa-
cién sanitaria, pero no atencién directa; vigila el mercado sa-
nitario como cualquier otro.

Los insolventes son atendidos por instituciones caritativas y
filantrépicas, de cardcter preferentemente no estatal. En este
sentido, Diego Gracia sefiala: «Para corregir esto —los po-
bres que no tienen acceso al sistema sanitario liberal— se
crearon las instituciones llamadas «de beneficencia». La obli-
gacién moral de beneficencia no estaba basada en el princi-
pio moral de justicia, sino en el de caridad. De ahf que fuera

2 H T. Engelhardt, Los fundamentos de la bioética, Barcelona, Paidds, 1995,

pag. 401.



mucho més laxa. En la préctica esto se traducia en una finan-
ciacién cicatera y pobre, rayana siempre en la miseria»'®. La
asistencia sanitaria, para los liberales, no puede justificarse
por otra via que por la del deber moral de beneficencia, que
es un deber de obligacién imperfecta, y por tanto no es exigi-
ble a los demds en forma de derecho, es decir, no es exigible
en virtud del principio de justicia distributiva.

— Valora la responsabilidad que tiene cada individuo en el
mantenimiento de su propia salud: para la mentalidad libe-
ral cldsica, las enfermedades del individuo son consecuencia
de su estilo de vida y no deben ser pagadas por otros.

b2) «Liberalismo contractualista de tradicién kantiana:
Teorfa de a justicia de John Rawls»

En la tradicién del liberalismo contractualista merece una men-
cién especial la teorfa de la justicia de John Rawls (1921-2003),
como seguidor contempordneo mds destacado de la tradicién kantia-
na. Las obras mds importantes de este autor son: A Theory of Justice
(1971) y Political Liberalism (1993); para Diego Gracia «ningdn otro
estudio tedrico sobre la justicia ha tenido un eco tan grande en lo que
va de siglo. También ha sido grande su repercusién en medicina.
Desde hace quince afios no hay trabajo o estudio sobre temas de jus-
ticia sanitaria que no parta de él, aunque sea para criticarlo»'4.

Rawls ha elaborado una teorfa de la justicia a la que ha llamado
«Justice as fairness» (se puede traducir como «Justicia como equidad»
o «Justicia como imparcialidad»). El mismo autor considera que su
teorfa de la justicia es «altamente kantiana». En ella Rawls imagina
una situacién originaria, en la que todos aceptarian unas normas b4-
sicas que constituyen un contrato social; la justicia acordada es de
equidad por ser equitativa la situacién originaria. Esta situacién ori-
ginaria es un constructo teérico consistente en suponer que los prin-
cipios de justicia son fruto de un acuerdo undnime entre una plura-
lidad de personas imaginarias (individuos libres, iguales, racionales,
interesados en promover sus propios intereses), que tendrian que ha-

® cer en nuestro nombre y, de manera definitiva, la adhesién a una
concepcién concreta de la justicia a elegir entre varias que se propo-

2 D. Gracia, «;Qué es un sistema justo de servicios de salud?», ob. cit., pdg, 158.
1 Tbid., pdg. 166.
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nen tomadas de la tradicidn filoséfica. Estas personas estdn cubiertas
por un «velo de ignorancia» sobre el futuro de cada uno en cuanto a
riqueza, posici(’)n social, talentos naturales, convicciones politicas o
religiosas, pafs, generacién a la que se pertenece, etc. Este «velo de ig-
norancia» impide que las partes contratantes adopten principios que
pudieran excluir, de antemano, a determinados colectivos.

Cuando el velo pone entre paréntesis las contingencias fdcticas,
las personas buscan la realizacién del bien de acuerdo con criterios ra-
cionales, que obligan a considerar como objetos bdsicos del principio
de justicia ciertos bienes, los llamados «bienes sociales primarios»: las
libertades bdsicas, la igualdad de oportunidades, derechos y prerroga-
tivas, ingresos y riquezas y condiciones sociales para el auto-respeto y
la autoestima.

Rawls piensa que se puede formular un principio general de la jus-
ticia que los sujetos morales de la posicién original han de aceptar: «To-
dos los valores sociales primarios —libertad, igualdad de oportunida-
des, renta, riqueza, y bases del respeto mutuo— han de ser distribuidos
de un modo igual, a menos que una distribucién desigual de uno, o de
todos estos bienes, sea para ventaja de los mds desfavorecidos»®. Este
principio se compone, a su vez, de dos, el de 1gualdad y el de desigual-
dad; el primero debe regular el bien social primario de la hbertaf; el
segundo, el de la igualdad; estos dos principios son los siguientes:

1. Toda persona tiene el mismo derecho a un esquema plena-
mente vdlido de iguales libertades bésicas que sea compatible
con un esquema similar de libertades para todos.

2. Las desigualdades sociales y econdmicas deben satisfacer dos
condiciones.

a) En primer lugar, deben estar asociadas a cargos y posi-
ciones abiertos a todos en igualdad de oportunidades.

b) En segundo lugar, deben suponer el mayor beneficio
para los miembros menos aventajados de la sociedad®.

i El orden no es s6lo expositivo, sino «lexicogréfico» o «serial», de
modo que el primer principio (principio de iguales libertades) ha de
tener prioridad sobre el segundo; y la primera parte del segundo
(principio de justa igualdad de oportunidades) ha de tener prioridad

sobre la segunda parte (principio de la diferencia).

5 1. Rawls, Teoria de la justicia, Madrid, Fondo de Cultura Econémica, 1979,
pig. 341.
16 1. Rawls, Liberalismo politico, Barcelona, Critica, 2004, pag. 35.



Rawls no incluyé la sanidad entre los bienes sociales primarios.
Se han hecho interpretaciones sobre las posibles implicaciones sani-
tarias de la teorfa rawlsiana. Sin embargo, parecen mds interesantes
las aportaciones de autores que han seguido a Rawls, como Daniels,
Fried y Green.

Norman Daniels ha aplicado al tema de la sanidad la teorfa rawl-
siana de la justicia. Interpreta el derecho a la asistencia sanitaria como
parte del principio de igualdad de oportunidades propuesto por
Rawls en su teorfa de la justicia, como tnica manera para construir
una teorfa del derecho a la asistencia sanitaria; esto le exige definir
qué son «necesidades» de asistencia sanitaria, para lo que utiliza el cri-
terio de «funcionamiento tipico de la especie»; Daniels es consciente
de que la definicién dada por la OMS es mucho mds amg)lia, pero €l
no identifica la salud con la felicidad ni con el bienestar!.

Charles Fried, cercano a las posiciones del liberalismo cldsico,
considera que no es posible justificar la asistencia sanitaria como un
derecho a la justicia distributiva, sino sélo como un deber de benefi-
cencia; pero considera que este deber genera un derecho correlativo
de auxilio por parte de los demds, y por tanto un derecho secundario
de justicia distributiva. Para Fried, las obligaciones del Estado de cu-
brir las necesidades de asistencia sanitaria (fe los m4s necesitados, han
de llegar hasta cubrir lo que denomina «minimo decente» (decent mi-
nimum,).

Ronald M. Green también ha realizado contribuciones impor-
tantes en el tema de la justicia sanitaria. Para ello parte de la base de
que la asistencia sanitaria es un bien social primario en el sentido de
Rawls, y debe estar sometida a los principios de justicia distributiva.

) La justicia como igualdad social

La tesis central de las teorfas de la justicia como igualdad social
considera que la justicia distributiva no es compatible con la teorfa li-
beral de los derechos humanos.

Para el pensamiento marxista, la injusticia del sistema liberal no
es accidental sino esencial y, por ello, no puede corregirse mds que
for la transformacién completa del sistema. Para Marx, hay una per-
versién esencial del sistema liberal, y la superacién no admite ningin
tipo de reformas. Desde otra perspectiva, el socialismo liberal, sin

17 Bl pensamiento de Daniels estd expuesto en su libro Just Health Care, Cam-
bridge University Press, 1985.



embargo, no renuncia al lenguaje de los derechos, y su propuesta es
completarlo con una segunda tabla, la de derechos econémicos, so-
ciales y culturales (derechos de segunda generacién).

Emilio Martinez sefiala que:

Aunque la obra de Karl Marx no prest6 especial atencién al
término «usticia», porque pensaba que su significacién estaba li-
gada a esquemas 1deolégicos engafiosos () Serfa ociosa y contra-
producente cualquier pretensién de introducir reformas sociales
en una fase como la capitalista para instaurar una mayor justicia
social, en su lugar habrfa que procurar una transformacién revolu-
clonaria del sistema completo’®

Para Marx, el tema de la justicia debe plantearse en relacién con
el tema de la propiedad privada, entendida como una apropiacién in-
debida de los medios de produccién por parte de individuos concre-
tos; estos bienes no pueden ser de propiedad privada, stno comun.
Lo que debe distribuirse equitativamente no son los medios de pro-
duccién, sino los de consumo; Marx hace suya la 1dea de Lous
Blanc, en La critica del programa de Ghota (1875): «a cada uno debe
exigirsele segun su capacidad, y debe ddrsele segiin sus necesidades».

En el tema que nos 1nteresa, la asistencia sanitaria, como sefala
Diego Gracia al referirse al tema

El Estado debe dar a cada cual segun sus necestdades, y por
tanto tiene obligacién de cubrir de modo gratuito y total la ass-
tencia sanitaria de todos los crudadanos () El sistema soviético
extendié la cobertura y efectividad del sistema sanutario, convir-
tiéndolo en pieza fundamental del nuevo orden socialista®®

En el modelo del socialismo democrdtico se promueve, frente al
liberalismo cldsico, el «Estado mdximo» es decir, el que promueva y
proteja no sélo los derechos negativos, sino también los positivos.
Durante el siglo xix y el xx, los movimientos sociales y el pensamien-
to socialista han mtroducido en las constituciones una nueva tabla de
derechos- los derechos econdémicos, sociales y culturales (dando lugar
al Estado social de derecho, frente al Estado liberal). En ellos se inclu-
ye el derecho a la asistencia sanitaria; el derecho a la salud es un dere-
cho negativo, recogido en el primer grupo de derechos (civiles y po-

18 E Marunez, Justicia», ob cit, pags 193-194
Y D Gracia, «Que es un sistema justo de servicios de salud?, ob at,
pag 161



liticos) y sélo obliga a la proteccién por parte del Estado; el derecho
a la asistencia sanitaria es un derecho positivo o de promoclon, al que
el Estado ha de llenar de contenido; por ello, la asistencia sanitaria se
ha convertido, por influencia del pensamiento socialista democriti-
co, enun derecho exigible en justicia Frente a la exigencia de asisten-
cia sanitaria en virtud del principio de beneficencia, que caracteriza al
Estado liberal, en el Estado social de derecho esa ex1genc1a se hace
en virtud del principio de justicia. La consecuencia es que la asis-
tencia sanitaria ha pasado a ser una parte importante de Ja politica:
la asistencia sanitaria ha pasado a convertirse en una parte muy im-
portante de las politicas de justicia social, entendida la justicia como

igualdad.

d) La justicia como utilidad piiblica

De manera resumida, Miguel Sdnchez divide las teorfas éticas en
dos grupos, segtin la forma de justificar los actos y normas morales®:

a) Porque se ajustan a ciertos principios: éticas deontologis-
tas o principialistas. El prototipo es el deontologismo kantiano.

b) Porque sus consecuencias son deseables: éticas consecuen-
cialistas o teleolégicas. El prototipo es el utilitarismo.

El utilitarismo es una teorfa ética que establece la utilidad
como fundamento tnico de la moralidad. El concepto de utilidad
ha sido entendido de distintas maneras segtin los distintos autores
utilitaristas:

— Tendencia a producir felicidad: placer cuantificable (Bent-
ham), placer cualificado (J. S. Mill), disfrute de las cosas bue-
nas (Moore).

— Tendencia a satisfacer deseos o preferencias: preferencias ver-
daderas (Harsanyi), preferencias prudentes (Hare).

La utilidad es un concepto econémico; sin embargo, la econo-
méa puede aplicarse a la moral y; de esta manera, llegar a considerar
la utilidad como un criterio de justicia. En este sentido, Diego Gra-
cia sefiala:

20 M. Sdnchez, «Utilitarismo: generahdades» material docente del master de
bioética de la UCM, 2002-2004, p4g. 2.



Conseguir la maxima utilidad en una 1nversién es, al menos
en principio, «<buenoy, y dilapidar la riqueza es «malo» De este
) modo el criterto de unlidad se transforma msensiblemente en un
criterio etico Tambien podemos decir que lo «util» es «uston, y
que cuando no se respeta ese principio se esta actuando de un
modo «nyusto» La utilidad es un criterio de justicia No solo de

justicia conmutativa, sino tambien de justicra distributiva y so-
21
cal

o~

Es interesante mencionar que un autor tan significativo como Je-
remy Bentham (1748-1832), padre del utihitarismo moral, conside-
raba que el principio por el que debe regirse el gobernante debe ser:
«la mayor felicidad del mayor niimero es la medida de lo justo y de
lo injusto» John Stuart Mill (1806-1873) dedicé un capitulo de una
de sus obras mds importantes a mostrar las conexiones entre justicia
y utibdad®, define la justicia partiendo de la definicidn cldsicar «dar
a cada uno lo suyo», y considera que el significado de o suyo» es lo
mds aul, idenuficando la maximizacién de la unhdad con la felici-
dad Como sugtere Diego Gracia «Esta suma de utilidad y felicidad
es lo que en las primeras décadas del siglo xx va a entenderse por “bie-
nestar »*

John Maynard Keynes (1883-1946) es el autor utlitarista que
mds nos interesa por ser el que puso las bases del «Estado de bienes-
tar», su teorfa econémico-politica parte de que el motor de la activi-
dad econémica y el empleo ha de estar en la «demandav, al contrario
de lo que se habia pensado hasta entonces (es decir, que estaba del
lado de la «oferta»)

Keynes introdujo a principios de los afios treinta el concepto de
«demanda agregada» (aggregate demand), conviruéndolo en el ele-
mento central de la actvidad econdmica; la demanda agregada inclu-
ye el gasto de los consumidores, las inversiones privadas y el gasto pu-
blico Para Keynes la riqueza serd tanto mayor cuanto mayor sea la
demanda agregada, por la que hay que incrementarla, bien aumen-
tando el poder adquisiuvo de los consumidores, bajando los tipos de
interés para estmular las inversiones privadas o incrementando el
gasto publico, en consecuencia, el consumo es el motor de la econo-
mia y el productor de riqueza Keynes piensa que, en las sociedades
desarrolladas, esumular el ahorro y la frugalidad en el consumo frena

1D Gracia, «La tradicion politica y el criterio de justiciar, ob cit, pag 259

22 1 Stuart Mill, E/ utdstarismo Madrid, Alianza, 2002 En este libro hay un ca-
prtulo utufado «Sobre las conexiones de la justicia y unlidad», pags 105-139

B D Graca, «La tradicion politica y el criterio de justiciar, o% ct, pag 262



el desarrollo econémico y propicia la aparicién de la crisis. Con ello
se sientan las bases de un Estado que suministra servicios sociales (en-
tre ellos la sanidad) y aplica politicas orientadas al pleno empleo; es
un Estado que asume los derechos de primera y segunda generacién,
pero por criterios de utilidad (no de beneficencia o de justicia). Se es-
tablece una correlacién entre el nuevo orden econémico (neocapita-
lismo keynesiano), el nuevo orden social (sociedad de consumo), el
orden politico del Estado de bienestar (Welfare State) y la ética utili-
tarista.

La influencia de Keynes en el desarrollo de los sistemas sanitarios
contempordneos ha sido muy grande, inspirando las politicas econé-
micas de muchos paises occidentales desde la 2.2 Guerra Mundial
hasta la crisis de los setenta (la «era Keynes»). En Estados Unidos in-
fluy6 en el «New Deal» de Roosvelt, del que se derivaron una serie de
programas de Seguridad Social, entre los que se inclufan los de Sani-
dad; el intento fe Roosvelt de crear un sistema de seguridad social
nacional unificado fracasé; en el dmbito de la asistencia sanitaria,
Diego Gracia sefiala: «La Asociacién Médica Americana y las asocia-
ciones médicas regionales hicieron patente su actitud de rechazo y
comenzaron a promover los seguros médicos privados como una al-
ternativa al proyecto gubernamental de establecer un seguro obliga-
torio de enfermedad»*. Kennedy y Johnson fueron dos presidentes
en los que la influencia de Keynes es evidente; bajo el mandato de
este tltimo se crearon los programas médicos conocidos como Medi-
care (seguro obligatorio de enfermedad para personas mayores de se-
senta y cinco afios) y Medicaid (pago de los gastos de asistencia sani-
taria a las personas consideradas como necesitadas por las autoridades
locales). Hasta el dia de hoy, el Sistema Nacional de Salud de Estados
Unidos se rige, fundamentalmente, por los esquemas del liberalismo
clésico.

La influencia de Keynes también fue importante en el Reino
Unido. En 1942, el economista britdnico William Beveridge elaboré
un informe para el gobierno, con el titulo: «Social Insurance and
Allied Services» en el que proponia la creacién de un Servicio Nacio-
nal de Salud que cubriera todas las necesidades sanitarias de todos los
ciydadanos; sin embargo, Beveridge proponia un sistema mixto: cu-
brir de modo obligatorio las necesidades sanitarias bdsicas de la po-
blacién y otros niveles optativos que habfan de estar en manos de las
compaiifas privadas. Esto no fue aceptado por el gobierno laborista,

2 D, Gracia, «La tradicién politica y el criterio de justicia», ob. cit., pdg. 267.



que en 1945 y 1946 publicé varias leyes de contenido social, entre las
que se encontraba la National Health Service Act, que comenzé a
aplicarse en 1948. As{ aparecia el primer Servicio Nacional de Salud
del mundo occidental, protector de toda la poblacién en cualquier
circunstancia. Sus origenes estdn en la concepcién keynesiana de la
economia y en el udlitarismo.

El pionero del Estado de bienestar y de los servicios de asistencia
sanitaria fue el canciller alemdn Bismarck, quien en los primeros afios
de la década de los ochenta del siglo xix, y mds por estrategia pohtlca
que por ex1genc1a ética (intentando contrarrestar al socialismo), creé
un extenso sistema de seguridad social para proteger al trabajador
frente a los accidentes, la enfermedad y la vejez, conocido con el
nombre de «cajas de enfermos» (Krankenkassen). Con el tiempo, el
sistema alemdn ha adoptado una posicién intermedia entre el liberal
o norteamericano y el socializado o britdnico. De hecho, como sefia-
la Diego Gracia:

Los sistemas nacionales de salud de los paises occidentales hu-
bieron de elegir entre los tres existentes, el liberal o norteamerica-
no, el socializado o britdnico, y el alemédn o intermedio, o idear
una mezcla mds o menos ingeniosa de varios de ellos. En cualquier
caso, la proteccién de la salud como un derecho social se generali-
26, al ser considerada un elemento bdsico de toda politica social de
bienestar. El Estado benefactor o Estado de bienestar habfa de te-
ner entre una de sus prioridades la asistencia sanitaria®.

3.2. EL ESTADO DE BIENESTAR'Y EL DERECHO
A LA SALUD: LA MEDICALIZACION DE LA VIDA

3.2.1. ORIGEN Y DESARROLLO DEL ESTADO DE BIENESTAR
Y SUS CONSECUENCIAS SOCIO-SANTTARIAS

La sustitucién del liberalismo cldsico por un modelo de Eswdo
asegurador o Estado de bienestar se produjo por una serie de factores
desencadenantes, acaecidos desde finales del x1x hasta el final de 1a 1T
Guerra Mundial:

a) En primer lugar, el impacto devastador de la Revolucién In-
dustrial sobre las redes de previsién social anteriores (la familia, los

» D. Gracia, «;Qué es un sistema justo de servicios de salud?», ob. cit.,
pdg. 165.



gremios, etc.); este impacto produce otros fenémenos que generaron
una pérdida de la cohesién social (fenémenos inéditos como el au-
mento del nimero de ancianos, la inseguridad laboral, etc.), que se
imponia reparar.

Desde la perspectiva foucaultiana, estos efectos negativos del li-
beralismo cldsico tuvieron como consecuencia su progresiva sustitu-
cién por otra modalidad de gobierno liberal, la gubernamentalidad
social. Francisco Vdzquez, apoydndose en los estudios del neofou-
caultiano britdnico Nikolas Rose, se refiere a ello en los siguientes tér-
minos:

El liberalismo clésico identificaba la accién estatal con una ta-
rea negativa (...) El liberalismo cldsico comenz6 a ser reemplazado
por otra modalidad de gobierno liberal —la gubernamentalidad
social— cuando la filantropia y las ciencias sociales emergentes
descubrieron la insuficiencia de las intervenciones negativas del
laissez~faire (la expansién del pauperismo, la degradacién de la sa-
lud, el hacinamiento urbano, el aumento de los conflictos deriva-
dos de esas politicas) para garantizar la autorregulacién eficaz de
Jos procesos colectivos. Si se querfa preservar la autonomfa de las
leyes del mercado, de la poblacién, de la familia, de la sociedad ci-
vil, era necesario ampliar el margen y los métodos de la actuacién
estatal. De este modo cristalizé un gobierno social de espectro
. muy variopinto —desde el Estado bismarckiano hasta el Welfare

State britdnico de la posguerra pasando por el New Deal estadou-
nidense. El individuo a gobernar era un «ciudadano social» sujeto
a necesidades (de salud, educacién, vivienda, atencién a la vejez,
etc.) por cubrir (...) El individuo era gobernado a través de su en-
lace o dependencia respecto al conjunto de la sociedad?.

&) El deseo, por parte de los Estados, de reducir los conflictos
sociales. Los reclamos revolucionarios que abarcan el periodo des-
de 1848 hasta la II Guerra Mundial, pusieron en marcha una serie de
medidas por parte de los gobiernos para mitigar las demandas so-
ciales de los ciudadanos, sobre todo a partir del triunfo comunista
en Rusia y el temor de su posible expansién al resto de pafses occi-
dentales.

. Como consecuencia de estos factores surge el Estado de bienes-
tar, como respuesta de los paises capitalistas frente a las demandas

% F. Vézquez, «Empresarios de nosotros mismos. Biopolitica, mercado y sobe-
ranfa en la gubernamentalidad neoliberal», en J. Ugarte (comp.), La administracién
de la vida. Estudios bropoliticos, Barcelona, Anthropos, 2005, pags. 86-87.



populares, primando la conviccién de que el bienestar de los ciuda-
danos era una cuestién estatal que no podia dejarse a la iniciativa
privada.

Con el advenimiento del Estado de bienestar, la justicia ya no se
define ni como mera libertad contractual (liberalismo cldsico), ni
como plena igualdad social (comunismo), sino como «bienestar co-
lectivon, haciéndose patente con ello la base utilitarista sobre la que se
sustenta dicho Estado. Como sefiala Diego Gracia: «La novedad cua-
litativa del nuevo sistema estd en el concepto de bienestar. En el dlti-
mo siglo hemos ido asistiendo al nacimiento de una economia del
bienestar, un Estado del bienestar y también, naturalmente, una
1deologla del bienestar»®’. Esto es importante recordarlo, porque la
crisis posterior afecté al Estado de bienestar y a sus presupuestos de
udlitarismo economicista, que no hay que confundirlos con los pro-
pios del Estado social de derecho, de cardcter ético.

Las consecuencias sociosanitarias del Estado de bienestar tienen,
como punto de partida, el hecho de que el reconocimiento del dere-
cho a la proteccién de la salud, y el deber de asistencia sanitaria por
parte del Estado, se convierten en una prioridad. Esto se traduce en
un importantisimo desvio del gasto publico para la asistencia sanita-
ria; de ello se hace eco Diego Gracia cuando sefiala:

N La siempre cicatera financiacién benéfica habia sido sustitui-
da por otra basada en las contribuciones obligatorias de todos o
muchos ciudadanos y del propio Estado. La sanidad recibia ahora
una cantidad de dinero absolutamente desconocida a todo lo lar-

s go de su historia. No hay duda de que al menos en este punto las

: previsiones de Keynes se cumplieron El seguro de enfermedad ac-
tivé sectores enteros de la economia, como el quimico-farmacéu-
tico, el del equipamiento hospitalario, etc.?

Otra innovacién que produce el nuevo Estado de bienestar en el
tema de la consideracidn de la salud, es que pasa de ser un bien de
produccién a ser un bien de consumo. Se pueden sefialar dos notas
caracteristicas de la salud como bien de consumo de gran importan-
cia econdmica, politica y social. En primer lugar, la salud como bien
de consumo no tiene tope: podemos estimular su consumo de modo
progreswamentc creciente sin el peligro de que se produzca una satu-
racién del mercado (curiosamente se comporta, en eso, de manera si-

% D. Gracia, «Qué es un sistea justo de servicios de salud», ob. cit., pag. 162.
2 D. Gracia, «la tradicién politica y el criterio de justicia», ob. cit., pdg. 269.



milar a la industria del armamento: la industria de la vida y la de la
muerte tienen sus coincidencias); aunque de esta situacién se derivé
una consecuencia de valoracién negativa: la medicalizacién de la so-
ciedad, de la que me ocuparé seguidamente. Una segunda caracterfs-
tica de la salud como bien de consumo es que su promocién y ges-
tién corresponden al Estado; su estimulo se integra en el proyecto
keynesiano de fomento de las obras publicas (en esto también se ase-
meja a la industria armamentistica); la salud queda englobada dentro
del gobierno social, como una mds de las necesidades por cubrir al cix-
dadano social.

El Estado de bienestar supuso una transformacién del modelo
sanitario para la proteccién de la salud, afectando, inevitablemente,
al propio concepto de salud. Este quedé explicitado el 22 de julio de
1946 en el predmbulo del documento de constitucién de la Organi-
zacién Mundial de la Salud (organismo dependiente de la ONU con
la funcién de velar por la salud y el bienestar de 1a humanidad) de la
siguiente forma: «La salud es un estado de completo bienestar fisico,
mental y social y no solamente la ausencia de afecciones o enferme-
dades». El contexto socio-econémico y politico de la nueva defini-
cién de salud lo matiza Diego Gracia:

Sélo si se advierte que estamos en 1946, momento en que el
Estado de bienestar anglosajén se ha convertido en el santo y sefia
de todas las democracias occidentales, tras su victoria sobre el na-
zismo, empieza a adquirir sentido la definicién de salud en térmi-
nos de «bienestar». La economfa keynesiana y el Estado benefac-
tor configuran esa idea de la salud entendida como bienestar. La
definicién de la OMS no dene sentido desligada de su contexto

-1 histérico?.

¢) Por otra parte, el Estado de bienestar supone la consolidacién
de un modelo econémico neocapitalista. El reformismo keynesiano
intenta salvar al sistema capitalista, que podfa hundirse si segufan vi-
gentes los principios de la teorfa econémica del liberalismo cldsico.
Como sefiala Miguel Sdnchez:

El Estado de bienestar vertebré la Europa arruinada tras la 11

. Guerra Mundial. Institucionalizd los derechos sociales: subsidios a
los necesitados, derechos pasivos derivados de cotizaciones, servi-

cios generales subvencionados o gratuitos —educacién, sanidad,

¥ D. Gracia, «La tradicién politica y el criterio de justicia», ob. cit., pdg. 271.



transporte, vivienda, cultura —, legislacién laboral para seguri-
dad del asalariado Funciono mientras la prosperidad permiua la
preston fiscal®

Cuando el Estado de bienestar entr$ en crists se adoptaron, de
manera genérica, tres posiciones politicas diferentes: los neoliberales
apuestan abiertamente por desmantelarlo, la derecha moderada por
recortarlo para hacerlo viable, y los socialdemdcratas por blindarlo y
mantenerlo.

3.2.2. Er EstADO DE BIENESTAR
Y LA MEDICALIZACION DE LA VIDA

Segtin la definicién de la OMS de 1946, la salud es 1gual a bie-
nestar. Parece evidente que tras dicha definicién estd la éuca uulita-
rista del bienestar. Las repercusiones, en mdluples 4dmbitos de la vida,
van a ser extraordinarias.

Hemos de tener en cuenta dos premisas: en primer lugar, el Es-
tado de bienestar se hace cargo de la promocién del derecho a la sa-
lud, con el subsiguiente deber de asistencia sanitaria por su parte. En
segundo lugar, el concepto de salud se equipara al de bienestar. La
consecuencia de estas dos premisas es que el 4dmbito de la sanidad cre-
ce de manera progresiva e indefinidamente, de manera que se super-
pone con el 4dmbito de la vida humana entera: asistimos al fenémeno
de la medicalizacion de la vida, que no es nuevo, pero que a partir de
estas nuevas coordenadas histéricas otorgd un poder creciente a la ac-
tividad médica, consecuencia directa del concepto de salud en el Es-
tado de bienestar. Lydia Feito lo refleja de la sigutente manera: «La sa-
lud, 1dentificada, como nunca antes lo habfa estado, con el bienestar,
en un sentido mucho mds amplio que la mera posttividad contraria
al estado de enfermedad, amplia su perimetro de tal modo que toda
la vida humana queda invadida por su influjo»’.

Hoy en dia existe abundante bibliografia sobre el fenémeno de la
medicalizacidn, los estudios sobre este hecho la presentan como «un
proceso por el que crertos fenémenos que formaban parte de otros
campos, como la educacién, la ley, la religidn, etc , han sido redefini-

30 M Sanchez, «Historia de las doctrinas economicas», material docente del
master de bioetica de la UCM, 2002-2004, pag 9

31 L Ferto, «La definicion de la salud, en Revsta Dialogo Filosofico num 34,
1996, pags 61-84 La cita es de la pdgina 74



dos como fenémenos médicos»*2. Desde una perspectiva parecida,
«la medicalizacién se define como el proceso por el que problemas no
médicos se tratan como problemas médicos, normalmente en térmi-
nos de enfermedad o trastorno»?, El British Medical Journal, dedicé
su edicién del 13 de abril de 2002, y con el sugestivo titulo 700 much
medicine?, al tema de la medicalizacién de la vida, con el objetivo ex-
plicito de «atraer la atencién sobre la tendencia en aumento a clasifi-
car como enfermedades los problemas de la gente»*.

Conviene distinguir claramente dos fases histéricas en este pro-
ceso de medicalizacién:

1) A partir del siglo xvin, con el nacimiento de la sociedad in-
dustrial, asistimos a la extensién de la actividad médica a dm-
bitos que no se hallan, inicialmente, adscritos a la enferme-
dad.

2) En segundo lugar, tenemos el modelo sanitario dominante
tras la IT Guerra Mundial, con la consolidacién del derecho a
la salud y su promocién por parte del Estado, equipardndose
los conceptos de salud y bienestar.

En ambos casos se produce el fenémeno de la medicalizacion o ex-
tensién de la medicina a otros campos que no son las enfermedades, y
que ademds, no estdn regidos por la demanda del paciente. También, en
ambos casos, la medicina ha ejercido un poder normalizador o de con-
trol social a través de los conceptos de salud-enfermedad y normal-pa-
tolégico. Pero, el fenémeno de la medicalizacién es distinto en uno y
otro caso; José Alberto Mainetti sefiala claramente esta distincién: «En
realidad, la medicina siempre ha ejercido un poder normalizador o de
control social (...) Pero otra historia comienza con el modelo sanitario
dominante tras la Segunda Guerra Mundial, cuando la medicalizacién
deviene el equivalente de una “cultura de la salud igual bienestar”™».

%S Mérquez y R Meneu, Revista Gestion Clinica y Sanstara, vol 5, nim 2,
2003, pig. 47

3 Editorial, Revista Infac, Osakidetza, vol 13, num 7, julio-agosto de 2005,
pdg 30 La revista Informacidn Farmacoterapéutica de la Comarca, del Servicio Vas-
Zj: Salud, dedicé su editoral a la Medscalizacién de la vida y creacion de enferme-

s

3 R Snuth y R. Moynthan, «Too much medicine?», en la Revista BMJ, 13 de
abnil 2002, vol 24, pigs 859-860

3 1. A. Manunetty, «La medicalizacién de la vida y del lenguajer, en La crisis de
la razén médwca Introduccidn a la ﬁlosofa de la medscina, La Plata, Quirén, 1988.

Del citado autor se pueden encontrar abundantes articulos en Internet.



Michel Foucault sehala que la medicina, a partir del siglo xvu,
comenzd a considerar otros campos distintos al de los enfermos, se
interesé por otros aspectos que no eran las enfermedades, y dejé de
ser esencialmente clinica para comenzar a ser social. Los cuatro gran-
des procesos que caracterizan a la medicina del siglo xvin son los si-
guientes®

1. Aparicién de una autoridad médica, que no es simplemente
la autoridad del saber, de la persona erudita que sabe citar a
los autores canénicos. La autoridad médica es una autoridad
social que puede adoptar decisiones relativas a una ciudad,
un barrio, una institucién, un reglamento. Es la manifesta-
cién de lo que los alemanes denominaban la medicina de Es-
tado.

2. Aparicién de un campo de intervencién de la medicina dis-
tinto de las enfermedades: ¢l aire, el agua, las construcciones,
los terrenos, los desagiies, etc.

3. Introduccién de un aparato de medicalizacién colectiva, a sa-
ber, el hospital. Con anterioridad al siglo xvur el hospital no
era una institucién de medicalizacién sino de asistencia a los
pobres que esperaban la muerte en su recinto.

4. Introduccién de mecanismos de administracién médica: rea-
lizacién y comparacién de estadisticas, etc.

Foucault llamé «despegue médico» al hecho de que la medicina
se ocupara, desde el siglo xvui, de algo que no le concernia, es decir
«de otros aspectos ;]ue no estan en relacién con los enfermos ni con
las enfermedades»?

Pero Foucault también sefiala que

tomando como punto simbdlico de referencia el Plan Beveridge,
se observa, en el decenio 1940-1950, la formulacién de un nuevo
derecho, de una nueva moral, de una nueva economia, de una
nueva politica del cuerpo (...) Desde entonces, el cuerpo del indi-
viduo es uno de los objetivos principales de la intervencién del Es-

% M. Foucault, «;Crisis de la medicina o crisis de la antimedicina?, en Estrute-
gias de poder, Barcelona, Paidds, 1999, pdgs. 353-354.

¥ 1bid., pdg. 353. Se podria considerar, sigutendo a Foucault, que la medicina
moderna occidental comienza con el «despegue médico» o desbloqueo epistemolé-
gico a partir del siglo xvi.



tado, uno de los grandes objetos de los que el propio Estado debe
hacerse cargo’®

Foucault se refiere a2 una nueva forma de medicalizacién que co-
mienza con el desarrollo del Estado de bienestar. Y sefala la nota
esencial de esta novedad cuando dice que

. si bien en el siglo xix la medicina ya habfa rebasado los limites cl4-
sicos, existfan no obstante aspectos que no parecian «medicaliza-
bles». La medicina tenfa un exterior y se podia concebir la exis-
tencia de una prictica corporal, una higiene, una moral de la
sexualidad, etc., que no estuvieran controladas ni codificadas por
la medicina (...) En la situacién actual, lo diabdlico es que cuando
queremos recurrir a un tetritorio exterior a la medicina nos encon-
tramos con que ya ha sido medicalizado. Y cuando se quiere criti-
car a la medicina sus deficiencias, sus inconvenientes y sus efectos

1

: nocivos, esta critica se hace en nombre de un saber médico mds
completo, més refinado y difuso (...) No se logra salir de la medi-
o calizacidn, y todos los esfuerzos realizados en este sentido se remi-

ten a un saber médico®

Siguiendo a Foucault, podemos afirmar que el proceso de medi-
calizacién comienza con la medicina moderna en Occidente, a partir
del siglo xvur, «dotdndose de un poder autoritario con funciones nor-
malizadoras que exceden con mucho la existencia de las enfermeda-
des y la demanda del enfermo»*’. Sin embargo, este proceso asiste al
nacimiento de una nueva etapa con el advenimiento del Estado de
bienestar y el nuevo concepto de salud, una nueva etapa caracteriza-
da por un incremento cuantitativo y cualitativo de la extensién de la
medicina a los campos que le habian sido ajenos. El nacimiento de la
bioética coincide con este cénit de la medicalizacién, en el que ya
nada es ajeno a la medicina y todo remite a ella.

La ampliacién del campo del concepto de salud doté a la activi-
dad médica de un enorme poder extendiéndose a multiples dmbitos
de la vida humana; en este sentido, Lydia Feito sefiala:

La medicina se convierte en un nuevo poder, capaz de dicta-
minar lo normal, lo bueno y lo Justo en diversos 4mbitos, pues
casi todos ellos, en una u otra perspectiva, pueden considerarse re-
lacionados con la salud, cuando ésta es concebida de un modo tan

38 M. Foucault, «;Crisis de la medicina...», ob. cit., pdg. 346.
% 1Ibid., pags. 354. 355.
“ Ibid., pdg. 353. -



amplio. Y, puesto que la enfermedad es universal, este poder se
cree también con alcance para toda la humanidad. Esto implica
un exceso de medicalizacién de nuestra sociedad (en todos los 4m-
bitos: politica, econémica, ética...)*!

Pero el Estado de bienestar entré en crisis, como expondré a con-
tinuacién, y entonces se impusieron limitaciones al deber de asisten-
cia sanitaria. Coincidiendo con los primeros afios de existencia de la
bioética (aproximadamente en la década entre 1970 y 1980), se pro-
dujo una transicién del «gobierno social» propio del Estado de bie-
nestar a nuevas formas de gubernamentalidad neoliberal, con las
consiguientes consecuencias sociosanitarias, de la que tuvo que dar
cuenta la bioética. Pero es interesante sefialar que el hecho histérico
de la medicalizacién ha persistido hasta nuestros dias; en este sentido
es evidente que hasta la actualidad, la salud sigue siendo objeto de lu-
cha politica, y, como sefiala Foucault: «Desde 1945 no hay partido
politico ni campana politica, en cualquier pais desarrollado, que no
plantee el problema de la salud, y de cémo el Estado garantizard y fi-
nanciard los gastos de los individuos en ese campo»*2.

En el momento actual, la medicalizacién de la vida y sus conse-
cuencias siguen siendo evidentes. En mi opinién es un problema
prioritario del que debe dar cuenta la bioética. Sus repercusiones en
otros dmbitos de la disciplina han sido de gran trascendencia desde
sus origenes. Sefialaré algunas: actué como factor desencadenante de
la crisis del paternalismo médico; es un fenémeno que va intima-
mente unido al incremento de poder de la industria farmacéutica,
provocando riesgos por la introduccién de gran cantidad de princi-
pios activos Y la necesidad de una gestién responsable que ello supo-
ne; la extensidn de la medicina impone la necesidad de redistribuir el
presupuesto, con la consiguiente limitacién de otros gastos sociales
(educac1on, fondos sociales, infraestructuras, etc.).

La importancia de la medicalizacién como fuente de conflictos
hay que situarla tanto en el origen como en el desarrollo posterior de
la bioética. En este sentido, hay una serie de hechos que considero
necesario sefialar:

1. La medicalizacién no se traduce en un incremento del nivel
de salud de la poblacién. El desarrollo aumenta la distancia entre la
percepcién subjetiva de salud y la definicién normativa de la mis-
ma. Estd documentado el contraste entre la definicién de salud pre-

4 L. Feito, «La definicién de la salud», ob. cit., pdg. 74.
42 M. Foucault, «;Crisis de la medicina...», ob. cit., pag. 345.



tendidamente objetiva y la salud subjetiva percibida por los indivi-
duos.

Cuanto mayor es la oferta de «saludy, mds gente considera que
tiene enfermedades, problemas o necesidades®®. El nobel de econo-
mfa Amartya Sen mostré que cuanto mds gasta una sociedad en asis-
tencia sanitaria, mayor es la probabilidad de que sus habitantes se
consideren enfermos*. Michel Foucault también se refirié a esta si-
tuacién: «La introduccién del cuerpo humano y de la salud en el sis-
tema de consumo y de mercado no elevé, contrariamente a lo que ca-
bfa esperar, de manera correlativa y proporcional, el nivel de salud»®.

2. El punto de partida del proceso de medicalizacién son los
conceptos de salud y enfermedad. Estos vienen caracterizados por el
hecho de tener unos limites imprecisos, siendo muy variables a lo lar-
go de la historia occidental; son dificiles de definir porque no tienen
el mismo sentido para todas las personas (de hecho, «las discrepancias
entre profesionales y usuarios sobre la consideracion de algunos fené-
menos como enfermedades estdn ampliamente documentadas»).

La definicién de salud de la OMS de 1946 ha tenido unas con-
secuencias de consideracién importante. También se han de sefialar
las consecuencias de extender la definicién de enfermedad (sobre
todo en nuestros dias), «ante simples sintomas o signos, aspectos es-
téticos, presencia de factores de riesgo o por la probabilidad de pade-
cer en el futuro una enfermedad»?’.

El British Medical Journal definié de manera operativa una «no
enfermedad» como «un proceso o problema humano definido desde
alguna instancia como una condicién médica para el que se obten-
drfan mejores resultados si no fuera considerado y tratado asi». Para
esto se requiere aceptar que no todo sufrimiento es una enfermedad,
en contraposicién con la definicién de la OMS de 1946 (por ejemplo:
la orfandad es un proceso natural doloroso, pero puede medica{izarse si
se declara una «inadecuada elaboracién del duelo»). BM]J elaboré una
lista de «no enfermedades», por votacién de sus lectores; en ella apare-
clan procesos como: el envejecimiento, el trabajo, el aburrimiento, las
bolsas en los ojos, la ignorancia, la calvicie, las pecas, etc.8

4 S, Mdrquez y R. Meneu, Revssta Gestién Clinica y Sanstaria, ob. cit., pdg. 47.

¥ A. Sen, «(Health: perception versus observation», Britush Medwcal Journal,
nim. 324, 2002, pags. 860-861.

% M. Foucault, «;Crists de la medicina...», ob. cit., pdg. 358.

S, Mdrquez y R. Meneu, ob. at., pdg. 48.

¥ 1bid., ob. cit., pdg. 48.

4 R. Smith, «In Search of «non disease», British Medscal Journal, nim. 324,
2002, p4gs. 883-885.



Ademds, desde el nacimiento de la bioética hasta hoy, la defini-
c16n de enfermedad va indisolublemente ligada a las disponibilidades
tecnioldgicas; el incremento cualitativo y cuantitativo de éstas ha teni-
do como consecuencia un incremento en la sensibilidad para ident-
ficar patologfas y un aumento de la incidencia de enfermedades Es
un punto de cruce entre dos temas que considero centrales en el na-
cmiento de la bioética el desarrollo biotecnolégico (que desarrollo
en el capitulo cuarto), y la medicalizacién de la sociedad

3 El instrumento de la medicalizacién es el lenguaje En pala-
bras de Mainett1 «la medicina medicaliza la vida a través del lenguaje
y de la manera en que éste organiza la experiencia y construye el
mundo»®,

4. Algunas formas de medicalizacién pueden describirse como
tnvencion de enfermedades Se trata de un proceso de expansidn tera-
péutica consistente en que cada vez que se «etiqueta» una «nueva» en-
fermedad existe un tratamiento adecuado para ella; dicho proceso se
puede presentar en distintas variantes*’:

— Percibir problemas naturales de la vida como problemas mé-
dicos: calvicie, embarazo, duelo.

— Percibir problemas personales y sociales como problemas
médicos. timidez, fobra social.

— Sobredimensionar la frecuencia de sintomas: disfuncién
eréctil, disfuncién sexual femenina, andropausia.

— Sobredimensionar la gravedad de sintomas leves: colon 1rr1-
table.

— Traducir el riesgo en enfermedad: hipercolesterolemua, osteo-
porosts

— Traducir la presencia de factores genéuicos en enfermedad:
genes BRCA y cdncer de mama y ovario

5 Los actores de la medicalizacién son los siguientes:

a) La industria farmacéutica. Es el beneficiario principal del
proceso. Basta recordar que el poder econémico de las grandes em-
presas quimico-farmacéuticas estd por encima del de muchos paises
desarrollados Michel Foucault da cuenta de ello:

# 7 A Marnett, «La medicalizacion de la vida y del lenguaje», ob cic

%0 Estas formas de medicalizacion las podemos encontrar desarrolladas y docu-
mentadas en ] Blech, Los mnventores de enfermedades Como nos convierten en pacien-
tes, Barcelona, Destino, 2005



Quienes realmente obtienen la mayor rentabilidad de la salud
son las grandes empresas farmacéuticas. En efecto, la industria far-
macéutica estd basada en la financiacién colectiva de la salud y de
la enfermedad, a través de las instituciones de la Seguridacl Social,
que obtienen fondos procedentes de 5personas que estdn obligadas
a protegerse contra las enfermedades!

Para la construccién de nuevas enfermedades y comercializacién
de tecnologfas que las dlagnosthuen y las traten, la industria financia
agrupos de i mvestlgaaon de instituciones académicas y de sociedades
cientificas, que serdn elementos valiosos en la promocién de nuevos
medicamentos; muchos productos se promocionan por articulos de
apoyo escritos por médicos que son lideres de opinidn, y que se pu-
blican en importantes revistas espec1ahzadas

b) Los medios de comunicacién. Las notlcias sobre la salud son
cada vez mds habituales en los medios de comunicacién. Estdn con-
tribuyendo de modo importante a crear la creencia en la medicina
como ciencia exacta y omnimoda. Lo habitual sucle ser la informa-
cién sesgada, dirigida interesadamente por los grupos econémicos de
las corporaciones farmacéuticas™.

¢) Los profesionales sanitarios. Los médicos son los principales
agentes de la medicalizacién: son tanto los agentes imprescindibles
para que este proceso prospere, como las victimas de una sociedad
que demanda que la medicina dé solucién a todos sus problemas. La
carrera de los profesionales suele ir unida a la industria farmacéutica:
«De hecho, la construccién de nuevas enfermedades es frecuente-
mente liderada por grupos de investigadores que tienen estrechos la-
zos con las industrias farmacéuticas y las recomendaciones y consen-
sos parten de las sociedades cientificas y de los médicos lideres de
opinién»**

d) La poblacién. En las sociedades desarrolladas hay un rechazo
cada vez mayor a la enfermedad y a la muerte como partes inevitables
de la vida; a la vez se cree que la medicina puede solucionar cualquier
problema:

Dentro de la cultura consumista imperante, la poblacién asu-
me con naturalidad, entusiasmo incluso, el mensaje difundido

1 M. Foucault, «;Crisis de la medicina o crisis de la antimedicina?», ob. cit.,
dg. 359.

s S. MarquezyR Meneu, Revista Gestion Clinica y Sanitara, ob. cit., pag. 50.
53 1bid., pag. 51.

S, MarquezyR Meneu, ob. cit., p4g. 50.



5 por la industria farmacéutica, los medios de comunicacién y los
propios profesionales sanitarios de que ante gran parte de los pro-

, cesos y problemas vitales, la medicina tiene solucién®.

Ya he indicado que cuanto mayor es la oferta de salud, mayor es
la percepcién de enfermedades y necesidades sanitarias; en la socie-
dad occidental la salud ha llegado a convertirse en la obsesién de la
poblacién®®.

¢) La administracién. En general, en el nivel de la macrogestién
se tiende a evitar las decisiones conflictivas en mds ocasiones de las
que serfa deseable, no explicitando las prestaciones incluidas y exclui-
das de la cartera de servicios o dilatando las decisiones sobre el uso de

tecnologfas en los centros sanitarios”’.

3.3. LA CRISIS DEL ESTADO DE BIENESTAR
Y LAS LIMITACIONES DEL DEBER
DE ASISTENCIA SANITARIA

Hasta comienzos de la crisis del Estado de bienestar, los gastos sa-
nitarios habfan ido creciendo ininterrumpidamente, aunque a un rit-
mo mds o menos similar al de la riqueza de los pafses desarrollados.
A comienzos de los afos setenta, coincidiendo con el inicio de la cri-
sis econémica mundial, los economistas empezaron a hablar del fe-
némeno de la «explosién de costes sanitarios». Con la crisis pudo
verse que la contencién de gastos sanitarios era muy dificil; se im-
ponia la necesidad de un cambio radical de politica sanitaria de ma-
nera que el gasto sanitario fuese acorde a las leyes de la racionalidad

P
econémica.

Se comprobd, por parte de los economistas, que el gasto en salud
crece mds deprisa que la riqueza de los paises ricos, de manera que
cada afio hay que dedicar una mayor cantidad de los recursos totales
al drea sanitaria, detrayéndola de otras. Llegarfa un momento en que
toda la riqueza de un pafs habria de gastarse en salud, y otro momen-

%> Editoral de la Revista Infac, pag. 31.

%6 Tvan Illich, autor que ha crltlcacigo abiertamente la medicalizacién, publicé un
articulo: «I'obsession de la santé parfaiter, en Le Monde diplomatique, marzo 1999.
En el mismo expone cémo en los paises desarrollados la obsesién por la salud per-
fecta se ha convertido en el factor patégeno predomiante, exigiendo a la medicina
que ponga fin al sufrimiento corporal, conserve la juventud y prolongue la vida has-
ta el infinito.

7 S. Mérquez y R. Meneu, Revssta Gestion Clinica y Santtarsa, ob. cit., pag. 52.



to, el inmediatamente posterior, en que toda la riqueza ya no serfa su-
ficiente para cubrir los gastos sanitarios™.

Son multiples factores los que determinan este ritmo de creci-
miento del gasto en salud. Uno de ellos es la consideracién de la sa-
lud como bien de consumo y no como bien de produccién (esta es
una innovacién keynesiana que ya he citado anteriormente, asf como
sus consecuencias). Otros motivos que han condicionado que el gas-
to sanitario haya aumentado, en todos los paises occidentales, por en-
c1me;9del crecimiento econémico, segin apunta Miguel Sdnchez, han
sido

— Nuevas tecnologfas médicas, cada vez més caras y capaces de
atender cada vez mds problemas. Por tanto, se generan nue-
vas demandas en medicina propiciadas por las nuevas tecno-
logfas.

— Mis esperanza de vida y mayor porcentaje de ancianos.

— Nivel de exigencia sanitaria cada vez mayor.

El hecho de la explosién de costes sanitarios, teniendo en cuenta
que los recursos de una sociedad o de un Estado son limitados, plan-
tean cuestiones {ntimamente relacionadas con el concepto de justicia
distributiva: ;puede permitirse que otros servicios sociales y publicos
queden infradotados por atender a las demandas sanitarias? ;Todo
gasto en salud estd éricamente justificado y es exigible en )ust1c1a’ El
derecho a la salud y el deber de asistencia sanitaria han de ser cubicr-
tos en toda su inagotable extensién o hay unos limites de exigencia,
traspasados los cudles ya nada puede exigirse en justicia? ;Cudles son
esos limites?...

El nacimiento de la bioética coincide con la crisis del Estado de
bienestar y el auge de las politicas neoliberales. Foucault se refirié a
ello como un trinsito que parte de la gubernamentalidad social
(con tecnologfas de poder que le eran propias: el individuo a gober-
nar era un ciudadano social sujeto a necesidades de salud, educa-
cién, vivienda, servicios sociales, etc.), para llegar a las formas neo-
liberales de gubernamentalidad (en las que el individuo se construye
a‘s1 mismo, siendo autorresponsable, capaz de sacar el mdximo par-

*8 Esta situacion la recoge chgo Gracia en ¢l citado articulo: «;Qué es un siste-
ma justo de servicios de salud?», pdg. 170.

% M. Sdnchez, «El principio de justicia», material docente para el master de
bioética de la UCM, 2002-2004, pdg. 10.



tido a sus recursos: el ciudadano social ha pasado a ser un empresa-
r10 de s1)°°.

Con la crisis econémica de 1973 que afecta al Estado de bienestar
y, como consecuencia, al derecho a la asistencia sanitaria que, hasta en-
tonces no conocfa limitaciones, la situacidn es la siguiente: por un lado,
existe un derecho a la salud (y su deber de asistencia sanitaria correlati-
vo, al que el Estado ha de dar contenido), que forma parte de los dere-
chos de segunda generacién, cuyo reconocimiento y promocién insti-
tucional es un logro histérico de la humanidad, reconocido y definido
por la OMS; este logro ya se habia hecho efectivo en muchos paises oc-
cidentales que habfan disefado y desarrollado Sistemas de Salud de co-
bertura universal (no es el caso de Estados Unidos, que ha mantenido
un Sistema de Salud privado, inspirado en el liberalismo clésico); pero,
por otro lado, la realidad obliga a tener en cuenta la racionalidad eco-
némica, que ha de regirse por la proporcién coste/beneficio (es decir,
lo justo se identifica con lo econdmicamente éptimo).

Identificar lo justo con lo econémicamente éptimo, es lo mismo
que hasta el momento de la crisis de 1973 habfan hecho las politicas
keynesianas de base utilitarista (lo econémicamente éptimo era el
consumo como motor de la economia y productor de riqueza). La
diferencia es que a partir de principios de los setenta se percibe que
los recursos son limitados, y como consecuencia de ello se imponen
limitaciones en el gasto publico; esto va a afectar a los gastos sociales,
en general, y al gasto en asistencia sanitaria, en particular.

gunas consecuencias de identificar lo justo con lo econémica-

mente 6ptimo son®!:

— A partir de ahora, se puede desviar parte de los fondos para
financiar la asistencia sanitaria a otras partidas, si la relacién
coste / beneficio es mejor.

— En el 4mbito sanitario, los recursos limitados deben destinar-
se a las actividades que, con menor coste, produzcan un ma-
yor beneficio en salud.

6 T os estudios de Michel Foucault sobre gobierno y gubernamentalidad los de-
sarrolla el autor en dos cursos del College de France: Securité, terrstorre, population.
Cours au College de France, 1977-1978, Gallimard-Seuil, Collection Heautes Ftu-
des, ed de Mlciel Senellart, Parfs, 2004 Y tambuén en Nasssance de la bropolitrque.
Cours au College de France, 1978-1979, Gallimard-Sewl, Collection Heautes Etu-
des, ed. de MIC%CS Senellart, Paris, 2004,

6 D. Gracia, «Qué es un sistema justo de servicios de salud®, ob cit., pdg.
172. Diego Gracia cita estas consecuencas en mds de una de sus obras Utdizo la cita
del capitulo que he unlizado en el presente apartado



— Hay prestaciones que no pueden ser exigidas en justicia,
dada su baJa relacién coste/beneficio (en el terreno de la asis-
tencia sanitaria, por ejemplo, hasta hace poco era el caso de
los trasplantes de Srganos, la asistencia a pacientes con esta-
do vegetativo persistente, etc.).

Una de las consecuencias de la crisis econdmica de 1973 ha sido
el aplicar criterios economicistas a la gestién de la asistencia sanitaria,
que son criterios bdsicamente utilitaristas. Sin embargo, los criterios
estrictamente econémicos (utilitaristas o consecuencialistas) pueden
acabar olvidando en sus cdlculos a una parte de la poblacién que, sin
poder apelar a ningtin principio de justicia, quedarfan fuera de la
asistencia sanitaria porque no se ajustarfan al criterio de lo econémi-
camente Optimo.

Dos conceptos de gran importancia para poder entender la situa-
cién que estoy exponiendo (la limitacién de la asistencia sanitaria —ra-
cionamiento sanitario— como consecuencia de la crisis del Estado de
bienestar) son los de eficiencia y equidad. El concepto de eficiencia es
puramente técnico, sustentado por raices estrictamente econémicas:

La eficiencia consiste en la pura maximizacién de utilidades.
Algo es eficiente cuando produce un beneficio al menor costo, es
decir, cuando se consigue el mdximo beneficio con el minimo per-
juicio, medido en términos monetatios (...) La eficiencia busca
optimizar el resultado, de manera que se consigue cuando no hay
posibilidad de operativizar ningin curso alternativo de accién que
resulte menos costoso para alcanzar los beneﬁaos o lograr la satis-
faccién de las demandas de las personas®.

La tltima parte de la cita es lo que en Economia se conoce como
«situacion éptima de Pareto» (una distribucién se considera eficiente
siempre que no sea posible cambiarla por otra que beneficie a algu-
nas personas —al menos a una— sin que al mismo tiempo perjudi-
que a otras —al menos a una). Si lo planteamos asi, el concepto de
eficiencia es, ademds, una obligacién moral relacionada con el prin-
cipio de justicia: dado que los recursos son limitados, no optimizar
los recursos supone beneficiar a unos en perjuicio de otros.

® Pero, el concepto de eficiencia s6lo nos dice cudndo una distri-
bucién es éptima desde el punto de vista econédmico; puede suceder

2 D. Gracra, «Etica de la eficiencia», en Proﬁszon médica, imvestigacion y justicia
sanztaria, Santa Fe de Bogotd, El Biiho, 1998, p4g. 180. .



que distintas distribuciones cumplan con el principio de Pareto y
todas ellas serfan eficientes, aunque algunas pueden ser injustas o no
equitativas. También puede suceder lo descrito en la «ley de rendi-
mientos decrecientes de David Ricardo»: cuando se invierten recursos
por encima del punto éptimo, el coste empieza a crecer muy deprisa
y el beneficio crece lentamente, desde el punto de vista econdmico,
lo 16gico es detener la inversién, aunque ello suponga prlvar de un
beneficio a uno o muchos individuos (en el caso de la asistencia sani-
taria, por ejemplo, se ha comprobado que las UClIs en las que se uti-
liza el criterio de eficiencia de manera exclusiva, tienen mayor morta-
lidad que las que utilizan otros criterios: se detiene la inversién
cuando el coste por enfermo es alto y el beneficio pequefio, aunque
ello suponga que algunos pacientes queden sin asistencia).

Por lo tanto, so? o con ¢l criterio de eficiencia no podemos definir
una distribucién de bienes como justa. Varios autores, entre ellos
John Rawls, proponen introducir otro concepto o principio en rela-
cién con la distribucién de bienes, que ya no es econdmico, sino mo-
ral: la justicia o equidad. Hay que tener en cuenta que Rawls publica
su Teoria de la justicia en 1971, casi al mismo tiempo que la crisis
econdémica de 1973, que como ya he senalado, puede considerarse el
afo de referencia del final del Estado de bienestar.

Nos encontramos, pues, con dos alternativas a la hora de realizar
una justa distribucién de recursos. Si seguimos el criterio utilitarista
de la eficiencia, los recursos deben utilizarse en aquellos que mds be-
neficio pueden obtener de ellos. Si seguimos el criterio de equidad,
los recursos deben llegar a todos por igual (o, como apunta Rawls, en
caso de desigualdad, se ha de dar preferencia a los mds desfavoreci-
dos). El criterio de equidad aplicado de manera exclusiva a la distri-
bucién de recursos, nos puede llevar a gastos desmesurados y a la ine-
ficiencia; y, a la inversa, la aphcacxon del criterio de eficiencia de
manera exclusiva, como hemos visto, nos puede llevar a situaciones
de desigualdad y discriminacién inaceptables.

Los criterios de eficiencia y equidad son imprescindibles para
comprender que una distribucién justa no se puede hacer ni desde
criterios exclusivamente economicistas (propios del utilitarismo), ni
desde criterios exclusivamente principialistas o deontolégicos, que
apelen al principio de justicia como igualdad. Una asistencia sanita-
ria justa no podrd utilizar s6lo el concepto de eficiencia ni el de equi-
dad. Como apunta Diego Gracia:

Nuestra sociedad considera que la opcién mds correcta es
aquella que maneja conjuntamente los criterios de eficiencia y de



- equidad. El problema es cémo hacer esa integracién en la practi-
ca. La tesis mds aceptada es que hay unos bienes sociales prima-
rios, que son exigibles en justicia, y que deben ser distribuidos de
modo equitativo, aunque ello lleve a un gasto en alguna medida
ineficiente (...) En el 4mbito de los bienes sociales primarios no
puede utilizarse ¢l criterio de eficiencia sino el de equidad (...) En
el caso de los bienes sociales que no son primarios, el propio indi-
viduo es el que tiene que establecer el coste de oportunidad de sus
decisiones. Es importante saber que la lista de bienes sociales pri-
marios no puede establecerse de modo matemdtico, ni de una vez
por todas. Estos bienes se determinan mediante deliberancién
prujfg;cial por parte de los individuos que forman un colectivo
social®.

La corriente utilitarista ha evolucionado en los dltimos afios,
pasando del «principio de generalizacién» de Bentham («el mayor
bien para el mayor ndmero es la medida de lo justo y de lo injus-
to») al «principio de universalizacién», aceptando que la eficiencia
no se mide s6lo globalmente, sino también de modo individual,
aunque suponga un rendimiento que, en algunos casos, pueda ser
subSptimo. Siguiendo este razonamiento del utilitarismo mds tar-
dio (expuesto en el «prescriptivismo» de Richard Hare, por ejem-
plo) que intenta conjugar la eficiencia y la equidad, y en orden a
una justa distribucién de los mencionados bienes sociales prima-
rios, no puede utilizarse el criterio de generalizacién (es decir, bus-
car el bien de la mayoria, pero no el de todos), sino el de universa-
lizacién (hay que buscar el bien de todos y cada uno por igual). En
relacién con el principio de universalizacién, Diego Gracia consi-
dera lo siguiente:

El principio de universalizacién no es éticamente discutible.
Lo que sf es discutible en ética es cudles son los bienes sociales que
deben incluirse en el marco de la justicia. Rawls hablé de unos
bienes sociales primarios. Se ha discutido mucho por qué conside-
ra primarios unos y no otros —por ejemplo, Rawls no considera
la asistencia sanitaria entre los bienes sociales primarios, aunque
alguno de sus seguidores sf lo ha hecho, como vimos mis arriba.
No hay una regla absoluta que permita decidir esta cuestién de
una vez por todas. Es un proceso histérico y sometido a la delibe-
racién colectiva (...) En el orden de los bienes sociales primarios,
el principio de universalizacién es irrenunciable®.

6 D. Gracia, «Erica de la eficienciar, ob. cit., pég. 186.
6 Ibid., pag. 182,



Desde principios de los setenta se ha producido un importante
debate en torno a cémo articular, por un lado, el derecho a la asisten-
cia sanitaria como parte de los derechos de segunda generacién, y,
por otra parte, la necesidad de tener en cuenta la realidad econémi-
ca, que parte del hecho de recursos y presupuestos imitados e impo-
ne la eficiencia, también, como criterio de justicia en la distribucién
de bienes sanitarios Este debate ha salpicado a las instituciones na-
cionales e internacionales, que han modificado declaraciones previas
para adaptarse a la nueva situacién de crisis Como sefialaré mds ade-
lante, el debate y las consecuencias institucionales a partir de la situa-
cion de crists, han sido uno de los vectores de mayor trascendencia en
relacién con el nacimiento de la bioetica

La Comistdn Prestdencial de Estados Unidos ha sido uno de los
primeros Comités nacionales de bioética Elabor6 una serie de infor-
mes de gran importancia durante los afios 1980 y 1983 El presiden-
te Carter nombré 11 miembros Esta Comisiéon dedico un amplio
informe al tema de la justcia sanitaria utulado Securing Access to
Health Care, la conclusién del informe es que una soctedad justa
que ntente asegurar la igualdad de oportunidades debe asegurar un
«cterto nivel» de asistencia santtaria Diego Gracia, refiriéndose a ella
expone.

La Comusion cree que en sarudad el clasico criterio etico un-
Iitarista que exige promover «el mayor bien para el mayor nume-
ro» debe modificarse, transformandose en este otro «un adecuado
nvel de asistencia para todos» () La salud es un bien tan especial,
que solo es eticamente aceptable s1 redunda en bien de todos, no
solo de la mayoria Esta es una caracteristica muy peculiar de la
justicia distributiva medica que la Comusion ha sabido percibir
muy certeramente®’

En esta cita, Diego Gracia apunta al cambio de criterio utilitaris-
ta antes citado, pasando del principio de generalizacién al de univer-
salizacién La Comision presidencial uuliza el criterio de universali-
zacién utditanista para «ciertos niveles» de asistencia sanitaria que,
como antes he mencionado, parece ser el punto de equilibrio entre
las demandas de eficiencia y equidad

Por otra parte, la OMS convocé en 1978 una conferencia inter-
nacional en Alma-Ata (antigua URSS) en la que se rauficé la defini-
c16n de salud establecida en 1946, a pesar de la crisis de 1973 y la del

% D Graca, <La tradicion politica y el criterio de justicra ob cit pag 284



Estado de bienestar. Evidentemente, las circunstancias socio-econé-
micas y politicas no eran las mismas que al final de la IT Guerra Mun-
dial. Pero, en el punto quinto del documento de Alma-Ata, nos en-
contramos pdrrafos que supondrdn importantes modificaciones:

Uno de los principales objetivos sociales de los gobiernos,
de las organizaciones internacionales y de la comunidad mun-
dial entera en el curso de los préximos decenios debe ser el que
todos los pueblos del mundo alcancen en el afio 2000 un nivel
de salud que les permita llevar una vida social y econémicamen-
te productiva. La atencién primaria de salud es una clave para al-
canzar esa meta como parte del desarrollo conforme al espiritu
de justicia social®.

Seguin esta cita la pretendida utopfa del completo bienestar que-
da sustituida por unos «niveles de salud», estableciéndose como mi-
nimo indispensable a ser garantizado por todos los Estados, el de la
«atencién primaria». Segun el texto de la OMS, la atencién primaria
es la asistencia sanitaria conducente a establecer el minimo que per-
mirta llevar una vida social y econémicamente productiva: la salud
como bienestar se ha convertido en salud como productividad. La
justicia social no parece que obligue a procurar el perfecto bienestar
de todas las personas sino sélo la atencién primaria de salud. El
«completo bienestar» de la definicién de 1946 se divide ahora en «ni-
veles» (que son tres, concretamente).

En el modelo anterior, el nivel primario o medicina comunitaria
se hallaba infradesarrollado, en tanto que el terciario u hospitalario
ocupaba un volumen mdximo; Diego Gracia sefiala:

La funcionalidad y rentabilidad del nivel terciario no se co-
rrespondia con las necesidades y los recursos. Por eso tampoco
puede afirmarse que fuera justo. Cuando se analizan las necesida-
, des sanitarias de la poblacién y se cuantifican los recursos, se ad-

vierte pronto que unas y otros se corresponden aceptablemente
bien con el modelo de los tres niveles. Asi, las necesidades sanita-
rias de las comunidades suelen ser en un 86 por 100 de los casos
de asistencia primaria, en el 12 por 100 de asistencia secundaria y
° s6lo del 2 por 100 de asistencia terciaria. La distribucién éptima
de los recursos econémicos se ajusta también a este esquema, ya
que en la asistencia primaria se consigue la mdxima rentabilidad,

% Otrganizacién Mundial de la Salud, Alma-Ata 1978: Atencién Primaria de Sa-
lud, Ginebra, OMS, 1987.



en tanto que en la secundarta la rentabilidad es menor, y en la ter-
67

ciaria, la rentabilidad economica es minima

En los paises occidentales, en los que la asistencia sanitaria es de
cobertura universal, se ha procurado un nivel de asistencia primaria
acorde con la definicién de la OMS, en los paises que han seguido un
modelo liberal, como Estados Unidos, la asistencia sanitaria sigue en
manos de seguros privados Pero lo mds importante es que un gran
ntmero de paises no pueden pagar los gastos de una infraestructura
adecuada para ofrecer, al menos, esa asistencia primaria

Por otra parte, la salud se puede medir mediante unos pardme-
tros (esperanza de vida, indice de mortalidad y similares), confor-
me a ellos, cada Estado establece sus propias estrategias regionales,
para adaptarlos a sus necesidades y posibilidades De este modo se
contemgla la diversidad, aunque estableciendo unos minimos co-
munes®

Posteriormente, la OMS ha centrado todo su interés en el pro-
grama «Salud para todos en el afio 2000» En 1981, en un documen-
to titulado Estrategia mundsal de Salud para todos en el asio 2000, afir-
ma que en las presentes circunstancias econdmuicas y sociales el
primer grado de salud, el que permuite llevar a todos los ciudadanos
una vida social y econémicamente productiva, es «el grado mds alto
postble» para toda la humanidad Las repercusiones c%e la crisis eco-
némica de los afios setenta se dejan ver claramente en las declaracio-
nes de la ONU, modificando el concepto de «salud como bienestar»
para adaptarse a las restriccrones econémicas, aunque sin renunciar al
«mfmimo decente», consutuido por la atencién primaria de salud
para toda la humanidad

A finales del siglo xx y principios del xx1, el modelo de desarrollo
econémico de los paises del Primer Mundo se ha mostrado como cla-
ramente msostenible (deterioro del medio ambiente, crisis de mate-
rias primas, etc ) También es insostenible el subdesarrollo del Tercer
Mundo Esto es importante en el cambio de la OMS, se pasa de un
punto de vista «nacional» (centrado en los pardmetros de salud de los
paises ricos) a un punto de vista «global» (que tiene en cuenta al con-
junto de la humanidad, como responsabilidad de la comunidad n-
ternacional) Como sefiala Diego Gracia:

57 D Gracia, <Medicina Socialy, Avances del Saber Barcelona, Labor, 1984,
pags 207-208
% 1. Ferto, «La definicion de la salud», ob cit pags 80 81



De ahi que en el cambio de siglo se haya convertido en prio-
ridad mundial la bisqueda de un nuevo modelo econémico, po-
litico y ético, hoy generalmente conocido con el nombre de «de-
sarrollo sostenible». El desarrollo sostenible exige a su vez un
nuevo tipo de medicina, que Daniel Callahan ha denominado
«salud sostenible»®.

Hay que apuntar, sobre todo teniendo en cuenta esta ltima cita,
que en la evolucién del concepto de justicia, aplicado a la asistencia sa-
nitaria, se estd produciendo una evolucién similar a la que se observa
en otros aspectos de la bioética: se pasa de una visién mds restringida
(serfa el enfoque de Hellegers, entendiendo la bioética como ética cli-
nica) a una visién mds global de preocupacién por la supervivencia
del hombre en el seno de la naturaleza (que se corresponde con el en-
foque de Potter, a favor de un proyecto global que combine el cono-
cimiento biolégico con el de los valores humanos).

Para terminar con este punto dedicado a la crisis del Estado de bie-
nestar y las limitaciones de la asistencia sanitaria, hemos de apuntar que
las posiciones en torno a la posibilidad de racionamiento sanitario se
agrupan, en general, en dos bloques, como sefiala Miguel Sdnchez”:

— Hay quienes consideran éticamente inaceptable el raciona-
miento explicito, que priva de ciertos tratamientos a enfermos
determinados. Sus argumentos principales son: la asistencia sa-
nitaria es un derecho fundamental; la salud no tiene valor eco-
némico y la calidad de vida no puede cuantificarse comparati-
vamente; la demanda sanitaria no es inabarcable. Los que
piensan asf, insisten en otras medidas como: no poner topes a

‘ la financiacién sanitaria, reorganizar la gestién, aumentar al
méximo la eficiencia, ahorrar en otras cosas superfluas.

— Lo mds ético, segun otros, es formular criterios justos de ra-
cionamiento. Sus argumentos suelen ser los siguientes: en un
futuro parece inevitable un racionamiento sanitario general,
que ya ha aparecido en algunas dreas; la salud puede empeo-
rar si se dejan de financiar dreas distintas a la asistencia médi-
ca directa {medio ambiente, educacién, bienestar social...).

L .
En todo caso, como ya he apuntado anteriormente, lo que pare-
ce evidente es que se han de determinar (por deliberacién colectiva,

% D. Gracia, «La medicina en el siglo xx», ob. cit., pig. 77.
70 M. Sdnchez, «El principio de justicia», material docente del master de bioéti-
ca de la UCM, Madrid, 2002-2004, pdg. 14.



asegurando el mdximo de participacién de todos los implicados) lo
que se consideran bienes sociales primarios, es decir, aquellos que no
pueden estar sometidos al criterio economucista de coste/beneficio
Y, dentro de ellos, el nivel de asistencia sanitaria que se constdere par-
te integrante de dichos bienes sociales primarios, para que a dicha
asistencia le sea aplicable el criterio de universalizacién y, por ello, to-
dos los miembros de una sociedad o pais tengan reconocido legal-
mente ese derecho

La conclusién de todo ello es que, en la prictica, es dificil que va-
yan al unisono los conceptos de eficiencia y equidad, o, lo que es lo
mismo, el criterio de justicia y el criterio econdmico Diego Gracia lo
hace patente cuando escribe

La conclusion uluma de nuestro andlisis es que en la dralécu-
ca obligada entre principios y consecuencias, los segundos son
poco atendidos en Ia teoria y fos primeros continuan subestima-
dos en la practica O dicho de otra manera, que en los temas rela-
clonados con la justicia distributiva sanitaria, la etica parece haber
ignorado a la economia y a la politica, y estas, por su parte, han

ecidido ignorar a aquella, cuando no suplantarla Lo cual es ya,
en mi1 optnion, una grave forma de injusticra”"

34 CONTEXTO PARA EL NACIMIENTO
DE LA BIOETICA

El recornido histérico que he hecho en el presente capitulo se ha
centrado en el concepto de la jusucia distributiva aplicada a la asis-
tencia sanitarta La cultura ocaidental ha entendido a ésta de muy di-
versas maneras y las consecuencias en la prctca asistencial han sido
muy dispares Desde la justificacién de una sociedad estamental, «na-
turalmente ordenada», que comuenza en Grecia en el siglo vaC y
persiste hasta el siglo xvn (aproximadamente), y en la que la asisten-
cia sanitaria depende de la suerte de cada individuo en la escala social,
hasta el reconocimiento del derecho a la salud y el deber de asisten-
cla sanitaria por parte de las instituciones, después de que los Esta-
dos incluyeran en sus Constituctones los derechos humanos econé-
muicos, sociales y culturales (o de segunda generacién), situacién
que se produce, en los paises occidentales, a partir de la segunda
mitad del siglo xx

1 D Gracia, «,Que es un sistema justo de servicios de salud®, ob ait, pag 176



Este recorrido nos ha llevado hasta comienzos de la década de los
setenta del siglo xx, y nos ha permitido dar cuenta del momento his-
térico que estamos viviendo y su repercusion en el nacimiento de la
bioética. En efecto, el desarrollo del Estado de bienestar y la crisis que
se gesta a principios de la citada década, tuvieron una influencia de-
cisiva en el origen de la nueva disciplina.

La exposicién que realizo en el presente trabajo no es una suce-
sién aislada de acontecimientos, cada uno con un porcentaje de in-
fluencia determinado, mayor o menor, en el nacimiento de la bioéti-
ca. Mds bien es la interaccién de todos los factores lo que hizo
posible, desde mi punto de vista, tal acontecimiento. Hay que tener
en cuenta, en primer lugar, que a finales de los sesenta y principios de
los setenta se estaba produciendo un fenémeno absolutamente nue-
vo en la historia: los enfermos demandaban autonomia en la ges-
tién de los valores relacionados con su vida. El paternalismo médi-
co secular, que nace con la medicina en la Grecia cldsica, y del que
Hipécrates sienta las bases, llega casi hasta nuestros dias; la autori-
dad del médico habfa permanecido sin cuestionar, escapdndose a
las revoluciones liberales que reconocieron la autonomfa individual
en la gestidén de valores politicos y civiles y, con ello, la crisis del ab-
solutismo. El espacio de la relacién médico-enfermo habfa quedado
fuera del reconocimiento a la autonomia de éste, y el paternalismo
médico permanece incuestionado hasta finales del siglo xx. Paralela-
mente la medicina fue desarrollando un poder (a partr del siglo xvi,
con el inicio de la revolucién industrial en los paises occidentales),
del que dieron cuenta los estudios de Foucault, materializindose en
el poder normalizador ejercido a través de los profesionales de la medi-
cina. Pero, a finales de la década de los sesenta se producen una serie de
fenémenos sociales y politicos que condicionan, por una parte, la crisis
del paternalismo médico ¢jercido en la relacién médico-enfermo y en
el poder normalizador de los expertos y, por otra, la demanda de re-
conocimiento a la autonomia de gestién de los valores propios del
enfermo.

Por otra parte, el Estado de bienestar ha producido un fenéme-
no nuevo en la historia de Occidente: una extensién de la asistencia
sanitaria desconocida hasta entonces. Serd variable depenchendo de
185 paises: en unos casos, como Reino Unido y los paises que copian
su modelo, la asistencia —como es el caso espafiol— se intenta hacer
universal; en otros, se llega a un término medio entre el liberalismo
cldsico y la extensién universal, como Alemania; y en otros, como Es-
tados Unidos, a pesar de los intentos por adoptar un modelo de co-
bertura universal similar a los europeos, se mantuvo un sistema ins-



pirado en el liberalismo clésico. Contando con estas diferencias, la
asistencia sanitaria se extiende hasta unos limites desconocidos hasta
entonces, lo cual va a tener unas importantes consecuencias; el naci-
miento de la bioética serd una de ellas.

Sefialaré tres consecuencias de la extensién de la asistencia sani-
taria que considero cruciales en relacién con el nacimiento de la bioé-
tica. En primer lugar, la amplia cobertura de asistencia sanitaria que
proporciona el Estado de bienestar, es un vehiculo perfecto para que
las tecnologias médicas y biotecnologfas se extiendan a toda (o a la
mayoria) de la poblacién; es una coincidencia extraordinaria: las nue-
vas tecnologfas biomédicas se desarrollan de manera exponencial y,
paralelamente, se encuentran con una estructura sociopolitica que
asegura asistencia sanitaria a un gran contingente de poblacién. Lo
que hasta hacfa pocos afios eran recursos escasos y reservados a unos
pocos, a finales del siglo xx se convierten en una impresionante can-
tidad de recursos en materia de tecnologfas biomédicas a los que tie-
ne acceso una gran cantidad de poblacién (en algunos casos, toda).
Aunque, la percepcién de la poblacién ante las nuevas tecnologfas no
es s6lo de euforia cientificista; se crea un ambiente de opinién en el
que el concepto de riesgo es evidente. Es una nueva sociedad la que
emerge; algunos pensafores la denominan «sociedad del riesgo» (Ul-
rich Beck). En el capitulo cuarto del presente trabajo desarrollo am-
pliamente los conceptos de riesgo y responsabilidad, considerdndolos
elementos clave en el nacimiento de la bioética. Pero, la asociacién
entre el Estado de bienestar, la cobertura universal y las nuevas tecno-
logfas, es esencial para entender los elementos sumamente novedosos
que se entrecruzan, demandando un tipo de didlogo responsable ante
las nuevas circunstancias.

En segundo lugar, otra consecuencia de la extensién de la asisten-
cia sanitaria es la siguiente: la ya mencionada medicalizacién de la so-
ciedad y la consecuente demanda de autonomia en la gestién de la
propia vida por parte de los ciudadanos. Hay un salto cualitativo de
gran importancia cuando la salud deja de de ser algo propio de la ges-
tién privada e individual; la asistencia sanitaria del Estado de bienes-
tar intenta cubrir a todos los ciudadanos y, por ello, crea programas
de prevencién y control que incluyen a toda la poblacién; con ello, la
vida se medicaliza. Ademds, la medicalizacién incluye inversiones im-
portantes en nuevas tecnologfas, tanto para el diagndstico como para
el tratamiento. Y, también, hasta los afios sesenta, el paternalismo
médico impera en hospitales y centros de salud. Pero, en la época de
auge de los movimientos de defensa de los derechos civiles, simboli-
zada por mayo del 68, el paternalismo médico entra en crisis, como



uno de los tltimos reductos de poder absoluto e incuestionable. En
el capftulo primero, he tratado la crisis del paternalismo médico y; en
el segundo, el concepto de autonomia; ambos influyen de manera
decisiva en el nacimiento de la bioética; el Estado de bienestar y la
medicalizacién de la sociedad, asf como la extensién de las nuevas
tecnologfas (junto a la conciencia de riesgo y responsabilidad que lle-
va unida) y la demanda del derecho a la autonomfa en la gestién de
los valores relacionados con la propia vida, son elementos que van
inextricablemente unidos, forzando un debate ptblico y plural, con
dimensiones epistemoldgicas e institucionales, que comenzé llamén-
dose «bioética» a principios de los afios setenta.

La tercera de las consecuencias de la cobertura universal en la
asistencia sanitaria ticne que ver con la distribucién justa de bienes
escasos. Esto se puso de manifiesto con la crisis del Estado de bienes-
tar; pero también estd {ntimamente relacionada con el auge de las
nuevas tecnologfas aplicadas a la asistencia sanitaria y la necesidad de
una distribucién justa y un acceso en condiciones de igualdad. El
gasto de esta asistencia es limitado y, por ello, se ha de distribuir en
virtud de un principio de justicia distributiva; como he desarrollado
en el presente apartado, los debates en torno a la justicia sanitaria for-
maron parte del entorno econémico y politico que dio lugar al naci-
miento de la bioética y han pasado a ser una parte esencial de la mis-
ma. En efecto, estos debates han entrado a formar parte del cuerpo
episternoldgico de la bioética, desplazando en cierta medida al deba-
te en torno a la autonomia. En este punto, Miguel Sdnchez sefala
que se han producido cuatro diferentes oleadas de reflexién sobre la
justicia desde la irrupcién de la bioética™:

— 1.2 Oleada: hasta los afios 80. El debate se centré en torno a
si existe un derecho a la asistencia sanitaria. Se afianzé la idea
del «minimo decente».

— 2.2 Oleada: hasta principios de los 90. En ella predominé el
tema del establecimiento de prioridades dentro de un presu-
puesto limitado. La respuesta predominante fue la de los
andlisis de coste-efectividad y sus criticas.

— 3.2 Oleada: hasta mediados de los 90. Se debatié, de manera
predominante, sobre la armonizacién de la justicia y la efi-
clencia.

— 4.2 Oleada: llega hasta finales de los 90 y la cuestién clave fue
la reduccién de las desigualdades en salud. Se consideré que

72 M. Sdnchez, «El principio de justicia», ob. cit., pg. 8.



la asistencia sanitaria no es el tinico ni principal determinan-
te de la salud. Es preciso incluir otros factores de politica eco-
némica y social.

Para terminar, y en relacién con la cuestidén sefialada en la cuarta
oleada, los debates en torno a la justicia sanitaria hay que situarlos en
una visién reducida de la bioética que es la «bioética clinica». Desde
el nacimiento de la bioética, se dieron dos orientaciones distintas:
una que considera la bioética desde una perspectiva més global (en-
foque de Potter), frente a otra que la ha considerado desde la perspec-
tiva mds reducida de la bioética clinica (enfoque de Hellegers). Esta
segunda orientacién es la que ha predominado desde el nacimiento
de la bioética; hay que reconocer su gran importancia, pero, al mis-
mo tiempo, no hay que olvidar que la bioética pretende un didlogo
plural en torno a valores relacionados con la vida (fue la pretension
de Potter, considerado el padre del vocablo «bioéticar: un didlogo en-
tre ciencias y humanidades) y, por ello, sus limites son mucho mds
amplios que los de la bioética clinica.

Sin embargo, aunque los debates en torno a la justicia son pro-
pios de la bioética clinica, en el presente apartado he pretendido se-
fialar el contexto social, politico y econémico en el que se produce el
nacimiento de la bioética; para ello, he utilizado el concepto de justi-
cia distributiva en el dmbito de la asistencia sanitaria y su evolucién
histérica, hasta llegar al Estado de bienestar y la crisis del mismo.
Esto me ha permitido conseguir un objetivo mds amplio que el redu-
cido de la justicia sanitaria, y no ha sido otro que la descripcién del
ya mencionado contexto en el que surge la bioética. También, ya al
final, he hecho referencia a la indisociable unién entre dicho contex-
to (el propio de la asistencia sanitaria con pretensién de cobertura
universal) y otros capitulos del presente trabajo, como la crisis del pa-
ternalismo médico (primero), el derecho a la autonomia (segundo) y
las nuevas tecnologfas biomédicas y los conceptos de riesgo y respon-
sabilidad (cuarto).



CartTUuLo 4

El nacimiento de la bioética
y el impacto social de las nuevas tecnologfas médicas
y las biotecnologfas.
Conceptos de riesgo y responsabilidad

4.1. NUEVAS TECNOLOGIAS
EN LA MEDICINA DEL SIGLO XX

4.1.1. CONCEPTO DE TECNOLOGIAS MEDICAS

La expresién «tecnologfas médicas» incluye firmacos, equipa-
mientos médicos y dispositivos, procedimientos y técnicas médi-
cas y quirdrgicas susceptibles de ser utilizados por los profesiona-
les de la medicina para la prevencién, diagnéstico, tratamiento y
rehabilitacién de condiciones clinicas concretas, asi como los siste-
mas de soporte, organizacién y administracién en la atencién sani-

tarial.

! Agencia d’Evaluacié de Tecnologfa i Recerca Mediques. Catalan Agency for
Health Technology Assessment And Research. Adaptada de: Office of Technology
Assessment. Development of Medical Technology: Opportunities for assessment,
Washington, D.C., US. Government Printing Office, 1976.



4.1.2. EL IMPACTO SANITARIO Y SOCIAL
DE LAS NUEVAS TECNOLOGIAS MEDICAS

Una mirada retrospectiva al pasado siglo xx nos permite compro-
bar que son pocos los aspectos de la vida del hombre que han cam-
biado tan profundamente como los relativos a la atencién sanitaria,
debido, en gran medida, al desarrollo de las tecnologfas médicas.

El modelo asistencial actual en las sociedades desarrolladas se
debe en gran medida a la incorporacién de las tecnologfas médicas,
como consecuencia de las cuales se han producido una serie de cam-
bios notables. Son cambios similares a los que Michel Foucault se re-
fiere en su obra El nacimiento de la clinica, en el sentido de aconteci-
miento histérico, producidos a finales del siglo xvin y primer cuarto
del siglo xix, que dieron lugar a la génesis de la medicina moderna
para este autor, y que se concretan en tres acontecimientos: un nue-
vo saber médico que emerge con la clinica, los cambios en la institu-
cién hospitalaria (pasa de institucién de beneficencia a institucién
cuyo objetivo es la curacién individual y la produccién de conoci-
miento), y el origen y desarrollo de la medicina social (caracterizada
por la intervencién del poder en materia de salud).

Los cambios debidos a la incorporacién de nuevas tecnologfas
médicas se concretan en una mediatizacién de la cultura profesional
médica; modificacién de los espacios en los que los profesionales sa-
nitarios desarrollan su labor, cuya organizacion y disposicién fisica y
funcional se han visto afectadas por las propias tecnologfas; e incluso
cambios que no se limitan al dmbito profesional: desde la propia
identidad de los procesos morbosos hasta las percepciones de nues-
tros cuerpos o nuestro sistema de representaciones sobre la salud y la
enfermedad, y por tanto nuestra propia identidad como sujetos/pa-
cientes, se hallan mediatizados por las tecnologfas médicas.

Las nuevas tecnologfas médicas posibilitan vinculaciones entre la
prdctica médica propia de esta época, la experiencia e identidad de los
pacientes, la concepcién de las enfermedades y los criterios de acceso y
equitativo reparto de los medios (es decir, de las nuevas tecnologfas).
En,la practica médica se ha producido una crisis importante del mode-
lo paternalista tradicional (imperante durante veinticinco siglos en la
cultura occidental, como vimos en el capitulo primero), que coincide
con el auge de las nuevas tecnologfas médicas; la crisis del paternalismo
coincide con la demanda de autonomia por parte de los pacientes, que
se consideran sujetos capaces de decidir (en la mayorfa de los casos) so-
bre el curso de su enfermedad (como ya he expuesto en el capitulo se-



gundo); la crisis del paternalismo y la imposicién del respeto a la auto-
nomia de los pacientes, junto con la extensién de la asistencia sanitaria
a la mayor parte de la poblacién, produciendo el fenémeno de la «me-
dicalizacién» que expuse en el capitulo tercero, han tenido como con-
secuencia la aparicidn de un conflicto histéricamente desconocido por
el cruce de los elementos descritos, y la posibilidad de aplicacién de las
nuevas tecnologfas médicas a grandes contingentes de poblacién. Cada
uno de los acontecimientos descritos (crisis del paternalismo, imposi-
cién del respeto a la autonomia, extensién de la asistencia sanitaria y
nuevas tecnologfas médicas) es una novedad histdrica que irrumpe de
manera conflictiva, pero, a su vez, la interaccién mutua da origen a
nuevos conflictos. La constatacién de la situacién conflictiva, el andli-
sis de los factores y la propuesta de métodos de resolucién en la socie-
dad plural contempordnea, son el punto de partida de un nuevo saber
y nuevas regulaciones institucionales, que a principios de los afios se-
tenta del siglo xx comenzaron a denominarse bioéica. Su génesis hay
que entenderla como una serie de vectores histéricos con fuerza propia
que irrumpen socialmente de manera conflictiva, y; a la vez, como un
conflicto que es fruto de la interaccién entre todos ellos.

Las nuevas tecnologfas médicas generan gran cantidad de con-
flictos, que han cambiado de manera importante la relacién clinica.
Por ejemplo: suele decirse que el médico siempre debe actuar a favor
de la vida (principio moral de beneficencia); pero, este principio, con
las nuevas tecnologias de mantenimiento artificial de la vida, ;debe
llevar al médico a no dejar morir en paz a sus pacientes? ;es moral-
mente aceptable el llamado «encarnizamiento terapéutico»?...

Como sefiala Francesc Torralba:

A través del desarrollo biomédico, la significacién de la vida hu-
mana cambia o, mds precisamente, se altera profundamente la ima-
gen que los hombres y las mujeres se hacen de su propia vida. Las
imégenes del hombre, de la mujer, de la pareja, de la familia, del su-
frimiento y de la muerte, heredadas de las culturas tradicionales, ya
no se corresponden a lo que posibilita el desarrollo de las tecnologfas
biomédicas. El desarrollo biomédico y las nuevas tecnologfas plan-
tean un sinfin de dudas y perplejidades a los profesionales directa-
mente implicados y, por extensidn, al conjunto de la sociedad. Desde
esta perplejidad, se producen los primeros escarceos para aclarar con-
ceptualmente qué se debe hacer y qué no se debe hacer en cada caso®.

~y

2 F. Torralba, «Bioética: conceptos fundamentales», en J. M. Gémez-Heras
(coord.), Dignidad de la vida y manipulacion genética, Madrid, Biblioteca Nueva,
2002, pig, 43.
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4.1.3. EL NACIMIENTO DE LA BIOETICA
Y LAS NUEVAS TECNOLOGIAS MEDICAS

En general, toda la bibliografia sobre bioética coincide en el he-
cho de que los origenes de la bioética se relacionan directamente
con los progresos clentificos y tecnolégicos de la segunda mitad del
siglo xx°.

Diego Gracia considera que

’ un factor que ha desencadenado una multitud de problemas y
conflictos éticos —siendo determinante en el nacimiento de la
bioética— ha sido el enorme progreso de la tecnologfa sanitaria en
los tltimos treinta afios (...) Esta revolucién tecnoldgica, sin pre-
cedentes en toda la historia de la medicina, est4 obligando a cam-
« biar los procedimientos de toma de decisiones (...) El médico ha

L pasado de ser un simple servidor de la naturaleza a ser sefior de
4
. ella*.

Albert R. Jonsen dedica todo un apartado de su libro a resaltar la
influencia de las nuevas tecnologfas médicas y biotecnologfas en el
nacimiento de la bioética’.

Sefialaremos, de manera resumida, algunos de estos progresos
histéricos en las tecnologfas médicas®:

— 1919: Se instala el primer banco de sangre en el Instituto
Rockefeller de Nueva York.

3 F. Torralba, «Bioética: conceptos fundamentales», ob. cit., pdg. 42.

* D. Gracia, «Problemas éticos en medicina», en O. Guariglia (ed.), Cuestiones
morales, Madrid, Trotta, 1996, pags. 274-276.

5 A. Jonsen, The Birth of Bivethucs, Nueva York, Oxford University Press, 1998.
En esta importante obra sobre el nacimtento de la bioética, Albert Jonsen (Profesor
Emérito de Etica Médica de la Facultad de Medicina de la Universidad de Washing-
ton, Estados Unidos) dedica la Parte 11 de su obra (en total son tres partes) a lo que
denomina: «Los Problemas», en la que se abordan temas relacionados con las nuevas
tecnologfas médicas; en concreto se exponen los siguientes temas: la ética de la expe-
rimfneacién con sujetos humanos, ética y genética, el «milagro» de la moderna me-
dicina: ética de los trasplantes de érganos, la ética del final de la vida (con las impor-
tantes repercusiones que tienen las nuevas tecnologfas médicas en dicho proceso,
obligando a replantearse conceptos como el de diagndstico del momento de la
muerte), y la ética de la reproduccién humana (también profundamente modificada
por las nuevas tecnologfas médicas.

¢ P. Simén e 1. Barrio, «Un marco histérico para una nueva disciplina: la bioé-
ticar, en A. Couceiro, Bioética para clinicos, Madrid, Triacastella, 1999, pdgs. 37-71. |



-3

— 1920: Comienzan a funcionar los primeros hospitales mo-

dernos del mundo. Por ejemplo la Clinica Mayo en Roches-
ter (Estados Unidos).

1926: Inicio de la produccién industrial de la insulina, aisla-
da por Banting y Best en 1921.

1928: Papanicolau introduce la técnica de la citologfa vagi-
nal para el diagndstico de cdncer de ttero.

1929: Forssman realiza el primer cateterismo cardiaco. Ber-
ger introduce la electroencefalograffa. Ogino y Knaus desa-
rrollan el método de céleulo de dias fértiles que lleva su
nombre.

1935: Egas Moniz y Almeida Lima realizan en Lisboa las pri-
meras lobotomia. Se inicia la psicocirugfa.

1937: Los médicos italianos Cerletti y Bini introducen la te-
rapia electroconvulsiva.

1941: Comienza la produccién industrial de la penicilina, des-
cubierta por Fleming en 1928. Inicio de la era antibidtica.
1942: Walkman aisla la estreptomicina, que revoluciona el
tratamiento de la tuberculosis. Dussik aplica los ultrasonidos
a la medicina; realiza la primera ecografia para diagndstico de
un tumor cerebral.

1944: Avery, McLeod y McCarty identifican el ADN como
material hereditario.

1945: Goodman introduce la mostaza nitrogenada, primer
quimioterdpico.

1948: Se inicia la era de la cirugfa cardfaca valvular a partir
de las técnicas quirtrgicas de Bailey y Brock para el trata-
miento de la estenosis mitral.

1949: Weller, Robins y Ender desarrollan los cultivos celula-
res para virus; marca la aparicién de la virologfa moderna.
1950: Keidel inicia la ecocardiograffa que se desarrollard en
los afios 60 por Edler.

1952: Brevis realiza una amnicentesis para el diagndstico de
eritroblastosis fetal. Inicio del diagndstico prenatal. Los psi-
quiatras franceses Delay y Deniker comienzan a udlizar la
clorpromazina para tratar pacientes psicéticos: comienza la
era de los psicofdrmacos. La epidemia de polio que tiene lu-
gar en Dinamarca induce la aparicién de la primera Unidad
de Cuidados Intensivos Generales. En Estados Unidos, las
primeras Unidades de Cuidados Intensivos mulddisciplina-
res s¢ abrirdn en 1958 en los hospitales de Baltimore y Pitt-
sburg.



1953: Watson y Crick formulan la hipétesis de la estructura
en doble hélice del ADN: nacimiento de la biologfa molecu-
lar. Salk obtiene la vacuna contra la poliomielitis mediante
inactivacién del virus. Gibbon introduce la circulacién extra-
corpérea en la cirugfa cardfaca. Introduccion de la hidrocor-
tisona completando el arsenal terapéutico de los corticoides.
1954: Merrill et al. realizan el primer trasplante de érganos
(trasplante de rifién entre gemelos vivos).

1957: El fisitlogo norteamericano Skeggs inventa un apara-
to automdtico para realizar andlisis de pardmetros bioquimi-
cos en sangre. Se abre la era moderna de andlisis clinicos au-
tomatizados.

1958: Los cirujanos suecos Sennig y Elmquist implantan el
primer marcapasos cardfaco interno. Mathé (Francia) realiza
el primer trasplante de médula ésea.

1959: Mollaret y Goulon describen un tipo de coma que lla-
man «depassé», antecedente de los criterios de muerte cerebral.
1960: Puesta a punto de la prictica de la hemodidlisis por
Dillard y Quinton con la técnica del shunt arteriovenoso. El
centro pionero de la hemodidlisis serd el hospital de Seattle.
Se autoriza en Estados Unidos la primera pildora anticon-
ceptiva, desarrollada por el bidlogo Pincus. Se establecen los
principios fundamentales de la Reanimacién Cardiopulmo-
nar (RCP); el primer protocolo estandarizado de RCP serd
publicado por la American Heart Association en 1966.
1961: Se abre en Seattle la primera Clinica del Dolor.

1962: Se abren en Estados Unidos las primeras Unidades de
Cuidados Coronarios. Se comienza a distribuir la vacuna
oral de Sabin contra la poliomielitis.

1967: Barnard realiza el primer trasplante de corazén; Starzl
lleva a cabo el primer trasplante de higado con supervivencia
significativa (13 meses). Cecily Saunders crea el Saint Chris-
topher Hospice, cuna de los Cuidados Paliativos.

1968: El Comité ad hoc de la Universidad de Harvard esta-
blece los primeros criterios de muerte cerebral.

1971: Paul Berg obtiene la primera molécula de ADN re-
combinante: se inicia la era de la Ingenierfa Genética.

1972: Se pone en préctica la Tomograffa Axial Computariza-
da (TAC) por Hounsfield. Jennet y Plum proponen el térmi-
no de «estado vegetativo persistente» para describir a los pa-
cientes en coma irreversible que no cumplen todos los criterios
de muerte cerebral.



— 1978: Nace Louise Brown, primer ser humano obtenido por
fecundacién in vitro. En Los Angeles (Estados Unidos) se
obtiene la primera insulina humana de bacterias modificadas
por ingenierfa genética.

— 1980: En Munich se realiza el primer tratamiento con litotri-
cia renal.

— 1981: Se describen en Estados Unidos los primeros casos de
SIDA. Se pone a punto la técnica de la Resonancia Magné-
tica Nuclear. En Stanford (Estados Unidos) se realizan los
primeros trasplantes de pulmén y corazén con buena super-
vivencia.

Después de esta descripcién resumida del vertiginoso progreso
de las tecnologfas médicas en el siglo xx, la primera inquietud que se
despierte sea, posiblemente, la necesidad de controlar, de algtn
modo, las inmensas posibilidades de intervencién de las técnicas
médicas y biotecnologias en la vida y la muerte de los individuos
aislados y en las sociedades enteras. Como sefiala Pablo Simén e
Inés Barrio,

serd en la década de los afios sesenta del siglo xx cuando la necesi-
dad de dar respuesta a dicho interrogante —que se habia ido agu-
dizando progresivamente a partir del final de la IT Guerra Mun-
dial— se volverd absolutamente imperiosa. Muchos factores
influyeron en ello, pero de entre todos sobresalen dos. Uno, ya
mencionado, es que es en esa década cuando el progreso de la me-
dicina fragua realmente el modelo médico-tecnolégico que verte-
bra nuestros sistemas sanitarios. Otro, que en esa década se produ-
ce un amplio movimiento de toma de conciencia de las sociedades
frente a la capacidad de injerencia de las instituciones en la vida de
las personas; son los afios de reivindicacién de los derechos civiles
(y también de los derechos de los pacientes) (...) Todo ello hard
que en el quicio del cambio de década, en los albores de los 70,
surja esta disciplina que llamamos bioética’.

Como bien sefialan estos autores, la bioética es una disciplina
que surge histéricamente como consecuencia del entrecruzamiento
de una serie de vectores, que la van a configurar epistemoldgica e ins-
titucionalmente (siendo éste el objetivo central del presente trabajo).
En este cuarto capitulo, desarrollo el vector de las técnicas médicas y

7 P. Simon e . Barrio, «Un marco histérico para una nueva disciplina: la bioé-
tica», ob. cit., pdg. 43.



biotecnologfas y sus repercusiones, haciendo hincapié en los concep-
tos de riesgo y responsabilidad; dichas repercusiones estdn enlazadas
con los otros vectores sefialados en los capitulos anteriores, como ya
he sefialado mds arriba.

4.1.4. BioTECNOLOGIA Y MEDICINA
a) Concepto de biotecnologia :

Es necesario definir qué entendemos por biotecnologfa, ya que

es un concepto recurrente, tanto en el presente apartado como, en

eneral, en todo el trabajo que estoy desarrollando. Detrds de la pa-

%abra «biotecnologfa» existe un concepto que admite varias interpre-
taciones.

Se puede entender la biotecnologfa como «una tecnologia que
pretende la utilizacién, en su mds amplio sentido, de las propieda-
des de los seres vivos con fines prdcticos e industriales»®. Si se acep-
ta esta definicién, hemos de admitir que la biotecnologfa es una
tecnologfa tan antigua como el hombre, consustancial al género
humano. Sin embargo, algo ha sucedido en los dltimos afios del si-
glo xx para que se hable de la biotecnologfa como la tltima gran re-
volucién de este siglo: «el hallazgo de que las propiedades de los se-
res vivos se sustentaban en su genoma, seguido de la posibilidad de
modificarlo a voluntad, han despejado un camino hacia nuevos es-
cenarios que hasta hace poco tiempo parecfan reservados a la cien-
cia-ficcién»’. Hasta la primera mitad del siglo xx, el hombre utili-
zaba y modificaba a los seres vivos en su propio beneficio (la
antigua biotecnologl’a), pero sin conocer de manera precisa como se
profucl’an los procesos; desde la segunda mitad del siglo xx, el co-
nocimiento y posible modificacién del genoma abre paso a la «nue-
va» biotecnologfa.

La nueva biotecnologfa nace aportando impresionantes perspec-
tivas en sus desarrollos posibles; eso ha motivado que socialmente se
perciba como una «revolucién biotecnoldgica», compartiendo un lu-
gar*destacado junto con las otras dos grandes revoluciones tecnolégi-
cas del siglo xx: la nuclear y la informdtica. Sin embargo, si se com-
paran estas tres tecnologfas, «la biotecnologfa es la que genera mayor

8 1. L. Garcfa, «La dimensién social de la biotecnologfa», en F. Mayor Zaragoza
y C. Alonso Bedate (coords.), Gen-Fiica, Barcelona, Ariel, 2003, pdg. 261.
? 1bid., ob. cit., pig. 261-262.



impacto social ya que penetra en todas las facetas de la actividad hu-
mana»°.

Asi, pues, cuando hablamos de biotecnologfa nos referimos a la
biotecnologfa moderna (frente al concepto tradicional antes expues-
to) «que se desarrolla a partir de 1970 con el nacimiento de la inge-
nierfa genéuca»!!. Esta fecha de 1970 es también la referencia del afio
de nacimiento de la bioética, como se ha visto en muluples ocasiones
a lo largo del presente trabajo.

Para Emilio Mufioz,

la nueva biotecnologfa, que no supone una ruptura con la anugua,
stno que, por el contrario, representa un importante caudal adi-
cional de aplicactones y desarrollo, descansa en el enorme progre-
so centifico generado y experimentado por la biologfa molecular
y la genénca molecular La biotecnologia, en sintesis, se puede de-
finir como la aplicacion del conocimiento existente en las ciencias
de la vida con el fin de resolver problemas practicos de salud, agri-
cultura y otros campos de la actividad soctoeconomica'?

b) Los logros de la brotecnologia en el drea de la salud

En el 4rea de la salud es donde la moderna biotecnologia ha con-
seguido sus mds destacados logros. Para José Luis Garcfa, son varios
los factores que han contribuido a este resultado!.

1. La salud consutuye una de las primeras preocupaciones del
hombre y para conseguirla, las sociedades mds avanzadas no
han reparado en gastos (la salud es un mercado sin limite en
el gasto; el gasto social en este apartado admite un crecimien-
to 1nfinito); no se ha puesto ninguna traba a cualquier «desa-
rrollo prometedor». Esto ha motivado, probablemente, que

. el posible rechazo social a las aplicaciones de las nuevas bio-
tecnologfas relacionadas con la salud sea bajo.

2. La moderna biotecnologia requiere para su desarrollo de
equipamientos y personal cualificado que, principalmente,

10 T L Garca, da dimension social de fa biotecnologia», ob cit, pag 262

' Ibid, ob at, pag 262

12 E Munoz, «Fundamentos cientfico tecnicos de fa biotecnologia», en Brotec-
nologia y socredad encuentros y desencuentros, Madnid, Cambridge University Press,
2001, pag 19

B J L Garaa, ob cit, pags 265 270



poseen los laboratorios de las multinacionales farmacéuticas
y, por ello, fue esta industria la primera en implantar la bio-
tecnologfa en sus empresas.
3. Los costosos desembolsos en Investigacién y Desarrollo (1 + D)
son en gran medida compensados por el alto valor afiadido
- de Jos productos comercializados.

1™

2

Los logros de la biotecnologia en el sector de la industria farma-
céutica se han ido sucediendo de manera constante desde 1982,
cuando se puso por primera vez en el mercado la insulina humana
producida en células bacterianas recombinantes, sustituyendo a la in-
sulina de cerdo. Segin Emilio Mufioz, «a lo largo de los afios 80, el
drea de la biotecnologfa y la salud, aunque no cumplié las perspecti-
vas doradas para las cifras de venta, experimentd un crecimiento eco-
némico muy importante, especialmente a partir de 1985, en que
aparecieron los primeros productos en el mercado»!.

Emilio Mufioz hace una descripcién detallada de los productos
farmacéuticos derivados del uso de las biotecnologfas. Apunta que
hay en uso una veintena de medicamentos recombinantes, pero otros
150 se estdn probando en hospitales, al tiempo que varios centenares
se preparan en los laboratorios. Cabe mencionar la ya citada insulina
humana que fue comercializada con el nombre de humulina en 1982
(Eli Lilly y Genentech, Novo Nordisk), hasta la hormona del creci-
miento humano, pasando por un grupo de sustancias de efectos, al-
gunas veces poco definidos, sobre el sistema inmunitario, como los
interferones. El factor VIII y factor IX que utilizan los hemofilicos
(obtenidos por biotecnologfa recombinante) ofrecen la ventaja, fren-
te al uso de hemoderivados, de evitar el riesgo de contraer hepatitis o
SIDA. Para este autor,

en conjunto, el mercado mundial de Jos productos biofarmacéu-
ticos atroja una cifra de ventas en continuo crecimiento. Aunque
determinar la misma con cierta precisién no es tarea sencilla, dis-
tintas fuentes estiman que en 1993 esa cifra se acercaba a los 6.000
millones de délares (774.000 millones de pesetas) (...) No obstan-
te, tanto Jos datos econémicos como el impacto de estos medica-
mentos en la terapéutica humana deben revisarse de manera per-
manente, ya que a la aparicién de futuros nuevos productos se
afiade la continua ampliacién de las indicaciones de los ya existen-

4 E, Mufioz, «<Fundamentos cientifico-técnicos de la biotecnologia», ob. cit.,
pag. 26.



“ GG
- tes en el mercado. El ejemplo mds evidente quizd lo constltuya ei
. interferén a-2b, que en 1986 recibié la indicacién para el trata-
miento de leucemia en células vellosas; en 1988 se amplié su uso
para tratar el sarcoma de Kaposi asociado al SIDA; en 1991 se
afiadi6 la indicacién para la hepatitis C, y un afio mds tarde para
la hepatitis B'.

4

Ademis de la industria farmacéutica, la moderna biotecnolo fa
también se ha aplicado a la obtencién de vacunas de origen recom
nante. La primera vacuna que se ha comercializado ha sido la vacuna
de la hepatitis B producida en levaduras de cerveza. También se han
obtenido vacunas frente a pardsitos como la malaria y la esquistoso-
miasis.

La moderna biotecnologia con aplicaciones en la salud humana
también ha obtenido y comercializado productos de diagnéstico. En
el citado articulo de Emilio Mufioz, sefiala que hasta el momento, la
FDA (Agencia Federal del Medicamento en Estados Unidos) ha
aprobado 60 productos diagndsticos basados en sondas de DNA. Es-
tas técnicas abren las puertas a la medicina predictiva, que permite
determinar la predisposicion a padecer las enfermedades (alguna de
las cuales carece de tratamiento en el momento actual, dando lugar a
una situacién moralmente problemdtica). Podemos citar como ejem-
plos los siguientes las técnicas de anticuerpos monoclonales y las
sondas genéticas (que han permltldo un gran paso en los procesos de
deteccion y seguimiento propios de la medicina analitica) y las técni-
cas de diagndstico pre o postnatal (orientadas a la deteccion de genes
defectuosos, responsables de enfermedades hereditarias).

Por ultimo, en el terreno de la biotecnologfa hemos de citar el
apartado de la clonacién y sus posibilidades, superando ampliamen-
te los limites de la propia medicina, ya que
‘ acaba de abrir una nueva frontera, con posibilidad de clonar ani-

males e incluso personas, es decir, de hacer individuos genética-

mente idénticos o clones. La clonacién de animales es una reali-
' dad desde hace afios y, aunque su utilidad comercial esté adn por
demostrar, es verdad que los animales clénicos podrian servir para
producir determinadas sustancias de uso farmacéutico o mejorar
algunas propiedades para su uso alimentario (...)'°.

15 E. Mufioz, «Fundamentos cientifico-técnicos de la biotecnologfa», ob. cit.,
pdg. 28.
16 7. L. Garcfa, «La dimensién social de la biotecnologfa», ob. cit., pags. 268-269.



En general, segtin su finalidad, hay dos tipos de clonacién, la re-
productiva y la terapéutica. En seres humanos existe una coincidencia
generalizada de condena moral a la clonacién reproductiva; sin embar-
g0, la clonacién terapéutica es aprobada moralmente en unos sectores
sociales y de la comunidad cientifica y rechazada en otros. La clonacién
de embriones humanos con fines terapéuticos es una préctica legal en
algunos paises. Esta tecnologfa entronca con el uso de las denomina-
das células madre, que son células con gran poder de diferenciacién
pudiendo originar células de tejidos mds diferenciados. Estas células
diferenciadas, implantadas en un enfermo, pueden servir para rege-
nerar tejido dafiado. Dependiendo del origen de las células madre
(embrionario o no embrionario, clénico o no clénico) se crean diferen-
tes conflictos éticos en relacién con la aceptacién o rechazo de esta nue-
va biotecnologfa. Con todo, lo mas importante en la discusién sobre la
clonacién es que el debate sea democritico, abierto a todos los sectores
sociales, politicos, religiosos, etc., plural y claro en relacién a la infor-
macién que se maneja y se transmite por parte de personas individua-
les («expertos»), empresas o estados. Es un debate muy nuevo, de posi-
bilidades cercanas a la ciencia-ficcién, que supone un importante reto
para la bioética, que nacié como disciplina cuyas caracteristicas bdsicas
y definitorias (su exposicién es objeto del presente trabajo) fueron la de
ser «una ¢tica civil, pluralista, auténoma, racional»'’.

c) Biotecnologia y nacimiento de la bioética

En la exposicidn realizada anteriormente sobre el «desarrollo his-
térico de las tecnologfas médicas» se han incluido algunas biotecno-
logias (primera molécula de ADN recombinante, con lo que se inicia
la era de la ingenierfa genética en 1971; obtencién de la insulina hu-
mana por bacterias modificadas por ingenierfa genética en1978,
etc.). Al igual que con las tecnologfas médicas, la bioética y la biotec-
nologfa tienen un origen coincidente en el tiempo; pero, no nos que-
daremos con la coincidencia temporal. El objeto del presente trabajo
es mostrar que la reflexién acerca de las tecnologfas médicas (que ex-
perimentan un vertiginoso desarrollo desde la segunda mitad del si-
glo&x) y de la biotecnologfa (que comienza su andadura como «nue-
va biotecnologfa» en torno a 1970) es una condicién de posibilidad
para el nacimiento de la bioética.

7 D. Gracia, «Planteamiento general de la bioética», en A. Couceiro, Broética
para clinicos, Madrid, Triacastela, 1999, pdgs. 25-27. . v



El debate bioético, desde sus origenes, pretende representar la
pluralidad de nuestra sociedad tecnocientifica (en las que la biotec-
nologfa y las tecnologfas médicas son una expresién més), en una lec-
tura que de cuenta de los cambios profundos por los que atraviesa el
mundo actual, una vez que se hace imposible la vigencia del paterna-
lismo como fundamento hegeménico. La demanda del derecho a la
autonomia (a nivel individual y social) como derecho inalienable
(frente a la moral impuesta o heteronomia), ha sido recogido como
«principio» de la bioética, en su configuracién epistemoldgica, desde
su nacimiento; el reconocimiento y respeto al principio de autono-
mfa hace que el debate bioético se exprese en forma de argumenta-
cién abierta, en movimiento, cuya pretensién dista mucho de querer
forzar a compartir las mismas convicciones a todos los miembros de
una sociedad. La bioética debe comprenderse en funcién de un crite-
rio de autonomf{a que constituya la fuente exclusiva de la moralidad
y no desde fuentes heterénomas o externas.

Como apunta Gilbert Hottois,

la bioética surge en relacién a las formas de I + D en las que el ca-
rcter tecnocientifico es muy fuerte y mediante las cuales se ha
puesto de manifiesto el cardcter experimentalista, pero también
manipulador e intervencionista, activo y técnicamente armado
de la ciencia contempordnea. Con la genética comenzé a incor-
porarse el término «manipulacién» para describir los aspectos
esenciales de la I + D. La tecnociencia se ha mostrado mds viva-
mente como «obstinacién excesiva de lo posible» en el dmbito de

la biomedicina'®.

4.2. RIESGO Y RESPONSABILIDAD }
ANTE LAS NUEVAS TECNOLOGIAS MEDICAS
Y LA BIOTECNOLOGIA

4.2.1. REPERCUSIONES SOCIALES DE LA BIOTECNOLOGIA
Y LAS NUEVAS TECNOLOGIAS MEDICAS

Pocos aspectos de nuestras vidas han cambiado tan profunda-
mente en el altimo cuarto del siglo xx como los relativos a la atencién
sanitaria, y ello es debido, en gran medida, al impresionante desarro-
llo de las tecnologfas médicas. El modelo asistencial actual, tecnolo-

'8 G. Hottois, £l paradigma broético, Barcelona, Anthropos, 1991, pdg. 172.



gizado y hospitalocéntrico de las sociedades desarrolladas, se ha cons-
tituido en apenas una centuria. En este perfodo, como ya he sehala-
do en el apartado 4.1.2, la acelerada incorporacién de las tecnologias
médicas (sobre todo en los tltimos veinticinco afios) ha mediatizado
la culrura profesional de la medicina. Otro tanto cabe decir respecto
a los espacios en los que los profesionales sanitarios desarrollan su la-
bor, cuya organizacion y disposicién fisica y funcional se han visto
mediatizados por las propias tecnologias. En este capitulo se conside-
ra que las implicaciones del uso de las tecnologfas no se limitan, ex-
clusivamente, al dmbito profesional. Desde la identidad de los proce-
sos morbosos hasta las percepciones de nuestros cuerpos o nuestro
sistema de representaciones sobre la salud y la enfermedad (y, por
tanto, nuestra identidad como pacientes), se hallan mediatizadas por
las nuevas tecnologfas médicas y la biotecnologfa.

Lo expuesto en el punto 4.1.3 del presente cactipitulo, en relacién
con los progresos histéricos de las tecnologfas médicas y la biotecno-
logfa, ponen de manifiesto que estamos en un mundo en el que, en
un perfodo de tiempo muy breve (los tltimos treinta afios, apr0x1ma—
damente), el gran avance experimentado por nuevos conocimientos
y tecnologias surgidas de la aplicacién de éstos, nos sumergen en la
inseguridad y en la incertidumbre. Esta situacién es la causa de la
aparicién de preguntas, conflictos de valores, necesidad de nuevas de-
finiciones y conceptos, inexistentes hasta fechas recientes, como por
cjemplo: la definicién de la muerte, ;a quiénes se debe ingresar en
UCI y a quiénes no?, ;cudndo pueden desconectarse los respirado-
res?, ;qué pacientes deben ser reanimados y cudles no?, ;hay que te-
ner en cuenta s6lo criterios médicos o también la voluntad de los pa-
cientes?, jse debe autorizar la clonacién?, ;qué ocurre con los
alimentos transgénicos?, ;qué va a significar para nuestras vidas el co-
nocimiento del genoma?, ;hay que financiar con dinero publico las
intervenciones de reproduccién asistida’...

La bioética nace como consecuencia de una situacién histérica
de ruptura en relacién con épocas anteriores, marcada por un creci-
miento exponencial en los conocimientos y tecnologfas, asf como de
la imprevisibilidad de las consecuencias de lo que hacemos y la falta
deyuna autoridad que garantice la bondad de nuestras acciones. El
paternalismo ha entrado en crisis a consecuencia de la aplicacién del
principio de autonomia; nada ni nadie sirve como punto de referen-
cia tltimo a quien hacer responsable de nuestras decisiones; ser autd-
nomo significa poder escoger y ser mds libre, pero la angustia del
hombre y de la sociedad es tener que escoger sin un punto de apoyo
que ampare a quien decide. A la vez que la autonomia se convierte en



principio moral y de reconoctmiento legal en el mundo de la salud,
las nuevas tecnologfas médicas y la biotecnologfa abren un mundo
nuevo de posibilidades que demandan decisiones, por ello, son dos
los conceptos clave en esta nueva situacién histdrica a la que se hacia
referencia al principio del pérrafo: el riesgo y la responsabilidad.

Se abre una nueva «cultura del riesgo» en la que los peligros se
dervan, principalmente, de las actuaciones humanas; la tests funda-
mental del sociélogo Ulrich Beck en su libro La sociedad del riesgo,
es que hay riesgos que amenazaban a la vida humana en el pasado y
que, gractas a la clencia y a la técnica se han reducido, pero otros ries-
gos aparecen procedentes directa o indirectamente del desarrollo
tecnolégico accidentes de tréfico, contaminacién ambiental, pro-
ductos téxicos, accidentes nucleares, etc Es mds, los peligros que
amenazan a la vida humana ya no son imputados a dioses o fuerzas
extrafas, sino a las acciones y decistones humanas. Son los huma-
nos los dltumamente responsables de la mayor parte de los dafios que
les acechan

El siglo xx ha sido «el siglo de la biologfa»; esta afirmacién en-
tronca con lo dicho en el pdrrafo anterior. la sociedad del riesgo se
deriva, en gran parte, del desarrollo epistemoldgico y tecnoldgico de
la biologfa. La medicina y las técnucas de aplicacién en el campo de
la salud son una parte del mismo. Como dice Lydia Ferto:

El siglo xx nos ha traido el reinado de la biologia, destronan-
doala f%sma El cetro de la «gran ciencia» estd ahora sobre los

randes proyectos bioldgicos, especificamente en el campo de la
%mlogl’a molecular, cuyo desarrollo ha permitido la manpulacion
del matertal genéuco () Nos hemos convertido en grandes gi-
gantes CIentl’f%co—tecnologlcos, y la magnitud de nuestras posibili-
dades es enorme Sin embargo, el nuevo poder nos confiere nue-
vas responsabilidades Nunca como ahora hemos sido capaces de
construtr «un mundo a nuestro antojo», nunca como ahora he-
mos estado tan atentos a los riesgos que ello conlleva®

Para la autora, riesgo y responsabilidad son conceptos clave en la
comprensién de las repercustones sociales de este nuevo saber y del
poder que del mismo se deriva

¥ U Beck, La soctedad del riesgo Hacia una nueva modernidad, Barcelona, Pai-
dos, 1998

2 1 Fetto, «“Gen-etica” Conciencia moral e ingentera genetica, en] M Go-
mez-Heras (coord ), Dignidad de la vida y manspulacion genetzca, Madrid, Bibliote-
ca Nueva, 2002, pag 105



En general, la sociedad del riesgo es un concepto que se deriva de
la percepcién de los peligros inherentes al progreso industrial; de es-
tos peligros no se escapa %a esfera sanitaria. Voy a abordar el marco en
el que se producen estos acontecimientos, para lo que resulta impres-
cindible la exposicién y desarrollo de los conceptos de rzesgo y respon-
sabilidad.

En este sentido, resulta interesante el andlisis que hace Victoria
Camps de los conceptos de responsabilidad (referido a la actual socie-
dad del riesgo) y de sujeto moral:

el desarrollo cientifico y técnico que mds preocupa en estos mo-
mentos es el de la biotecnologfa y la biomedicina porque parece
que amenazan la esencia de lo humano Preocupan, entonces,
porque parten del supuesto de que en algtin lugar debe existir esa
esencta humana esperando ser descubierta y descifrada (...) Los
hombres del renacimiento supieron expresar con inusitada lucidez
que la naturaleza humana era un proyecto indefinido, abterto (. .)
Las posibilidades del ser humano son impredecibles. Y es precisa-
mente esa posibilidad, esa potencia de ser muchas cosas, lo que
constituye al sujeto como sujeto moral. No es la sociedad la que
hace morales a los hombres, sino, al contrario, es la capacidad mo-
ral de los humanos la que los ha llevado a crear sociedades y pro-
curar que no desaparezcan®!.

El ¢jercicio de la responsabilidad para decidir lo mds adecuado en
relactén con su potencralidad, convierte al ser humano en sujeto mo-
ral. En términos parecidos a los de Camps define Engelhardt el con-
cepto de responsabilidad y su relacién con la posibilidad de existen-
cia de la comunidad moral:

Lo que disungue a las personas es la capacidad de tener con-
ctencia de sf mismas, de ser racionales y de preocuparse por ser ala-
badas y censuradas. La posibilidad de la existencia de tales entidades
fundamenta la posibilidad de la existencia de la comunidad moral,
nos ofrece un modelo de reflexionar sobre la rectitud o la imquidad
de los actos, y sobre el ménito y demérito de los actores.

¢ Hay que tener en cuenta que, por un lado, estamos introducien-
do el concepto de responsabilidad a nivel individual y, por otro, la

2V Camps, Una vida de calidad Reflexiones sobre bioética, Barcelona, Ares y
Mares, 2001, pdg 29

22T Engelhardt, Los fundamentos de la bioétrica, Barcelona, Paidos, 1995,
pdg 155.



responsabilidad de las decisiones que se imponen en la sociedad del
riesgo es de tipo colectivo (pues se trata de una sociedad incierta en
relacion con las consecuencias de las aplicaciones técnicas y de nues-
tras decisiones sobre las mismas). Esto nos lleva inmediatamente a
abordar dos cuestiones bdsicas en el desarrollo del presente trabajo:1)
la problemdtica relacién entre derechos individuales y valores comu-
nitarios, y la posibilidad de existencia de estos dltimos; 2) en segun-
do lugar, a la concrecién del cardcter pablico o privado (o publico y
privado) de la bioética.

En primer lugar, la denominada sociedad del riesgo surge en las
sociedades occidentales politica y moralmente liberales, en las que el
estado tiende a afirmar su neutralidad frente a todo aquello que es
objeto de pluralidad y de opiniones contradictorias; en este punto,
considero que se produce una separacién excesiva entre la justicia y el
bien (entendiendo a la primera como ideal regulador de la vida pi-
blica y al segundo como objeto de eleccién en la vida privada o elec-
cién de la «vida buena»). Sin embargo, siguiendo en este punto a
Victoria Camps, «dudo que ambos espacios puedan separarse tan cla-
ramente. El significado comuin de la justicia condiciona las elecciones
privadas, y éstas, a su vez, determinan el sentido que para nosotros va
teniendo la justicia»®®. M4s adelante, la misma autora matiza que «los
derechos individuales son la base indiscutible de la regulacién moral
y debieran serlo igualmente del ordenamiento juridico. Pero argu-
mentar s6lo desde los derechos individuales a veces es inoperante:
hay que hacerlo al mismo tiempo desde la asuncién de los valores co-
munes»?%.

Asf pues, justicia y bien, espacio puablico y privado, no son dos
dmbitos netamente separados. Y, por otra parte, al igual que hemos
hablado del sujeto moral (que surge del ejercicio de la responsabili-
dad a nivel individual), también podemos hablar de una vida publi-
ca basada en principios morales

que han de valer para todos y han de irse concretando y consen-
suando a medida que van surgiendo nuevos problemas. ;Cémo
llegar a ese consenso? Sin duda con el didlogo, que es la base de la
democracia, un didlogo entre mentalidades abiertas que estén dis-
puestas a ser convencidas por las razones del otro y, en cualquier

caso, a respetar y escuchar puntos de vista opuestos a los propios®.

V. Camps, Una vida de calidad..., ob. cit., pdgs. 11-12,
24 1bid., pdg. 53.
% Ibid., pag. 52.



Hemos de reconocer la existencia de una moral publica, con
unos valores que se van consolidando con el didlogo democrduco y
abierto, la existencia de estos valores comunes nos permitirfa hacer
juictos morales sobre sociedades o grupos (por ejemplo, el juicio mo-
ral sobre la prictica de la clitoridectomia en algunas sociedades) y es
un elemento fundamental que permite entender el nacimiento de la
bioética como una disciplina que trata de abordar problemas que
afectan, de manera predominante, a la esfera piblica En relacién
con el tema que se trata aquf (valores comunes, responsabilidad y so-
ctedad del riesgo, en relacién con las nuevas tecnologias médicas y la
biotecnologia), Camps apunta

los derechos llamados de la tercera generacion, son todos ellos ex-
preston del temor que produce un poder economico y tecnolégl-
co capaz de destruir el medio ambiente, de acabar con la inumi-
dad de las personas, de impedirnos morir con algo de dignidad, es
decrr, el temor a que desaparezca una libertad que ha costado st-
glos conquustar?®

En relacién con la segunda de las cuestiones a las que me referfa
mas arniba, parece claro que la bioética nene una doble dimensién,
ptiblicay privada Victoria Camps se manufiesta en el mismo sentido
cuando afirma que «cualquiera de las cuestiones que caben en el 4rea
de la bioética adolece de esa doble faceta privada y piiblica Y, por lo
tanto, ha de ser vista tanto desde el punto de vista de la justicia, como
desde la pluralidad de las posibles concepciones del bien»®” Y pone
unos ejemplos intentando concretar. en primer lugar, la relacién cli-
nica (desarrollada en el primer capitulo del presente trabajo, tenten-
do como eje central el concepto de paternalismo y su influencia en el
nacimiento de la bioética) puede ser entendida, desde un determina-
do punto de vista, como una relaci6n estrictamente privada, pero los
cambios acaecidos en el seno de la misma (el nacimiento del hosprtal
y el desplazamiento de la relacién en el seno de esta institucién, asi
como el nacimiento y desarrollo de la medicina social), y las reper-
custones que s¢ derivan de tal relacién, mediante la regulacién legal
del respeto al derecho a la autonomia de los pacientes bajo la forma
del consentimiento 1nformado, hacen que esta relacidn tenga que
ser analizada, necesariamente, desde la doble dimensi6n, piblica y
privada.

%6 Camps, Una vida de calidad , ob at, pag 31
%7 Ibud , pag 51



En segundo lugar, el tema de la reproduccién asistida (en cual-
quiera de sus variantes): empezd siendo una terapia para la esterilidad
(y; en principio, parece un tratamiento individual para una determi-
nada y concreta mujer con problemas de esterilidad), pero pronto se
convierte en un problema colectivo, dando lugar a numerosos inte-
rrogantes que demandan mds respuestas que sean a la vez responsa-
bles y fruto del consenso social, como por ejemplo: ses justo que es-
tas terapias las financie la seguridad social? ;es moralmente aceptable
que se generalice su uso para poder ser utilizadas por mujeres meno-
pdusicas o parejas homosexuales?

Un tercer ejemplo, que sirve para ilustrar la doble dimensién de
los problemas que trata la bioética, puede ser el conocimiento del ge-
noma (en este caso, un ejemplo de blotecnologla) ses moralmente
aceptable que sean empresas privadas con 4nimo de lucro las que se
beneficien de las patentes?, ses un tema en el que los poderes publicos
deben intervenir para garantizar el manejo prudente y democrdtica-
mente consensuado y, por tanto, supeditar su dimensién privada a la
publica? Estos ejemplos son parte del contenido epistemoldgico de la
bioética como disciplina en los que, de manera evidente, se pone de
manifiesto la doble dimensién (publica y privada), por un lado, y, por
otro, la trascendencia social de estos contenidos, al relacionar el ries-
go con la responsabilidad colectiva en torno a las decisiones sobre los
mismos, teniendo en cuenta que de lo que decidamos sobre estos
problemas depende la configuracién de la sociedad del futuro.

4.2.2. Los CONCEPTOS DE RIESGO Y RESPONSABILIDAD
EN LA SOCIEDAD TECNOCIENTIFICA

La revolucién que ha supuesto la biotecnologia y las nuevas tec-
nologfas médicas a partir de la segunda mitad del siglo xx ha tenido
un impacto decisivo en la construccién de una nueva sociedad. En
estas nuevas circunstancias, las estructuras de comprensién de la rea-
lidad van a estar influidas por el grado de complejidad de los andlisis
de la realidad que son aplicados para la toma de decisiones; en este
apartado, se pretende exponer dos conceptos clave para la compren-
si6n de esta nueva realidad social: los conceptos de riesgo y responsa-
bilidad.

Para desarrollar este apartado, expondré diversos enfoques del con-
cepto de riesgo y, en relacién con el mismo, las éticas de la responsabi-
lidad, apuntando desde el principio que la abundante bibliograffa so-
bre el tema parece tener una relacién directa con el hecho de que



en la toma de decisiones acerca de qué riesgos estamos dispuestos
a correr se percibe un déficit democrético porque, alegremente, se
comprometen nuestra calidad de vida y nuestros derechos civiles
bésicos sin consultarnos. Los discursos éticos sobre el riesgo pue-
den incidir en la necesidad de suministrar, desde la éptica de una
ética de la responsabilidad —desde aquella que atiende a la nove-
dad inscrita en la situacién concreta y a la estimacién de las con-
secuencias— tanto criterios normativos a los debates (...) como
orientaciones procedimentales.

Resulta inevitable que el abordaje del concepto de riesgo sea in-
terdisciplinar y; por ello, sean necesarios los discursos cientifico, eco-
némico, socioldgico, ecoldgico, juridico, ético...Como apunta Ulrich
Beck, «en cuestién de peligros, nadie es un experto... y sobre todo no
lo son los expertos»?.

Como apunta Maria José Guerra, «las escurridizas diferencias en-
tre peligro, amenaza, riesgo e incertidumbre deben ser pensadas
como telén de fondo de la acotacién de una responsabilidad colecti-
va todavia evanescente»®. El tépico en esta situacién es la gestién de-
mocritica y responsable del riesgo, teniendo en cuenta la necesidad
de sacar a la luz del debate publico los intereses y valores que gufan
los avances tecnocientificos, y, en concreto, los relacionados con las
tecnologias médicas y la biotecnologfa.

a) Niklas Lubmann: El concepto de riesgo’!

El socidlogo alemdn Niklas Luhmann aborda el concepto de
riesgo comenzando con un recorrido histérico. Segtin este autor, los
origenes de la palabra son desconocidos; hay quien habla de una po-
sible procedencia drabe. En Europa, el término ya se encuentra en
documentos medievales, pero comienza a difundirse desde principios
del siglo xv1 con motivo de la aparicién de la imprenta y el descubri-
miento de América. El citado término aparece con poca frecuencia y
muy disperso en diferentes 4mbitos de la realidad social. Sin embar-
go, a partir del citado siglo, la utilizacién de un nuevo vocablo res-

2 M.]. Guerra, «Abordaje ético del problema del riesgon, en Laguna, Revista de
Filosoffa, nim. 5 (1998), pdgs. 181-200.

2 U. Beck, La sociedad del riesgo global, Madsid, Siglo XXI, 2002, pdg. 91.

3 M. J. Guerra, ob. cit., pdg. 182.

31 N. Luhmann, «El concepto de riesgon, en J. Beriain (comp.), Las consecuen-

cias perversas de la modermidad, Barcelona, Anthropos, 1996, pags. 123-153.



ponde a la necesidad de contextualizar una situacién puntual que no
puede ser expresada con la precision requerida por las palabras de que
se dispone en ese momento. Es posible que los viajes por mar y el co-
mercio sean casos en los que el empleo de esa palabra es frecuente; los
seguros maritimos son un cjemplo de la planificacién del control de
riesgo.

En la actualidad, el concepto de riesgo aparece en las especialida-
des cientificas mds diversas. En Economfa, se ha ofrecido tradicional-
mente un tratamiento estadistico de los cdlculos de riesgo, sobre todo
a partir de las propuestas de Frank Knight®*; en su obra establece una
diferencia entre los conceptos de riesgo ¢ incertidumbre. A las teorfas
estadisticas se han afiadido las aplicaciones de la Teorfa de la Decisién
Racional y la Teorfa de Juegos, que se ocupan especialmente de la
subjetivacién de expectativas y preferencias. Mds recientemente, se
ha realizado una correccién del modelo cuantitativo del célculo del
riesgo, introduciendo el concepto de «umbral de catdstrofe»: los re-
sultados del cdlculo de riesgo se aceptan cuando no se traspasa el um-
bral mds all4 del cual el infortunio (atin improbable) se experimenta
como catdstrofe.

En el momento actual podria definirse el riesgo, siguiendo a
Luhmann, como la situacién en la que cualquier decisién lleva aso-
ciada la posibilidad de dafios; y afiade que «tal y como proponemos
aqui el concepto de riesgo, es decisivo que el dafio contingente sea
ocasionado de forma contingente y, por ende, evitable»®. El hecho
de que el dafio sea evitable introduce la posibilidad de evaluacién y
eleccién junto con el concepto de responsabilidad derivada de la de-
cisién. Como se ha dicho anteriormente, los conceptos de riesgo y
responsabilidad aparecen unidos de forma inevitable.

Nos interesa especialmente la siguiente afirmacién de Luhmann:

la valoracién y aceptacién del problema del riesgo no es dnica-
mente un problema psiquico, sino fundamentalmente social (...)
El alcance del problema del riesgo se entiende mejor sobre el tras-
fondo de los problemas tecnolégicos y ecolégicos de Ia sociedad
moderna. La pregunta relevante a este respecto se ocupa de saber

32 Frank Hyneman Knight (1885-1972), en colaboracién con Jacob Viner, di-
rigi6 el Departamento de Economia de la Universidad de Chicago desde los afios 20
hasta finales de los 40. Su famosa tesis «Risk, Uncertainty and Profit» (Riesgo, incer-
tidumbre y beneficio, 1921), establece la distincién entre riesgo (aleatoriedad con
probabilidades conocidas) e incertidumbre (aleatoriedad con probabilidades desco-
nocidas).

3 N. Luhmann, «El concepto de riesgo», ob. cit., pig. 139.



quién o qué decide, y en qué horizontes objetivos y temporales, st
un riesgo en cuanto tal ha de ser considerado o no®.

En el caso concreto de las tecnologias médicas y la biotecnologfa,
pueden ser entendidas como paradigmdticas en la génesis de nuevos
riesgos en la sociedad moderna; y pueden considerarse como un ele-
mento clave en el nacimiento de un nuevo saber —la bioétuca—, que
pretende entender y aprehender la sociedad emergente, y, a la vez,
manejarla y controlarla institucionalmente.

El autor también establece una interesante diferencia entre los
conceptos de riesgo y peligro. En el riesgo, el dafio serfa un dafio
eventual como consecuencia de una decisién; en el peligro, el hipo-
tético dafio serfa causado desde el exterior, atribuible al entorno. En
las sociedades anteriores, menos complejas, se destacaba el peligro
(catdstrofes de la naturaleza), mientras que en la sociedad moderna,
actual, se destaca el riesgo (dafio atribuible a la decisién humana).

b) Ulrich Beck- Sociedad del riesgo

y modermizacion reflexiva

Ulrich Beck, otro sociélogo alemdn, introduce el término «sociedad
del riesgo» que se desarrolla en el presente apartado®. Puede ser ttil la
siguiente definicién de dicho término, expuesta por el propio autor:

" quien concibe la modernizacién como un proceso auténomo de
innovacién debe tener en cuenta su deterioro cuyo reverso es el
surgtmuento de la soctedad del riesgo. Este concepto designa una
fase de desarrollo de la sociedad moderna en la que a través de la
dindmuca de cambuo, la produccién de riesgos politicos, ecolégi-
cos e individuales escapa, cada vez en mayor proporcidn, a las ins-

utuctones de control y proteccién de la mencionada sociedad 1n-
dustrial®®

3 N Luhmann, «El concepto del riesgo», ob cit, pag 126

35 U Beck, La sociedad del riesgo Hacia una nueva modernidad, Barcelona, Pai-
d#s, 1998 En esta obra el autor introduce el concepto de sociedad del riesgo que
luego desarrolla en otras obras posteriores En ella intenta comprender y expresar
conceptos sociologicos mediante la analogia historica entre el cambio de la sociedad
agrara a la sociedad industrial en el siglo xx y el nuevo cambio social que en la ac-
tualidad se esta generando desde la mencionada sociedad mdustrial a una nueva mo-
dernidad (como apunta el subtitulo de la obra)

36 U Beck, «Teoria de la sociedad del riesgo», en ] Benan (comp ), ob at,
pags 201-222



La sociedad del riesgo se origina cuando los sistemas de normas
sociales fracasan en relacion a la seguridad prometida ante los peli-
gros desatados por la toma de decisiones. En otras palabras, la socie-
dad del riesgo emerge en el momento en que los riesgos decididos y
producidos socialmente sobrepasan los limites de la seguridad; para
este autor, el indicador de la sociedad del riesgo es la falta de un segu-
1o de proteccién ante los proyectos industriales y tecnocientificos.
Cuando se sobrepasa el limite de proteccién es cuando se da el des-
plazamiento no pretendido de la sociedad industrial a la sociedad del
riesgo en virtud de los riesgos producidos de forma sistemdtica.

Resulta curiosa la coincidencia histérica de la sociedad del riesgo
y el Estado de bienestar. La sociedad del riesgo es la sociedad despro-
vista de seguridad, en la que la seguridad desaparece por la existencia
de peligros derivados de decisiones humanas en relacién con la tec-
nociencia; y esto se produce en el medio histérico del Estado previ-
sor que ocupa todos los dominios de la vida. La sociedad industrial,
el orden burgués y el Estado benefactor han pretendido convertir to-
dos los contextos de la vida humana en una estructura controlable;
sin embargo, en la sociedad del riesgo aparece lo incierto y lo ambi-
guo, de manera que regresa lo desconocido y se erige en fundamento
de la autocritica de la sociedad.

Hay una diferencia epistemolégica entre la sociedad industrial y
la sociedad del riesgo, en el sentido de que en la sociedad del riesgo
se produce una autorreflexién sobre los peligros de la industria mds
desarrollada (en el caso concreto que nos ocupa, las biotecnologias y
Jas nuevas tecnologfas médicas). En este sentido, la teorfa de la socie-
dad del riesgo es una teorfa del saber politico propia de una nueva
modernidad que deviene autocritica: la sociedad industrial se consi-
dera, se critica y se reforma como sociedad del riesgo.

El concepto de riesgo que nos propone Beck tiene un significado
politico: las decisiones son las que desencadenan los riesgos (actuales
o potenciales) en el mundo; las garantias de la proteccidn frente a tales
riesgos deben renovarse y corroborarse ptiblicamente. Pero la novedad
radica en que los sistemas normativos establecidos no cumplen sus pro-
pias exigencias; la mayoria de los riesgos quedan al margen de las dis-
cusiones publicas dominantes; la nota diferencial de la sociedad del
riesgo es que se sobrepasan los limites de la seguridad, no hay protec-
cién ante los proyectos industriales y tecnocientificos, ante las biotec-
nologfas y las nuevas tecnologfas médicas. Como dice el propio Beck,

- la estrella fija bajo Ia que se encuentra la época del riesgo es que el
sistema normativo de la racionalidad con su autoridad y poder de



imposicién erosiona sus propios fundamentos (...) Se produce una
contradiccién entre las promesas de racionalidad y control y sus
actuales y principales efectos nocivos. El amenazante peligro revi-
taliza el reclamo de la ciudadanfa contra las condiciones y buro-
cracias de represién institucionalizadas®.

El concepto de riesgo se relaciona, también, con el de ambivalen-
cia. Los riesgos son puras posibilidades que no excluyen nada; las te-
mdticas de riesgo compelen, pues, a la ambivalencia, por un lado, y a
la prudencia en la toma de decisiones —individuales o colectivas—,
por otro. El concepto de ambivalencia se opone al de «moderniza-
cién lineal», que el autor introduce para distanciarse de los criticos de
la modernidad (Weber, Horkheimer, Adorno, Jaspers, Ellul, Jonas,
etc.), a los que considera «hechizados» por los procesos automdticos
que describen. El fatalismo negativo y la ciega creencia en el progre-
so se moverfan seguin la dialéctica de la «<modernizacién lineal; el ar-
gumento principal para Beck es el siguiente:

el fatalismo negativo es gemelo de la creencia en ¢l progreso. Si en
este tiltimo, un impulso concebido en términos lineales, se con-
vierte en la fuente de una creencia ingenua en el progreso, con el
fatalismo negativo, lo incalculable es previsiblemente incalculable
(-..) Los defensores del fatalismo negativo saben lo que de ningu-
na manera pueden saber a partir de sus propios supuestos: el resul-
tado, el final, la desesperanza de todo (...) El fatalismo negativo
concibe la modernizacién en términos lineales, lo que no le per-
mite reconocer la ambivalencia de una modernizacién de la mo-
dernizacién®.

El concepto de ambivalencia que se deriva de la sociedad del ries-
go permite a Ulrich Beck introducir un nuevo concepto, el de mo-
dernizacién reflexiva. Para ello parte de la siguiente pregunta: ;se
combate el modelo de la racionalidad teleolégica con los procedi-
mientos de la sociedad industrial (mds técnica, mds mercado, etc.)? o,
;comienza una manera distinta de pensar y actuar que acepta la am-
bivalencia? La modernizacién reflexiva comienza con la aceptacién
de la ambivalencia irreductible de la sociedad del riesgo. La moderni-
zacién reflexiva se refiere, por una parte, al trdnsito propio de la so-
ciedad industrial a la sociedad del riesgo y, por otra, al surgimiento de
un nuevo perfodo histérico que no se gesta por elecciones politicas,

37 U. Beck, «Teorfa de la sociedad del riesgon, ob. cit., pgs. 208-209.
38 U. Beck, La socsedad del riesgo global, Madrid, Siglo XXI, 2002, pags. 136-137.



cambio de gobierno o por una revolucién, sino por los efectos cola-
terales latentes en el propio proceso auténomo de modernizacién de
la sociedad industrial occidental.

El propio autor define de la siguiente manera la modernizacién
reflexiva:

Se entiende por modernizacién reflexiva una transformacién
de la sociedad industrial, que se produce sin planificacién y de
manera latente en el transcurso normal, auténomo de la moderni-
zacién, y que apunta bajo tres aspectos al invariable e intacto or-
denamiento politico y econémico: una radicalizacién de la mo-
dernidad, que desvincula a la sociedad industrial de sus perfiles y
premisas y que, a causa de Jo cual, abre paso a otra modernidad
(...) El hecho de que el paso de una época social a otra se lleve a
cabo apolitica y colateralmente sin ninguna intervencién de las
instancias de decisién politica, lineas de conflicto y controversias
entre partidos politicos, colisiona con la autocomprensién demo-

- crética de esa sociedad™.

AR
“

o

* El aparato conceptual que aporta Ulrich Beck es de gran utilidad
para entender el contexto histdrico en el que se produjo el nacimien-
to de la bioética. Partiendo de una sociedad industrial que sobrepasa
los limites de la seguridad, generando riesgos que compelen a tomar
decisiones sobre los mismos y poniendo en cuestién la dialéctica li-
neal de la sociedad industrial, en sus dos extremos (la fe ciega en el
progreso y el fatalismo negativo), nos introducimos en una nueva so-
ciefad, la sociedad del riesgo, caracterizada por el concepto de ambi-
valencia; en esta sociedad, nos hemos introducido, fundamentalmen-
te, por los efectos colaterales de la sociedad industrial, es decir, no ha
sido fruto de una decisién colectiva, democrdtica; sin embargo, la
nueva modernidad (modernizacién reflexiva) se vive como una au-
toamenaza y produce una progresiva concienciacién sobre la nueva
situacién. Las nuevas tecnologfas médicas y la biotecnologfa surgen
como consecuencia de la sociedad industrial; generan riesgos nuevos
y desconocidos; frente a ellos, ni un fatalismo negativo ni, en el otro
extremo, una fe ciega, favorecen una reflexién auténtica sobre sus po-
sibilidades. El nacimiento de la bioética ha de entenderse en el mar-
co del concepto de modernizacién reflexiva propuesto por Ulrich
Beck, como una constatacién y concienciacién de los riesgos deriva-

3 U. Beck, «Teorfa de la modernizacién reflexivar, en J. Beriain (comp.), ob.
cit., pag. 233.



dos de las nuevas tecnologias médicas y de la biotecnologia, dando
lugar a una epistemologfa emergente (caracterizada desde el principio
por su cardcter abierto, participativo y democrdtico), con pretensio-
nes istitucionales, fruto de la reflexién colectiva sobre alternativas de
control y limitacién en torno a esas tecnologias. La bioética nace
dando la mano al concepto de riesgo y, por tanto, al de ambivalencia,
que introduce Beck; nace en una nueva modernidad, distinta a la de
la soctedad industrial (la modernidad reflexiva de Ulrich Beck);
s6lo en este contexto es postble la reflexién colectiva y la toma de-
mocrdtica y responsable de decisiones sobre los riesgos que estamos
dispuestos a aceptar en relacién con las tecnologias médicas y la
biotecnologfa.

) Evandro Agazzi La evaluacion del riesgo tecnocientifico®

En la gran cantidad de publicaciones contempordneas referidas a
ética de la ciencia, llama la atencidn el concepto de risk assessment
(evaluacién del riesgo), porque parece que fuese el problema funda-
mental y cast tnico en la consideracién moral de la investigacién
cientifica y sus aplicaciones; individualizados los riesgos y puestos
bajo control, no habrfa gran cosa que decir que fuese éticamente re-
levante Pero, segiin Agazzi, si la preocupacién moral es reducida al
control y eliminacién del riesgo, entonces la éuca se verd absorbida
por la tecnologfa, siendo una confirmacién de la autosuficiencia de
esta uluma.

A este concepto de evaluacién del riesgo (y la consiguiente absor-
c16n de la ética por la tecnologia) contribuye el desarrollo de una se-
r1e de «técnicas de evaluacién» de tipo matemdtico (como la teorfa de
Juegos o la teorfa de la decisién racional, con una base matemdtico-
probabulistica), dando la impresién de que cualquier riesgo se puede
afrontar y resolver sobre la base de las ciencias «exactas», con métodos
superiores a las evaluaciones opinables, que son propias de los princi-
pios morales y de las teorfas éucas.

Las modernas tecnologfas estarian caracterizadas por una tensién
coptinua hacia la elimmacién del riesgo. En esta intencién podria
verse un significado mds profundo, en el sentido de que el hombre es
capaz de controlar y guiar su propio desuno Desde esta dltima pers-

© E Agazz, El ben, el mal 'y la ciencia Las dimenstones eticas de la empresa cren-
tifico-tecnologica, Madnd, Tecnos, 1996 En este apartado nos interesa especialmen-
te el capitulo ttulado «El problema del nesgo», pags 262 297



pectiva, la tecnologfa tendria una intima conexién con la ética, en-
tendida como la posibilidad de configurar y decidir sobre el proyec-
to humano (ética como expresién de la autonomfa, individual y co-
lectiva), apartindose de visiones fatalistas y providencialistas (ética
heterénoma que considera que el destino humano est4 predetermi-
nado bien de una manera absolutamente negativa, o como parte de
un disefio superior y positivo). El riesgo tendria la consideracién de
«categorfa antropoldgica», como algo inherente a la naturaleza y a la
accién humanas; Agazzi sefiala, en este sentido, que el riesgo es in-
trinseco a cualquier proyecto humano en virtud de tres componen-
tes: la eleccion de fines 0 metas, la eleccién de los medios para la con-
secucion de los fines y, en tercer lugar, la valoracién y responsabilidad
sobre las consecuencias que pueden sobrevenir.

Sélo el hombre puede arriesgarse y esto serfa signo de su grande-
za; como sefala Agazzi,

desde el momento en que el riesgo caracteriza al hombre, en el do-
ble sentido de que es el tnico ser capaz de riesgo y sometido al
mismo, estamos autorizados a afirmar que el riesgo es una catego-
rfa antropoldgica fundamental, parangonable a otras, como, por
ejemplo, la libertad o la racionalidad. Por tanto, debemos afirmar
que una vida humana que rechazase el riesgo serfa tan poco huma-
na como una vida que renunciase al uso de la razén al ejercicio de

la libertad®!.

Agazzi hace una apologfa del riesgo, como elemento antropolé-
gico y existencial de la vida humana.

La pretensién de que la tecnologfa controle o elimine el riesgo
puede considerarse, segtin esta argumentacion, como un aspecto res-
trictivo del concepto de evaluacién del riesgo antes mencionado; y lo
serfa en dos sentidos: en primer lugar, por una reduccién de los ries-
gos que pueden amenazar al hombre a aquellos que la tecnologia
puede dominar o controlar; y, en segundo lugar, porque el hecho de
reducir o eliminar de la vida humana la dimensién del riesgo puede
tener un efecto deshumamzante, porque, como acabo de exponer en
el pdrrafo anterior, seguin Agazzi, una vida humana que renunciase al
riesgo no serfa tal vida humana, una vida humana sin riesgo estarfa
desprovista de sentldo.

En el caso concreto de las tecnologfas médicas y la biotecnologfa,

es evidente que suponen un riesgo, introducen un nuevo riesgo en la
4

it E, Agazzi, «El problema del riesgon, ob. cit., pags. 266-267.



sociedad, en el proyecto de cada persona individual y de la colectivi-
dad en su conjunto. La propuesta de Agazzi es admitirlo como cate-
gorfa antropolégica esenciai irrenunciable; aunque también matiza
que hay diferentes modos de afrontar el riesgo, unos menos apropia-
dos que otros; dedica un apartado a hablar de «riesgo y racionalidad»,
considerando la racionalidad prictica como la forma mds acertada de
afrontar riesgos (la ética y la politica son paradigmas de esta raciona-
lidad), frente a la racionalidad técnica.

Su propuesta concreta para el tema que nos ocupa es que la lici-
tud o ilicitud de las acciones tiene que ver con unos valores supremos
no negociables, a los que se llega por consenso social, que actdan
como criterios tltimos del juicio,

dando sentido a aquello que se debe hacer; lo que se pone en jue-
go es una opcién fundamental y el significado de esta opcién con-
siste en el hecho de que siendo una opcién es libre, pero al mismo
tiempo, su ser «fundamental», indica que no puede ser indiferen-
te. En otros términos, la opcién fundamental no expresa tanto el
sentido de pura y simple libertad de accién cuanto el sentido de
los fines wltimos de nuestras acciones. La opcién fundamental
consiste en la aceptacién de una cierta constelacién de valores su-
premos y no negociables, los cuales podrin ser sometidos a un
proceso de compatibilidad reciproca (entre ellos mismos, ¢ inclu-
so entre otros valores), pero que en cualquier caso proporcionan
los criterios dltimos de juicio en virtud de los cuales decidir acer-
ca de la licitud u obligatoriedad de nuestras acciones (...) El riesgo
posee relevancia moral: si nos percatamos de que el premio que es-
peramos, o los eventuales precios que estaremos dispuestos a pa-
gar, traen consigo el riesgo de comprometer la opcién fundamen-
tal, no podemos (0, con mds precisién, no debemos) aventurarnos

a la apuesta®?,

La consideracién moral del riesgo nos sefialarfa aquello por lo
que vale la pena arriesgarse.

Agazzi hace un andlisis critico de los instrumentos conceptuales
que se emplean habitualmente para la valoracién y el control del ries-
go, sefialando importantes insuficiencias en dichos instrumentos (en-
trg Otros, se cita la teorfa de la decisién racional y la teorfa de juegos),
ligado a lo que llama «magia del ndmero», como expresién de los
conceptos de exactitud y de certeza. El autor sefiala que hay que ser
cautos en la identificacién de exactitud y nimero, ya que los nime-

PR
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ros no muestran de qué modo han sido logrados, las metodologfas
concretas, simplificaciones, hipdtesis te6ricas que han sido asumidas en
la base de los cdlculos, etc.; politicos y ciudadanos suelen demandar
una «informacién exacta», es decir, traducida en niimeros, cuando se
refieren a problemas cruciales; de manera que la desconfianza en el nd-
mero se refiere también al problema de la evaluacién de riesgos.

En cuanto a la exactitud, Agazzi nos invita a evitar el deseo de
exactitud y su falsa promesa de reducir la incertidumbre. Estimar
riesgos debe ser una actividad contextualizada en condiciones de in-
certidumbre. En este sentido, afirma:

es necesario admitir que la evaluacién y control de riesgos han de
aceptar llevar a cabo elecciones en condiciones de incertidumbre,
y que es importante desarrollar teorias e investigaciones en esta di-
reccién, mds que obstinarse a toda costa en buscar la certeza y ope-

rar como si ésta estuviera disponible aun cuando no fuera asi®.

@y

La lectura de la obra de A;f’azzi nos ensefa el cardcter irreductible
de la decisién moral a la tecnologfa, de manera que los problemas éti-
cos en contextos de riesgo no pueden solucionarse con mds tecnolo-
gfa, en un intento de poner de manifiesto la marginacién de la ética
a la hora de abordar el riesgo. Se sugiere la necesidad de tener siem-
pre en cuenta la virtud de la prudencia en relacién con enfoques sim-
plificadores, meramente cuantitativos, que se escudan en la «magia
del niimero» para olvidar la posibilidad de la catdstrofe, como con-
cepto limite siempre a tener en cuenta. El cdlculo de probabilidad,
como método cuantitativo, es Gtil para dominar la incertidumbre, no
para eliminarla (en situaciones de riesgo la eleccién siempre se hace
en condiciones de incertidumbre). Frente a lo cuantitativo de la pro-
babilidad, la consideracién moral de riesgos asociados a la biotecno-
logfa v las tecnologfas médicas hace entrar en escena a lo cualitativo,
es decir, lo que no se puede cuantificar, como la supervivencia, la sa-
lud o el bienestar humano.

d) Hans Jonas: La ética en la civilizacion tecnoldgica
Jonas intenta argumentar sobre la necesidad contempordnea de

que la técnica se convierta en objeto de la ética (sobre todo en los 4l-
timos tiempos, en los que se multiplican exponencialmente los avan-

4 E. Agazzi, «El problema del riesgo», ob. cit., pag. 290.



ces de la biotecnologfa y las tecnologfas médicas, y en los que, como
se estd intentando mostrar, se produce el nacimiento de la broética),
considerdndola como un «caso especial» de la accién humana®. En el
libro de la cita expone, en cinco apartados, las razones que justifican
el desafio de la moderna tecnologfa a la éuca tradicional: la ambiva-
lencia de los efectos, la automaticidad de la aplicacién (la formacién
de nuevas capacidades tecnolégicas, adquiridas en nuestras socteda-
des, se expanden hasta hacer dge cada una de estas aplicaciones una
necesidad vital permanente), su actuacién a gran escala (en dimen-
stones espaciales y temporales), la ruptura del antropocentrismo (po-
niendo en evidencia la limitacién antropocéntrica de la éuca y ha-
ctendo revisar los modos de relacién que tenemos con lo que tiene un
fin en si mismo, como el resto de los seres vivos o la naturaleza mis-
ma) y lo que Jonas llama «el planteamiento de la cuestién metafisica»
(planteando s1 la existencia de la humanidad es un imperauvo cate-
gérico que tegularfa cudnto podemos arriesgar admusiblemente en
nuestras grandes apuestas tecnoldgicas y qué riesgos son del todo
inadmusibles)

Los cinco apartados expuestos pueden justificar la propuesta de Jo-
nas en relacién con el concepto de riesgo, su propuesta pretende cues-
tionar la méxima cienuficista que afirma que «lo que puede hacerse
debe hacerse». A su propuesta, Jonas la llama «<heuristuca del temor»,
constituyendo un proceder negauvo que surge como consecuencia de
la sustituc16n de la sabidurfa por el miedo; en palabras de Jonas,

. solamente la prevista desfiguracion del hombre nos ayuda a forjar-
nos la idea dg hombre que ha de ser preservada de tal desfigura-
c16n, y necesitamos que ese concepto se vea amenazado —con
formas muy concretas de amenaza— para, ante el espanto que tal
cosa nos produce, afianzar una imagen verdadera del hombre.
Mientras el peligro es desconocido no se sabe qué es lo que hay
que proteger y por qué, el saber acerca de ello procede, en contra
de toda légica y de todo método, de «aquello que hay que evitar
Esto es lo que se nos presenta en primer lugar y lo que, por medio
de la revulsi6n del sentumiento que antecedge al saber, nos ensefia a
ver el valor de aquello cuyo contrario nos afecta tanto Solamente
sabemos gue estd en juego cuando sabemos gue estd en juego®

#“ H Jonas, «Por que la tecnica moderna es objeto de la eticar, en Tecnica, me
dicma y etica La practica del principio de 1esponsabilidad, Barcelona, Paidos, 1997,
pags 33-37

4 H Jonas, «La contribucion de esa ciencia al saber de los principios la heurss-
tica del temor, en El principio de responsabilidad Ensayo de una etica para la coils-
zacton tecnologrca, Barcelona, Herder, 1995, pag 65



Frente a la ética tradicional, antropocéntrica y cuya referencia es
el «aqui'y el ahora», Jonas propone una orientacién hacia el futuro de
la ética, obligdndonos a una representacién de posibles efectos remo-
tos y apelando a los sentimientos que suscita lo representado (emoti-
vismo de Jonas); si el resultado de la representacién operada por la
imaginacién concluye en temor, se establece una empatia con gene-
raciones futuras, responsabilizdndonos de las condiciones futuras de
su existencia. Segtin Marfa José Guerra,

el emotivismo jonasiano recupera, de este modo, el papel de los
sentimientos morales y de la imaginacién al servicio de la consti-
tucién de una representacién de lo posible que nos habilite para
poder atisbar unos principios morales hasta el momento descono-
cidos por innecesarios. Sentimiento, imaginacién y reflexién se
alfan para trabajar sobre la incierta materia de lo posible, de lo fu-
turible (...) Jonas nos propone en suma una alternativa para tratar
con la indecidible incertidumbre: es una suerte de obligacién éti-
ca de dar mayor crédito a las profecfas catastrofistas que a las op-
timistas®.

El tratamiento ético del problema del riesgo lo realiza Jonas a
partir de una perspectiva negativista: a efectos de decisién, hemos de
tratar lo dudoso, pero posible, como si fuera cierto; asigna al posible
desastre la categoria de certeza, para disuadirnos de la temeridad en
el momento de la apuesta. Jonas justifica este negativismo aduciendo
dos razones: en primer Jugar, no podemos permitirnos el error cuan-
do se ponen en juego asuntos de gran magnitud e irreversibles, y, en
segundo lugar, debido a las caracteristicas de la accién tecnoldgica (su
automatismo y dinamismo propios), se impone la vigilancia desde el
comienzo para evitar el efecto «pendiente resbaladiza» (slippery slope):
la vigilancia sobre los comienzos de las nuevas tecnologfas, no estarfa
fuera de lugar.

Jonas proporciona cinco restricciones a tener en cuenta en rela-
cién con la «apuesta tecnolégica»®”: 1) ;me es licito incluir en mi
apuesta Jos intereses de los otros?; 2) ;me es licito apostar en el juego
la totalidad de los intereses de los otros?; 3) el meliorismo no justifi-
ca la apuesta total (Jonas excluye que se justifiquen los grandes ries-

os de la tecnologfa en nombre del falso dogma del progreso, como
lg1a hecho la arrogancia prometeica de la civilizacién tecnolégica);

96 M. ] Guerra, «Abordajes éticos del problema del riesgo», ob. cit, pdg. 192-193.
# H. Jonas, «El elemento de la apuesta en la accién humanay, en Ef principio de

responsabilidad, ob. cit., pigs. 76-81.



4) la humanidad no tiene derecho al suicidio (hay que tener en cuen-
ta los derechos de las generaciones futuras, formulando un derecho y
un deber incondicional de la humanidad en relacién con su propia
existencia); 5) no es licito apostar la existencia de «el hombre» (se tra-
tarfa de preservar la posibilidad que viene al mundo con cada ser hu-
mano, la posibilidad de un nuevo comienzo).

El punto de apoyo de la teorfa de la responsabilidad de Jonas es
la orientacién de la ética hacia el futuro. La ética cldsica se caracteri-
za por la reciprocidad, en la que los deberes de cada uno tienen sus
homélogos en los derechos de otro, dando lugar a una responsabili-
dad personal y temporalmente localizada «aqui y ahora» (cada sujeto
queda comprometido con su accién y las consecuencias inmediatas
de la misma). Frente a la ética cldsica Jonas propugna una ética del
futuro, que tenga en cuenta los resultados a largo plazo de las accio-
nes presentes y, sobre todo, no desde una perspectiva individual, sino
global, que incluye a toda la humanidad.

En el apartado siguiente se tratard el concepto de responsabili-
dad; Jonas aporta importantes y esclarecedoras herramientas concep-
tuales en este campo. Sefialaré la distincién que hace entre responsa-
bilidad «contractual» y «natural» (o tutelar); y la comparacién que
establece entre la tutela privada y puablica, sirviéndose de dos mode-
los, el de «padres-hijos» y el de «gobernantes-gobernados».

e) Gilbert Hottois: La tercera via de la ciencia
en relacion con la tecnociencia

Gilbert Hottois considera que hay tres vias posibles de la ética en
relacién con la tecnociencia: 1) optar por la solucién de intentar todo
lo tecnocientificamente posible; 2) optar por un reconocimiento glo-
bal y de conservacién del hombre-naturaleza; 3) optar por una via in-
termedia en la que se intenten algunas de las posibilidades tecnocien-
tificas en funcién de ciertos criterios a determinar. Hottois aboga por
la via intermedia y desecha las dos primeras: «En una palabra, debe-
rian librarnos de toda tentacién totalitaria, ya fuera tecnocientifica
(como la creacién de una tecnocracia materialista) o simbélica (como
%2 imposicién de un dogma religioso)»*8. Veremos a continuacién las
implicaciones de cada una de estas vias con el concepto de riesgo.

48 G. Hottois, «Las tres vias de la ética», en £/ paradigma bioérco. Una érica para
la tecnociencia, Barcelona, Anthropos, 1991, pig. 113.



La primera via serfa la del ensayo libre o «imperativo técnico», es
decir, en cuestién de tecnologla médica y de blotecnologla, significa
que no se reconoce ninguna limitacién, a priori, para intentar todo
lo posible. El tinico limite serfan las leyes de la Naturaleza. En esta li-
nea, Francis Bacon (1561-1626) es uno de los primeros pensadores
que formuld la consigna tecnocientifica de «hacer todo lo que es po-
sible hacer». Sin embargo, hay que tener en cuenta que hasta bien en-
trado el siglo xx la ciencia se pensé esencialmente cognitiva y tedrica;
con el desarrollo del complejo ciencia-tecnologfa-sociedad y los gran-
des avances experimentados, se produce un importante cambio cua-
litativo, ya que el complejo cientifico-tecnolégico va a suponer un
riesgo para la superv1venc1a y continuidad de la espec1e humana.

La segunda via, Hottois la llama la «conservacién del hombre-
naturaleza». Estd centrada en una llamada a la responsabilidad colec-
tiva del hombre respecto de las amenazas que ponen en peligro la ca-
lidad de las generaciones futuras y la supervivencia misma de la
humanidad. Frente a estos riesgos, esta via considera que la tecno-
ciencia debe estar al servicio de la conservacion; para Hottois, esta
moral conservacionista retine las tendencias, una marcadamente an-
ticientifica y otra favorable exclusivamente a algunas tecnologfas lla-
madas «blandas», que no trastornen «el sabio orden de la naturaleza».
Esta consigna de no intervencién es radicalmente predarwiniana (la
naturaleza es idealizada como estable, equilibrada, arménica y sabia, y
a menudo, explicitamente o no, como regulada por Dios; de la natura-
leza se excluye la barbarie, los cataclismos, la desaparicién de especies,
las mutaciones desafortunadas, etc.). La moral de la conservacién pare-
ce fundarse en un marco teoldégico que hace del hombre y de la Natu-
raleza la obra sagrada de Dios. Hottois, a modo de conclusién sobre
esta segunda via nos dice que «en su radicalidad, la moral de la puray
simple renuncia a la tecnociencia y de una especie de vuelta a la natu-
raleza es tan absurda que apenas merece ser tenida en cuenta»®.

Horttois considera que la primera y la segunda opcién no reco-
nocen el riesgo asociado a la tecnociencia: «El imperativo técnico
lleva fuera de la ética. Las consignas de no intervencién y conserva-
cién llevan fuera de la tecnociencia. Las dos actitudes extremas bus-
can, en suma, resolver la cuestién expuesta negando uno u otro de
los dos términos presentes. Ambas pecan de irrealismo y simplifica-
ci6n»’°. El autor es ‘consciente de que entre los dos extremos es po-

# G. Hottois, «Las tres vias de la ética», ob. cit., pdg. 124.
% G. Hottois, «Aspectos sobre la via 1ntermedla» en El paradigma bioético, ob.
cit., pag. 127.



sible una amplia gama de soluciones intermedias; es decir, no negar
la posibilidad al avance tecnocientifico (en nuestro caso concreto
de las tecnologfas médicas y la biotecnologfa), aunque imponién-
dole condiciones; asf, se plantea el problema de los criterios, su
eleccion, justificacidn, aplicacién, etc. Y es desde esta perspectiva,
desde la que se hace posible la emergencia de un nuevo saber, en re-
lacién con una nueva situacién provocada por los avances tecno-
cientificos operados en los dltimos afios, que genera un riesgo glo-
bal y potencialmente letal para la humanidad. La via intermedia
propuesta por Hottois es la que permite el nacimiento de la bioéti-
ca, como disciplina que examina las condiciones bajo las cuales un
determinado proyecto cientifico o una aplicacién tecnolégica es
moralmente aceptable. S6lo cuando es posible (y necesario) el did-
logo para examinar, debatir, deliberar y decidir responsablemente
sobre cuestiones tecnocientificas, entonces se dan las condiciones
de posibilidad de la bioética. Por ello, el autor apela a una «ética
pragmdtica» en el sentido de que «renuncia a prever o resolver de
antemano todos los problemas o a buscar, a priori, la solucién a to-
das las preguntas. No pretende controlar simbélica o tecnocrdtica-
mente el futuro, sino reconocer su imprevisibilidad, acomodarse a
su indeterminabilidad»®!.

Al igual que en apartados anteriores, Hottois enlaza los concep-
tos de riesgo y responsabilidad como binomio esencial del paradigma
bioético. Realza la importancia del concepto de responsabilidad en
cualquier ética que quiera estar a la altura de nuestra «contempora-
neidad tecnocientifica». Este tipo de ética es imprescindible para
una visién adecuada, ldcida, de un futuro en el que ya ni Dios ni la
Naturaleza pueden garantizar la permanencia del hombre. Afiade el
autor:

ciertamente, esta nocién de responsabilidad (colectiva y, por tan-
to0, marcadamente politica) es crucial en la medida misma en que
el poder de accién del hombre ha crecido enormemente. También
es cierto que la responsabilidad implica que se intente cuanto sea
posible para prever las consecuencias que va a tener la actualiza-
cién de una determinada posibilidad. La responsabilidad debe
. ejercerse teniendo en cuenta los diversos componentes de la era
i tecnocientifica entre los que figuran la apertura e imprevisibilidad

del futuro®.

1 G. Hottois, «Aspectos sobre la via intermedia», ob. cit., pdg. 160.
32 G. Hottois, «Aspectos de la via intermedia», ob. cit., pdg. 161. £



4.2.3. EL CONCEPTO DE RESPONSABILIDAD
: Y LAS TECNOLOGIAS BIOMEDICAS

-

:

Se insiste, en primer lugar, en algo que se ha repetido varias veces
en pdrrafos anteriores: los conceptos de riesgo y responsabilidad apa-
recen habitualmente ligados en la literatura sobre el tema. De hecho,
en la precedente exposicién sobre el concepto de riesgo, al abordar las
diferentes perspectivas propuestas por los autores mencionados, tam-
bién el concepto de responsabilidad ha aparecido de manera frecuen-
te. En este apartado se intentard un tratamiento mds individualizado
de dicho concepto. Para ello se estudiard en primer lugar el concepto
de responsabilidad como categorfa antropolégica y ética, para seguir
con el origen y desarrollo del término «ética de la responsabilidaci ¥
finalmente, hacer referencia a las dos perspectivas desde las que pode-
mos desarrollar el concepto de responsabilidad, la individual y la co-
lectiva.

Al igual que sucedia con el concepto de riesgo, el de responsabi-
lidad ha adquirido una especial significacién con el desarrollo de la
tecnociencia y, en especial, con las tecnologfas médicas y la biotecno-
logfa. La necesidad de enfrentarse a un futuro incierto, sin puntos fi-
jos de referencia, ante el cual la decisién del hombre es crucial, pues-
to que estd en juego la propia supervivencia como especie, hace que
el concepto de responsabilidad, en el sentido de responder, dar cuen-
ta de nuestras acciones y decisiones, tenga una especial importancia;
y pone de manifiesto su intima conexién con el suceso histérico ob-
jeto de estudio: el nacimiento de la bioética. Como veremos mds ade-
lante, la bioética nace como una ética de la responsabilidad.

a) La responsabilidad como categoria antropoldgica y ética

Siguiendo a Victoria Camps, la nota que caracteriza al sujeto
moral es su autonomia. Pero, la autonomia, para no ser vista como
simple «libertad negativa» (posibilidad de actuar sin impedimentos,
sin atenerse a normas, leyes o castigos), ha de ir unida al concepto de
responsabilidad. Ser responsable es hacerse cargo de algo ante alguien
o, en otras palabras, responder del uso de la libertad. Libertad y res-
ponsabilidad estdn al mismo nivel como categorfas antropoldgicas y
morales.

Una caracterfstica tipicamente humana es la capacidad de prever
el futuro, de adelantarse a los acontecimientos. En el siglo xx se ha



producido la convergencia de dos hechos: por un lado, se ha ampli-
ficado el fendmeno de la temporalidad humana (asociado a la cate-
gorfa antropoldgica de prevision del futuro) y, por otro, se ha produ-
cido un avance exponencial en la ciencia y la tecnologfa. Ello parece
justificar que la reflexién sobre el futuro haya convertido el concepto
de responsabilidad (en el sentido anteriormente expuesto de «hacer-
se cargo») en categoria bdsica de la reflexién filoséfica y ética.

La ética es una disciplina prdctica y ha de tomar la realidad como
punto de referencia. Esto le hace ser cambiante en el tiempo, puesto
que los problemas y los contextos externos se modifican con el tiem-
po. Cada perfodo histérico ha elaborado su o sus teorfas éticas. En el
siglo xx, como se expondrd a lo largo del presente apartado, el con-
cepto de responsabilidad es central en la mayor parte de los sistemas
morales que han surgido en este tiempo.

b) Orugen y desarrollo de la ética de la responsabilidad>

Max Weber acufié a principios del siglo xx el término «ética de
la responsabilidad». Este concepto se hace comprensible dentro del
contexto de sus ideas, de la filosoffa neokantiana y de la Republica de
Weimar que se desarrolla en Alemania (un contexto que, por su ex-
tensién, no se desarrolla aqui por apartarse del objetivo del trabajo).
En este contexto, Max Weber pronuncié dos conferencias en el afio
1919, en la Asociacién Libre de Estudiantes de Munich, que nos in-
teresan especialmente, ya que es el momento en el que surge el térmi-
no y concepto de «ética de la responsabilidad». Una conferencia la ti-
tulé: «la ciencia como profesién»; la otra: «La politica como
profesién»’,

El origen de la ética de la responsabilidad se remonta, pues, a co-
mienzos del siglo xx, momento en el que confluyen dos tipos opues-

%3 Para la exposicién de la éuca de la responsabilidad seguiré a Diego Gracia,
que en mdluples articulos y, sobre todo, de manera mas reciente, se ha ocupado de
este tema Uulizaré, especralmente, un articulo utulado «Etica de los cudados palia-
tvos entre la convicadn y la responsabilidad» que aparece en dos obras D Gracia,
(@mo arqueros al blanco Estudios de bioérica, Madnid, Triacastela, 2004, pdgs 463-
495, El mismo artfculo tambuén aparece en A Coucerro (ed ), Etzca en cuidados pa-
hatwos, Madnid, Tnacastela, 2004, pdgs 363-393 Las citas referidas al articulo es-
tdn tomadas de la primera obra.

5% 1as dos conferencias citadas estdn traducidas al espafiol, la referencia del libro
es M. Weber, E/ politzco y el cientifico, Madnid, Alianza, 1998 La primera edicién
de Alianza es del afio 1967. La referencia crtada corresponde a la primera edicién en
«Area de conocimienton.



tos de ética denominados: «ética de la conviccién» y «ética del poder
por el poder» (también llamada «ética del éxito»). El primer tipo
identifica la vida moral con la aplicacién automdtica de principios a
casos 0 situaciones concretas sin tener en cuenta las circunstancias o
consecuencias, el segundo s6lo busca el mejor resultado sin tener en
cuenta ningtn tipo de principio. Max Weber propuso un modelo in-
termedio, que tuviese en cuenta principios y consecuencias con el fin
de alcanzar decisiones razonables y prudentes. A esta via intermedia
la llamé «ética de la responsabilidad».

Desarrollaremos mds detenidamente las tres tipologias citadas.

La ética de la conviccién concibe la vida moral como la realizacién
de unos principios que, siempre y de manera absoluta, tienen priori-
dad sobre la realidad. Se trata de una concepcién idealista de la ética
y de la vida que no valora las consecuencias. Un ejemplo paradigmd-
tico es la ética kantiana: los principios y las intenciones han de tener
prioridad sobre los hechos y la realidad. Weber pone un ejemplo:
i

El Sermén de la Montaﬁa, esto es, la érica absoluta del Evan-
gelio, es algo mucho mds serio de lo que piensan quienes citan sus
mandamientos (...) no es un carruaje que se pueda hacer parar
para tomarlo o dejarlo a capricho. Se la acepta o se la rechaza, este
es precisamente su sentido (...) Esta ética es una ética de la indig-
nidad salvo para los santos. Quiero decir con esto que si se es en
todp un santo, al menos intencionalmente, si se vive como vivie-
ron Jesus, los ap(’)stoles, San Francisco de Asis y otros como ellos,
entonces esta ética sf estd llena de sentido y si es expresién de una
alta dignidad, pero no si asi no es>.

La ética del poder por el poder es la propia del hombre que vive
«de» la politica, que confunc{) al politico con un empresario. Weber
describe al jefe norteamericano que carece de auténtica vocacién po-
litica y sélo busca aumentar su poder econémico y politico, convir-
tiendo la politica en administracién:

El boss es un empresario polmco y capitalista que retine votos

. por su cuenta y riesgo (...) El boss tipico es un hombre absoluta-
mente gris (...) Busca exclusivamente el poder, como medio de
conseguir dipero, ciertamente, pero también por el poder mismo

(..) El boss no tiene principios politicos firmes, carece totalmente

> M. Weber, «La politica como vocaciénn, en El polttico y el cientifico, ob. cit.,
pégs. 162-163.



de convicciones y sélo se pregunta cémo pueden conseguirse los
56
votos

La ética de la responsabilidad surge de la necesidad, segin Weber,
de equilibrar principios y consecuencias en la vida moral. Weber
dice que

hay una diferencia abismal entre obrar segtin la mdxima de una
ética de la conviccidn, tal como la que ordena «el cristiano obra
bien y deja el resultado en manos de Dios», o segiin una mdxima
de la ética de la responsabilidad, como la que ordena tener en
cuenta las consecuencias previsibles de la propia accién (...) Nadie
puede, sin embargo, prescribir si hay que obrar conforme a la éti-
ca de la responsabilidad o conforme a la ética de la conviccién, o
cudndo conforme a una y cudndo conforme a otra®’.

De la lectura de las conferencias se deduce que Weber no consi-
dera absolutamente incompatibles la ética de la responsabilidad y la
de la conviccidn, sino, mds bien, complementarias; por otra parte, las
convicciones son necesarias, pero hay que distinguir nuestro mundo
real del ideal reino de los fines; quien resuelve los problemas morales
aphcando deductivamente sus convicciones, sin atender a las circuns-
tancias y consecuencias, no le interesa a Weber; quien le conmueve es
la persona capaz de ponderar todos los factores y tomar una decisién
responsable, prudente, ain a riesgo de equivocarse; y quien sabe pa-
rarse en un clerto momento, admitiendo que no todo es justificable
o negociable (haciéndose evidente en este punto la complementarie-
dad de la ética de la responsabilidad y la ética de la conviccién); es de-
cir, que existen limites, aunque no se puedan demarcar matemdtica-
mente y hayan de ser sometidos continuamente a debate. Como
afirma Diego Gracia,

Es irresponsable decidir s6lo a la vista de los principios. Nues-
tra responsabilidad se dirige siempre hacia el futuro y, por consi-
guiente, hay que tener en cuenta las consecuencias como una par-
te integrante del juicio moral. En el proceso de elaborar juicios
morales correctos, Jos principios sin las consecuencias son ciegos,

o y las consecuencias sin los principios, vacfas®®.

56 M. Weber, «La polftica como vocacién», ob. cit., pags. 142-143.
57 Ibid., pag. 165.
% D, Grac1a, «Ftica de los cuidados paliativos», ob. cit., pdg. 477. i



A partir de Max Weber, la influencia de la ética de la responsabi-
lidad ha ido creciendo progresivamente, es posible que se trate del
punto de vista mds representativo de la ética del siglo xx; son nume-
rosos los filésofos de ese siglo los que han dedicado gran parte de su
reflexién a este concepto (Heidegger, Sartre, Levinas, Husserl, Sche-
ler, Jaspers, Ortega y Gasset, Jonas, entre otros).

En cuanto a% nacimiento de la bioética como disciplina, hemos
de insertarla en el perfodo histérico de la ética de la responsabilidad.
Se ha dicho mds arriba que la bioética sdlo es posible cuando hay si-
tuaciones de riesgo que requieren el didlogo participativo, la delibe-
racién por parte de las personas susceptibles de sufrir las consecuen-
cias de una decisién arriesgada. El avance de las tecnologfas médicas
y la biotecnologia se ha incrementado en el siglo xx hasta limites in-
sospechados; por ejemplo, actuar directamente sobre los mecanismos
intimos de control de la vida, modificar radicalmente conceptos ope-
rativos e inamovibles durante siglos (el concepto de vida y muerte; el
origen y el final de la vida), introducir tecnologfas médicas que tie-
nen una gran repercusién en los conceptos socialmente aceptados de
salud y enfermedad o en la relacién clinica, actuar de manera incon-
trolada sobre la vida humana aplicando tecnologfas que permiten el
llamado «encarnizamiento terapéutico», etc. Frente a este cambio ra-
dical introducido por el avance citado, se ha hecho necesaria una res-
puesta de la sociedad ante el nuevo reto; nacié la bioética como res-
puesta epistemoldgica e institucional que intenta asumir la realidad,
permitiendo que las personas afectadas por el riesgo de una decisién
tengan la posibilidad de participar en la deliberacion sobre dicha de-
cisién. Diego Gracia lo dice con claridad en el texto que sirve de base
para el desarrollo de este apartado:

La bioética es desde sus inicios una ética de la responsabilidad
(...) La ética de la responsabilidad asume el respeto hacia todos los
seres humanos como un absoluto, en el sentido de que todos tie-
nen derecho a participar en un proceso libre y equitativo de deli-
beracién. La pluralidad de perspectivas y valores no aparece desde
esta perspectiva como una dificultad, sino como la posibilidad de
- alcanzar acuerdos mds matizados y fecundos. No puede aspirarse
a que sean totalmente racionales, sino sélo razonables y prudentes.
: Por consiguiente, las decisiones no pueden aspirar nunca a ser ab-
solutas, sino que deben estar sometidas a un continuo proceso de
revisién. La rcsponsablhdad se halla siempre y necesariamente

abierta hacia el futuro®.

£

59 D. Gracia, «Etica de los cuidados paliativos», ob. cit., pdg. 480.



) Dos perspectivas del concepto de responsabilidad:
responsabilidad individual y colectiva

Es importante resaltar un aspecto en torno al concepto de res-
ponsabilidad que se estd desarrollando; Victoria Camps, en un capi-
tulo dedicado al estudio de la responsabilidad®, consi(}i)era que es una
dificultad afiadida a la comprensién de la responsabilidad en nuestra
época: se trata de la dualidad de perspectivas a la hora de analizar la
conducta moral (y la responsabilidad), la perspectiva individual y la
colectiva o social.

Podemos empezar por lo mds obvio: la tinica responsabilidad ob-
jetivamente reconocida en nuestra sociedad es la determinada por los
tribunales de justicia; es una responsabilidad a nivel individual. Camps
lo sefiala subrayando que «la responsabilidad es hoy un concepto mds
administrable desde el derecho que desde la érica; la judicializacién
de tantos problemas —politicos, médicos, periodisticos— lo de-
muestra con creces»°".

Sin embargo, el modelo de responsabilidad individual paradig-
mdtica del liberalismo no parece el adecuado para la complejidad del
mundo actual: ;quién es el responsable o los responsables de los de-
sastres ecoldgicos? ;a quién atribuir la responsabilidad de la enferme-
dad de las vacas locas? etc. Parece una contradiccién intentar aplicar
un modelo de responsabilidad individual a un mundo que se autode-
fine con la metdfora de la red, en el que todo estd interrelacionado y
conectado.

Desde la perspectiva de las teorias colectivistas y deterministas, se
ha intentado privar al individuo de la responsabilidad de sus accio-
nes, siendo atribuida (en todo o en parte) a la sociedad, a las condi-
ciones econémicas, culturales, a la historia o a fas estructuras. Se nie-
ga la libertad individual y la atribucién de responsabilidad a los
mismos. El problema, al igual que en el caso anterior, es que esta
perspectiva no parece ttil para afrontar los problemas de responsabi-
lidad en la era del desarrollo tecnocientifico.

Parece evidente que existe una responsabilidad individual (nega-
da por las teorfas colectivistas), pero que es insuficiente para abarcar
la%roblemdtica del riesgo y responsabilidad que surgen tras los avan-

% V. Camps, «La voluntad de hacerse cargon, en Una vida de calidad, ob. cit.,
pigs. 191-210.
o' Thid., pag, 200.



ces tecnocientificos. Victoria Camps nos propone el concepto de res-
ponsabilidad colectiva; para delimitar este concepto,

se debe huir tanto del pardmetro individualista como del colecti-
vista. Tiene que ser una responsabilidad consecuente con la idea
de que las organizaciones son agentes morales, constructores de
una cultura y un clima que influye en el comportamiento de sus
miembros. Al mismo tiempo, la idea de una responsabilidad co-
lectiva depende de la conviccién de que pocas son las decisiones y
las actuaciones atribuibles a un individuo en exclusiva®.

El concepto de responsabilidad colectiva tiene detractores, que
rechazan que la responsabilidad (y sobre todo la moral) no puede ser
atribuible a algo que no sea una persona. También cuenta con defen-
sores, que hacen hincapié en que imputar la responsabilidad de algo
a una organizacién no significa, necesariamente, que todos y cada
uno de sus miembros sean responsables; atribuir responsabilidad a
una corporacién podria tener relacién con las «estructuras de deci-
sién internas» que serfan las responsables de las decisiones.

La inquietud por la responsabilidad colectiva es reciente; empie-
za a manifestarse a mediados del siglo xx, condicionada, sobre todo,
por los horrores nazis. El desarrollo tecnocientifico, las tecnologias
médicas y la biotecnologfa han contribuido especialmente a tal in-
quietud. Los filésofos existencialistas desarrollaron un sentido social
de la responsabilidad tras la II Guerra Mundial (Sartre, Jaspers,
Arendt, muestran la preocupacién por un mal consentido por socie-
dades enteras). Parece evidente que un pais entero no puede respon-
der colectivamente por unos crimenes; pero, en este sentido, hay que
matizar los estratos de la macrosociedad y las organizaciones, empre-
sas, colectivos, mds pequefios. El problema de la responsabilidad co-
lectiva sf podria afectar (y serfa exigible moral, politica y judicialmen-
te) al funcionamiento de las organizaciones, de la obligacién de
«hacerse cargo» de lo que puede tener consecuencias perversas para el
presente o futuro.

El «umbral de catdstrofe» que vimos en la exposicién del concep-
to de riesgo de Niklas Luhmann, la llamada a la reflexién colectiva y
la deliberacién en la sociedad del riesgo a través del concepto de «mo-
dernizacién reflexiva» de Ulrich Beck, la «opcién fundamental» de
Agazzi, la «via intermedia» de Hottois, el abordaje del riesgo y su
nexo inmediato con la responsabilidad colectiva de Jonas, todos ellos

62 V. Camps, «La voluntad de hacerse cargon, ob. cit., pags. 202-203.



apelan a una responsabilidad colectiva y a una deliberacién democré-
tica, abierta y participativa de todos los implicados para la toma de
decisiones prudentes en la sociedad tecnocientifica; en general, los
desafios que provienen de las tecnologfas médicas y la biotecnologfa
nos fuerzan, de manera colectiva, a tomar conciencia de los valores
que, en ningun caso, queremos que desaparezcan. La responsabilidad
colectiva (o compartida) podria ser una llamada al compromiso con
los valores que la sociedad asume. Podria servir, para terminar, lo
apuntado por Victoria Camps: «conectar las responsabilidades indi-
viduales con las colectivas no es otra cosa que buscar la integridad y
la coherencia entre lo que tebricamente decimos defender y lo que de

hecho dirige la practica de las acciones»®.

d) El concepto de responsabilidad segiin Hans Jonas

El concepto de responsabilidad que desarrolla Hans Jonas, supo-
ne una aportacién importante por varios motivos; en primer lugar,
introduce la dimensién temporal en su teoria de la responsabilidad:
frente a la concepcién cldsica, Jonas propone una ética orientada
hacia el futuro (responsabilidad frente a los resultados a largo plazo
de las acciones del presente, comprometida con la vida mds alld del
presente); en segundo lugar, también en contraste con la concep-
cién cldsica de la ética, Jonas propugna un concepto de responsabi-
lidad desde una perspectiva colectiva, global; también introduce
una distincién entre lo que el autor denomina responsabilidad «na-
tural» y «contractual». Desarrollaré a continuacién cada uno de estos
aspectos.

El punto de partida de Jonas es la percepcién de una situacién
nueva, derivada de las impresionantes dimensiones del moderno de-
sarrollo de la tecnologfa. Frente a ello, se hace necesario un replantea-
miento de los principios bdsicos de la ética, asi como un cambio po-
litico, que haga posible un gobierno representativo, para hacer frente
a las nuevas demandas.

Para Jonas, todas las éticas habidas hasta ahora compartian las si-
guientes premisas: 1) Su cardcter antropocéntrico: el hombre se en-
temdia como constante en su esencia y no era susceptible de sufrir
modificaciones por causa de la tecnologfa; 2) La facilidad para deter-
minar el bien humano; 3) Focalizacién en el presente: la ética tradi-

6 V. Camps, «La voluntad de hacerse cargo», ob. cit., pig. 209. ;



cional es una ética del «aqui y el ahora». Sin embargo, el cambio cua-
litativo de la accién humana, que se traduce en los avances de las nue-
vas tecnologfas, impone la necesidad de un cambio radical en la éti-
ca; segun Jonas, la ética ha de tener en cuenta la enorme importancia
del concepto de responsabilidad frente a los nuevos riesgos.

Como ya dije anteriormente, Jonas propone la «heurfstica del
miedo», como una prevencién de lo que podria llegar a suceder:

nos resulta infinitamente mds fécil el conocimiento del malum
que el conocimiento del bonum; el primero es un conocimiento
mds evidente, mds apremiante, estd menos expuesto a la diversi-
dad de criterios y, sobre todo, no es algo buscado. La mera presen-
G cia del mal nos impone su conocimiento, mientras que lo bueno

puede pasar desapercibido y quedar ignorado sin que hayamos re-
o flexionado sobre ello (...)%.

La nueva ética que Jonas propone como solucién a los problemas
actuales, ha de tener como eje central la responsabilidad ante el futu-
ro de la humanidad (no de los individuos concretos, sino del hombre
en general). El primer axioma general de dicha ética, siguiendo al au-
tor, ha de ser: «Que siempre en el futuro deba haber un mundo tal
—un mundo apto para que el hombre lo habite— y que siempre en
el futuro deba ese mundo ser habitado por una humanidad digna de
su nombre, es cosa que se afirmard gustosamente como un axioma
general (...)»®. El concepto de responsablhdad queda, pues, intima-
mente ligado a la posibilidad de asegurar, minimamente, la existen-
cia humana en el futuro.

Otra novedad en el concepto de responsabilidad que propone
Jonas, es que el nuevo imperativo (asegurar la existencia de un mun-
do apto para que el hombre lo habite), lo es para la humanidad en su
€onjunto; €sto supone un COMPromiso politico, de responsabilidad
colectiva, distinto de los imperativos éticos que gufan conductas pri-
vadas (como son los kantianos, por ejemplo).

El autor también distingue entre, lo que llama «responsabilidad
natural» y la «responsabilidad contractual»:

La responsabilidad instituida por la naturaleza, es decir, la
que existe por naturaleza, no depende de un asentimiento ante-
tior; es una responsabilidad irrevocable, irrescindible; y es una res-

o H. Jonas, £ prmczpzodere@omabzlzdad, ob. ait., pdg. 65. o
% Tbid., pig. 38. oo, h



ponsabilidad global La responsabilidad instituida «artificialmen-
te», instituida mediante el encargo y la aceptacion de una tarea, la
responsabilidad de un oficio, por ejemplo, posee un contenido y
un tlempo que quedan circunscritos por la tarea, la aceptacion
contiene un elemento de eleccion, a la que es posible renunctar, de
1gual manera que la otra parte puede dispensar del deber®

De esta diferencia, para Jonas se deriva una distincién concep-
tual. frente a la responsabilidad contractual sélo cabe un comporta-
miento que quebrante el deber, pero no un comportamiento propia-
mente «rresponsable», el concepto de responsabilidad, en su sentido
fuerte, estd reservado para la traicién a la responsabilidad natural que
es, seglin el autor, una traicién en la que se pone en peligro un bien
verdadero.

Una caracteristica que define a la responsabilidad, segin Jonas, es
que se trata de una relacién no reciproca «No es del todo claro que
pueda existir responsabilidad en sentido estricto entre personas que
sean completamente 1guales»®” Por ello, la nueva ética ha de ser inde-
pendiente de cualquier 1dea de reciprocidad  Jonas cita como ejemplo
paradigmérico de relacién responsable no reciproca, los deberes que los
padres tienen con los hyjos, también, el derecho del no existente a exis-
ur, queda fuera de cualquier relacién de reciprocidad, por ello, Jonas
propugna un 1mperatvo que nos ordena hacernos responsables de las
generaciones futuras, asegurando su existencia con una calidad de
vida y, por ello, un concepto de responsabilidad que se basa en una
relaci6n no reciproca, que podriamos denominar de tutela

Hay un caso que va mas alld de la distincién entre responsabuli-
dad natural y contractual; es un caso de responsabilidad libremente
elegida, en el que también estd en juego un bien de primer orden y
de dignidad incondicional. Es el caso paradigmduco del politico Por
ello, para Jonas, en su teorfa de la responsabilidad, los padres y el po-
litico son los paradigmas eminentes En el primer caso, la responsa-
bilidad primera es con la vida individual y, en €l segundo, con la vida
colectiva (la existencia de la humanidad es el primer mandamiento),
en ambos casos la responsabilidad va referida al futuro, mds alld de su
presente inmediato Como sefiala el propio autor

¢ La responsabilidad nacida de la elecci6n mis libre y la respon-
sabilidad brotada de la relacion natural menos libre —la responsa-

¢ H Jonas, £/ principro de responsabilidad, ob at, pag 167
& Ibid , ob cc, pag 166



bilidad del politico y la responsabilidad de los padres— son, no
obstante, las que, a través de todo el espectro en cuyos extremos
ellas se hallan, m4s cosas tienen en comin y, contempladas con-
juntamente, mds cosas pueden ensenarnos sobre la esencia de la
responsabilidad®®.

Asi, los dos casos paradigmdticos de responsabilidad basada en
una relacién no reciproca (o relacién de tutela) son: la relacién pa-
dres-hijos y la relacién gobernantes-gobernados; la primera, propia
del 4mbito privado y, la segunda, del espacio publico.

% H. Jonas, EIMM}M'H de Wb}hdﬂi ob. dt,, pég. 170.



CaptTuro 5

Nacimiento de la bioética:
el desarrollo epistemolégico e institucional

5.1. LA DIMENSION EPISTEMOLOGICA
°  DELABIOETICA

5.1.1. FL ORIGEN DEL NEOLOGISMO «BIOETICA»

Desde que el término «bioética» se puso en circulacién ha causa-
do debate, resistencia y, finalmente, aceptacién.

Siguiendo a W. T. Reich, podemos hablar de un doble origen o
bilocated birth del términol:

1. Rensselaer van Potter lo utiliza por primera vez en un articu-
lo de una revista en 1970; Potter es un oncdlogo de la Universidad de
Madison, Wisconsin (USA). Posteriormente lo utilizard de manera
més amplia en un libro suyo, publicado en 1971 y titulado: Bioethics:
bridge to the future (Bioética: un puente hacia el futuro)*. Usé el térmi-
no en un sentido evolucionista, diferente del que tiene actualmente,
aspirando a crear una disciplina que fuese como un puente —palabra
del titulo del libro— entre dos culturas, la de las ciencias y la de las

T W. T. Reich, «The Word “Bioethics™: Its Birth and the Legacies of those Who
Shaged It», en Kennedy Institute of Ethics Journal, vol. 4, ntm. 4 (1994), 319-335.
V. R. Potter, Bivethics: bridge to the future, New Jersey, Prentice Hall, 1971.



humanidades, que parecfan distanciadas desde hacfa tiempo; es cier-
to que en los primeros afios de este siglo xx1 parece recuperarse este
sentido primigenio: Potter, preocupado por la creciente capacidad de
intervencidn de la ciencia y la tecnologfa sobre la naturaleza, ponien-
do en peligro la supervivencia del hombre sobre la naturaleza, apela-
ba a la construccién de una «moral ecoldgicar, es decir de una «bio-
ética». La intencién original de Potter era un proyecto global que
combinara el conocimiento bioldgico con el conocimiento de los va-
lores humanos (este serfa el legado de Potter, segiin W. T. Reich). Des-
de el comienzo de los afios setenta del siglo xx, la bioética ha tenido
un desarrollo mds importante en la medicina que en la ecologfa; se ha
preocupado, fundamentalmente, de los problemas derivafos de la
creciente intervencién de la ciencia y la tecnologfa médicas en la sa-
lud y en la vida de las personas. Potter manifestd su decepcién por el
curso seguido por la bioética; reconocié la importancia de la segunda
linea, la de Hellegers. Ferrer y Alvarez, recientemente, han apuntado
la modesta influencia de Potter en el desarrollo de la disciplina, aun-
que siempre ha habido grupos que se han inspirado en sus ideas:

El poco éito de la propuesta potteriana se ha debido, en par-
te, a la falta de apoyos institucionales y econémicos que tuvo. Pot-
ter dedicé su vida a la investigacién en su especialidad cientifica,
dedicdndose a la bioética solamente a tiempo parcial y sin apoyos
institucionales. Sin embargo, es preciso apuntar que en estos mo-
mentos estamos viviendo un renacer de la «bioética globaly (Glo-
bal Boethics) que retoma las ideas originales del cientifico de Ma-
dison’.

2. André Hellegers —obstetra holandés— cred a un Instituto
fundado en 1971 (unos seis meses después de la publicacién del libro
de Potter) en Georgetown (Washington D.C.) denominado The Jo-
seph and Rose Kennedy Institute for the Study of Human Reproduction
and Bioethics, que mds tarde se transformaria en el Kennedy Institute

of Ethics. Como sefiala Javier Gafo,

el obstetra holandés entendié su papel como el de la partera que
sacaba a la luz la nueva disciplina, no tanto a través de grandes pu-
L] blicaciones, sino estimulando el didlogo mediante conversaciones
y escritos. Entendié su misién también como un puente: una per-

3 ].1. Ferter y J. C. Alvarez, Para fundamentar la bioética. Teorias y paradigmas
tedracos en la bioética contempordnea, Madrid, Universidad Ponuficia de Comilas,
2003, pdg. 62. . .



sona puente entre la medicina y la filosoffa y la ética, suscitando el

interés de los profesionales de la ética en los problemas biolégicos?.
s

Hellegers cre6 el primer centro universitario dedicado a esta dis-

ciplina; utilizé el término «bioética» para referirse, sobre todo, al es-
tudio de la «ética médica» o a «problemas médicos» (utilizindolo mis
en el sentido de ética clinica que en el de ética de la biologl’a, propio
del legado de Potter); este es el legado de Hellegers, segtin W. T. Reich,
que es el que se ha impuesto en los dltimos 25 afios’. Ferrer y Alva-
rez sefialan las siguientes caracteristicas del modelo de Georgetown,
que lo dlferenc:lan del de Potter y, probablemente, explican las claves
de su éxito®:

— Los estudiosos del Instituto Kennedy centraron su atencién

en problemas biomédicos, mds cercanos a las preocupaciones

- de la gente: relacién clinica, ética de la experimentacion, el
aborto, la ética del final de la vida, etc. Estas cuestiones tie-
nen una urgencia politica de la que carecfan los planteamien-
tos de Potter.

— El lenguaje filoséfico adoptado en el Instituto Kennedy era
mds tradicional y familiar. Filésofos, telogos y politicos se
manejan mds ficilmente con este lenguaje. El lenguaje de
Potter no estaba anclado en la tradicién filoséfica de Occi-
dente.

— Hellegers y su grupo tuvieron financiacién y apoyo institu-
cional que Potter no tuvo: #z) La Universidad de Georgetown
brindaba su ambiente interdisciplinario y tenfa prestigio
como institucién catdlica y jesuita; &) El millonario apoyo
econdmico de la Fundacién Kennedy; y ¢) La localizacion en

v Washington D.C,, el centro de debate politico y cientifico de
Estados Unidos. Hoy en dfa, la biblioteca del Instituto Ken-
nedy es el centro de referencia bibliogréfica nacional en el
campo de la bioética.

Entre los dias 23 y 24 de septiembre de 1992, se realizé en la
Universidad de Washington, Seattle, una reunién bajo el epigrafe:

* J. Gafo, «Historia de una nueva disciplina: la bloetica» en C. Romeo (coord.),
Derecho médico y broénca, Granada, Comares, 1998, pdg. 92.
> W. T. Reich, «The Word “Bioethcis”: The Struggle Over Its Eatliest Mea-
mngs» en Kennedy Instzeute of Ethics Journal, vol. 5, nim. 1 (1995), 19-34, pdg, 20.
® 1. . Ferrery J. C. Alvarez, Para fundamentar la biwética..., ob. cit., pags. 63-64.



«El nacimiento de la bioética». Fueron convocadas unas sesenta per-
sonas y acudieron cuarenta y dos, a celebrar lo que consideraron el
trigésimo aniversario del nacimiento de la disciplina. Tomaban como
punto de referencia un articulo de la revista Lzfe del 9 de noviembre
de 1962 que contaba la historia de un comité establecido en Seattle
cuyo objetivo era seleccionar pacientes a los que se pudiera ofrecer
hemodidlisis (tratamiento posibilitado por el doctor Belding Scribner
al inventar la conexién y cdnula arteriovenosa en 1961), pues muchas
personas requerian el tratamiento y no todas podian ser atendidas; se
encomends la seleccién a un comité constituido por personal prefe-
rentemente no médico. El articulo lo escribié la periodista Shana
Alexander y lo titulé: «They decide who lives, who dies» («Ellos de-
ciden quién vive, quién muere»). Albert R. Jonsen convocé la reu-
nién de 1992; es profesor de la Universidad de Washington, Seattle,
y en su opinién podfa reclamar el derecho a ser la cuna de la bioéti-
ca. Sin embargo, en contra de la opinién de Jonsen se ha argumenta-
do, que en 1962 nadie hablaba atin de bioética; la palabra no habfa
visto la luz ptiblica ni habian sido difundidos los casos famosos que
publicé la prensa americana y que fueron decisivos y paradigmdticos
en su nacimiento; en 1962, pues, ain no existfa el término bioética
con una acepcién semejante a la que tendrfa afos después.

La publicacién de la Enciclopedia of Bivethics”, editada por Wa-
rren T. Reich y aparecida en 1978, cuyos 285 colaboradores fueron
convocados al proyecto desde 1971, contribuyé al establecimiento
definitivo del término «bioética» en el dmbito intelectual. Fue reedi-
tada en 1982 y tuvo una edicién revisada en 1995 (en este afio, el nu-
mero de colaboradores era ya de 437).

Una de las razones del éxito del término «bioéticas ha sido su sig-
nificado laxo, permitiéndole una gran adaptabilidad. En este sentido,
Diego Gracia considera que el éxito del término ha sido proporcio-
nal a su indefinicién:

De hecho, cada uno lo ha interpretado a su modo y manera,
de acuerdo con su profesién e ideologfa. Los médicos vieron en él
el nuevo rostro de la cldsica ética médica o deontologfa profesio-
nal. Los bidlogos y ec6logos, por su parte, consideraron que obe-
decfa a la nueva toma de conciencia de las sociedades avanzadas
por el futuro de la vida, ante las continuas agresiones al medio am-
biente. Gran parte de la ambigiiedad del término se debe a las pa-

7 W. T. Reich, Enyiclpedsa of Bethics, Nueva York/Londres, MacMillan y Free
Press, 1978. R
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labras que lo componen (...) Hay una dltima fuente de ambigiie-
dad, ya que la propia estructura de la palabra no permite saber si
se concede prioridad a la biologfa sobre la ética o viceversa®.

Ya hemos visto que el término que da nombre al nuevo saber co-
mienza a utilizarse a principios de los afios setenta, con un doble sig-
nificado. El nacimiento se produce en Estados Unidos, aunque se ex-
tiende rdpidamente al resto de los paises occidentales. Con esto se
quiere apuntar que no es una disciplina que emerge en el vacfo. El
objetivo del presente trabajo, precisamente, consiste en reconstruir el
contexto histdrico en el cual se produce el nacimiento de la bioética,
para entender como es posible el acontecimiento en su doble dimen-
sién, epistemoldgica e institucional. De esta doble dimensién nos
ocuparemos mds adelante.

5.1.2. La BIOETICA COMO DISCIPLINA

Se ha comentado la indefinicién del término «bioética», atribui-
ble a mis de una razén. En un intento de demarcacién, Warren Tho-
mas Reich propuso la siguiente definicién: «Es el estudio sistemdtico
de las dimensiones morales —incluyendo la visién moral, la decisio-
nes, las conductas y las politicas— de las ciencias de la vida y del cui-
dado de la salud, usando una variedad de metodologfas éticas en un
contexto interdisciplinario»’.

Se pueden hacer algunas criticas a la definicién de Reich. En pri-
mer lugar, adopta una perspectiva reduccionista, cercana al legado de
Hellegers, segtin la cual se podria entender que la bioética se limita al

dmbito biomédico; se aleja de la perspectiva més global introducida
por Potter.

Una segunda critica irfa dirigida al «contexto interdisciplinario
de la bioética». Y este es un aspecto que nos interesa especialmente en
este apartado, en el que se intenta analizar la constitucién de la bioé-
tica como una disciplina. Como apuntan Ferrery Alvarez, «este abor-
daje interdisciplinario pone en cuestién la identddad misma de la
bioética como disciplina auténoma»'®. Al abordar problemas de gran
complejidad, la bioética exige la participacién de expertos y estudio-

8 D. Gracia, «Planteamiento general de la bioética», en A. Couceiro (ed.), Broé-
tica para clinicos, Madrid, Triacastela, 1999, pdg. 19.
9 W. T. Reich, «Introduction», en Encyclopedia of Bivethucs, ob. cit., pdg. .
10 7. ]. Ferrer y J. C. Alvarez, Para fundamentar la bioética..., ob. cit., pig. 78.



sos de disciplinas muy variadas, lo que condiciona el que nadie posea
toda la formacién necesaria para comprender los temas propios de la
bioética desde todas sus perspectivas, y ello harfa dudar sobre la post-
bilidad de que la bioética sea considerada una disciplina.

Sin embargo, es interesante analizar otros argumentos para poder
llegar a una decisién equilibrada. Albert R. Jonsen, en 1998, dedica
el capitulo ndmero 10 de una de sus obras a estudiar el tema de la
identidad de la bioética como disciplina académica!’. También Ca-
llahan, uno de los fundadores del Hastings Center, en 1973 habfa de-
dicado un articulo expresamente a este tema'%; en este decfa que la
bioética no era una «disciplina completa» (full discipline) —podria-
mos hablar de disciplina inacabada— segtin los criterios estdndar de
aceptacién de una disciplina. Jonsen, mds tarde, concluye matizando
que depende del contenido del término «disciplina» para que pueda
aceptarse que la bioética lo sea o no:

Volvemos a la cuestién. «es la bioética una disciplina?». En
un sentido llano, ciertamente lo es; la bioéuca es un cuerpo de
materiales que pueden ser ensefiados y la bioéuca es y ha sido un
tema ensefiable y ensefiado desde mediados de los afios 70. En
sentido estricto, no es una disciplina. Una disciplina es un cor-
pus coherente de principios y métodos apropiados para el andli-
sts de alguna materia particular. La bioéuca no tiene una meto-
dologfa dominante ni una teorfa ética maestra {...) A medida
que el perfodo cubierto por esta historia se va cerrando (1ncluso
en una década posterior), la bioética puede ser llamada una semz-
disciplina Sélo la mutad de la bioética cuenta como una discipli-
na académica ordinaria (. ) Pero sélo parte de lo académico que-
da dentro de la bioética, donde los expertos se preocupan st
tienen una disciplina que ensefar y promocionar. La otra mitad
de la bioética estd en el discurso publico: gente de todo tipo y de
profesiones diversas, discutiendo y argumentando sobre cuestio-

nes bioéticas'’.

Jonsen también reconoce que «la concepcién de una disciplina
como un conjunto de principios y métodos en torno a una tinica teo-

¢ 1 A R Jonsen, «Bioethics As A Disciplines, en The Birth of Buwethcs, Nueva
York, Oxford University Press, 1998, pdgs 325-351
12 D Callahan, Bioethics As A Discipliner, en Hastings Center Studses, vol 1,
1973, pags 66-73 Este aruculo se puede encontrar en N Jecker, A R Jonseny R.
A Pearlman, Bethics An Introduction to the History, Methods, and Practice, Sud-
bury, Jones and Bartlett Publishers, 1977, pdgs 87-92
B'A R Jonsen, ob cit, pigs 345-346 -



rfa es probablemente un arcaismo. En cualquier disciplina académi-
ca conviven, hoy dfa, una pluralidad de teorfas y métodos»'

La posicién de Jonsen en relacién al cardcter disciplinario o no
de la bioética no estd claramente definida porque se encuentra vincu-
lada a la definicién que adoptemos, previamente, del término «disci-
plina». Desde esta perspectiva, podemos oscilar entre los dos polos:
no aceptarla como disciplina o aceptarla. Pero, parece que este deba-
te se presenta excesivamente «academicista» y sin consecuencias prdc-
ticas interesantes.

El mencionado Callahan hace referencia en otro articulo® a la
abundante presencia de la docencia de la bioética en las universida-
des y a la gran producc1on de articulos y libros; y, sin embargo, no
aparece en los mds altos niveles académicos; Callahan la considera
como un «forastero», semejante a lo que ocurre con otros campos de
estudio interdisciplinario. Probablemente, es por ello que numerosos
estudiosos de la bioética no se identifican como «bioeticistas» y lo ha-
cen como filésofos, médicos, abogados, etc., «estudiosos de la bioéti-
ca», accediendo a la misma desde una de sus ramas constituidas con
s6lida tradicién académica.

Si tenemos en cuenta el argumento histérico, la bioética se con-
figura a partir de los afios setenta como un campo de saber interdis-
ciplinario y emergente, que aporta instrumentos conceptuales para
hacer frente a la inseguridad producida por las nuevas tecnologfas
médicas y la biotecno%ogl’a; la bioética exige estudios interdisciplina-
rios y necesita de la conversacién y deliberacién entre expertos y pro-
fanos para llegar a decisiones responsables. Teniendo en cuenta el ar-
gumento histdrico, estoy a favor de la consideracién de la bioética
como «disciplina inacabada», en el sentido ya mencionado de Calla-
han, que precisa del didlogo continuo de multiples sectores del saber
y de la sociedad. No me parece adecuada la denominacién de semi-
disciplina de Jonsen para referirse a una parte de la bioética como
una «disciplina académica», que serfa la de los expertos, y otra parte
serfa el «saber popular» sobre el tema: la bioética se constituye como
didlogo abierto, democrdtico y participativo, en el que todas las par-
tes implicadas estén llamadas al proceso de deliberacién y toma de
decisiones, con independencia del nivel de conocimientos espec1ﬁcos
sobre un tema determinado. El argumento histérico que tiene en

14 A, R. Jonsen, «Bioethics As A Discipline», ob. cit., dg. 345.
15 D, Callahan, «The Hastings Center and the Eargz Years on Bioethics», en
Kennedy Institute of Ethics Journal, 9, ndm. 1, 1999, pdgs. 53-71.



cuenta el contexto en el que se produce el nacimiento de la bioética
defiende la pluralidad de la bioética frente a la especializacién.

Probablemente tengamos que empezar a pensar en las nuevas
disciplinas utilizando el paradigma de la complejidad; desde esta
perspectiva, la bioética se constituye como una disciplina que, con-
ceptualmente, no se ajusta a los criterios que de manera habitual la
definen (Jonsen habla de criterios «arcaicos»); podria entenderse asi la
multiplicidad de teorfas y paradigmas teéricos y la pluralidad de mé-
todos de andlisis propios de la bioética. Este serfa el sentido que he
apuntado en otros apartados, cuando he hablado de la bioética como
«disciplina emergente» (por ejemplo, en el apartado cuarto de este
trabajo).

Para entender la bioética como disciplina, tenemos que utilizar
calificativos que, a modo de «apellidos», maticen el significado de la
misma: bioética «inacabada», «emergente», «complejar.

Acertadamente, Victoria Camps nos habla de la necesidad de la
bioética como disciplina, para rellenar con su reflexién un hueco pro-
ducido por la incertidumbre de una nueva época histdrica:

Si ha tenido que nacer esa disciplina llamada «bioética», es
porque se echa de menos precisamente la incapacidad para pensar
con una cierta distancia sobre los fines y el sentido de lo que se
hace. ;Qué estamos buscando con el desarrollo tecnoldgico: la fe-
licidad, el bienestar, una vida de calidad, la salud? ;Lo buscamos
en abstracto o para alguien determinado? ;Qué son el bienestar, la

vida de calidad o la salud?'®.

La incertidumbre derivada de las aplicaciones tecnocientificas da
lugar a maltiples interrogantes que demandan un nuevo saber capaz
de hacerse cargo; la bioética «nace» como disciplina cuya funcién es
dar respuesta a tales interrogantes segun la reflexion de la autora. Pero
también se refiere, en la misma obra, al cardcter abiertamente demo-
critico de la bioética desde sus inicios, considerindola como una dis-
ciplina «abierta», un work in progress, algo que construimos entre to-
dos, una empresa colectiva y abierta, en construccién, puesto que los
acuerdos de la bioética son provisionales y fruto de la contrastacién
de diversas opiniones (separdndose claramente del concepto «semi-
diciplina» que intenta introducir Jonsen, haciendo una distincién
entre la disciplina académica y el debate piblico).

16 V. Camps, Una vida de calidad, Reflexiones sobre bioética, Barcelona, Ares y
Mares, 2001, pdg. 20.



Gulbert Hottois se refiere también a la bioética como disciplina,
adoptando una posicién cercana al «legado de Potter» y reclamando
una «visién amplia» de la misma:

:Qué entendemos por bioéuica® El térmuino no se refiere a una
nueva disciplina tecnocientifica (ya que es demasiado interdisci-
plinarra y ya que estd demasiado 1nvestida de apuestas ideolégicas
y filoséficas) n1 a una nueva ética, unwversal y actual, de la vida
(puesto que estd en el centro de las controversias, debates y pre-
guntas) Aunque los problemas suscitados por las tecnoctencias
biomédicas ocupan un lugar importante en ella, la bioética no se
wdentfica de inmediato con la éuica o la deontologfa médica .. La
bioética incluye también cuestiones relativas a la manipulacién y a
la preservacién de especies no humanas (. .) y de modo mds gene-
ral a la gesttén de la biosfera ( .) Por otra parte, la bioética Eemg—
na, st no una verdadera metodologfa, al menos si una forma de
aproximacién a este tipo de problemas. Un espiritu que aparece
como nterdisciplinar y pluralistal”

Para Hottois, restringir la bioética a la problemdtica médica supon-
drfa dejar fuera de la reflexién muchos de los interrogantes que se plan-
tean, apartdndose del espiritu interdisciplinario que la caracteriza. Es n-
teresante la aportacién de Hottois por su intento de retomar el enfoque
de Potter frente al habitualmente dominante de Hellegers, con el claro
y restrictivo predominio de la problemdtica clinica. En los tilumos tiem-
pos, el degado de Potter», de visién mds amplia, parece mds vigente, y
autores como Diego Gracia hacen explicita referencia a 4] :

El éxito de la bioética se ha debido a la necesidad que la so-
ciedad avil siente de reflexionar y deliberar sobre los problemas
relativos a la gestién del cuerpo y de la vida de los seres humanos
Ya no pueden ser los médicos, ni los politicos, ni los economustas,
nt tampoco los sacerdotes o los telogos quienes detenten el mo-
nopolio de la dectsién en este tpo de cuestiones (. ) Ha de ser la
colectividad de los seres humanos la que intente definir sus debe-
res y obligaciones, mediante procesos participativos y deliberativos
(-.) No es un azar que el padre de la bioética, Van Rensselaer Pot-
ter, haya sido el creador del término que mejor define lo que estoy
intentando decir, el de Global Ethcs, éuca global'®

7' G Hottoss, El paradigma bwetico Una etica para la tecnociencia, Barcelona,
Anthropos, 1991, pdgs 169-170

18 1) Gracia, «Bioetica para la sociedad cvil», en AAVV, Etica para la soczedad
e, Consejo Social de la Universidad de Valladolid, 2003, pdg 95



5.1.3. CARACTERISTICAS BASICAS
DE LA BIOETICA COMO DISCIPLINA

Ya hemos visto que la bioética nace a partir de principios de los
afios setenta como nuevo saber, produciéndose un incremento consi-
derable en publicaciones, artl’cu{)os, libros, conferencias etc., en rela-
cién con los contenidos que le son propios. Ya hemos visto en el
apartado anterior, que este nuevo saber es problemdtico desde sus ini-
cios, sobre todo por la dificultad de demarcacién de la bioética como
disciplina. Sin embargo, parece que existen unas caracteristicas que
son bdsicas y esenciales a la bioética como disciplina desde sus orige-
nes.

a) Cardcter inacabado de la bioética

Partiendo del cardcter democrdtico y participativo de la bioética,
es fécil entender que su constitucién como disciplina sea algo perma-
nentemente inacabado, un didlogo que no se cierra nunca, que estd
siempre abierto a la revisién critica, razonada y argumentada de nue-
vas aportaciones.

Uno de los presupuestos esenciales de esta forma de entender la
constitucién de la bioética como disciplina, es que nunca se llegaa la
verdad, pero es posible, progresivamente, estar mds cerca de eﬁa. La
bioética no parte de verdades absolutas e irrenunciables que han de
ser aplicadas a casos particulares; este presupuesto es justo el contra-
rio al que vengo defendiendo: desde esta perspectiva, la bioética seria
una disciplina acabada desde sus origenes, en la que sélo cabria, de
manera andloga al método deductivo, aplicar la verdad absoluta a la
casuistica cotidiana

A este cardeter inacabado de la bioética como disciplina es al que
hace alusién Victoria Camps cuando dice: «Mi tesis es que la bioéti-
ca, esto es, la reflexién ética sobre los problemas que conciernen en la
actualidad a [a vida humana y a la vida en general, no es algo simple-
mente deducible de unos derechos o principios éticos bésicos y fun-
d®mentales. La bioética es bdsicamente un proceso y un descubri-
miento»™. Para la autora, mediante este proceso intentamos hacer
reales los derechos humanos y una moralidad comiin; la bioética es

YV Camps, Una vida de calidad, ob. cit., pdg. 11. .



un descubrimiento porque es un trabajo continuo, una disciplina
que construimos entre todos mediante procesos de toma de decisio-
nes colectivos, para los cuales no hay ni debe haber expertos (como
he mencionado en el comienzo de este apartado). Es un proceso ani-
logo al democritico, en el que el didlogo y la deliberacion sobre ries-
gos y responsabilidades que son colectivas (en el caso de la bioética,
son los relacionados con la gestién de la vida y el cuerpo) sustituyen
a la voz de la autoridad o del experto. Es una superacién de la tradi-
ci6n paternalista de toma de decisiones, habitual en los temas relacio-
nados con la gestién de los valores de la vida, que ha imperado en este
campo hasta hace tan solo unos treinta afios.

Es fdcil entender que los acuerdos y resoluciones provisionales
son los propios de la bioética; y lo son asi porque se derivan de un de-
bate vivo y constante que le dan ese cardcter permanentemente ina-
cabado.

He hecho mencién al caricter inacabado de la bioética desde la
perspectiva mds amplia. Pero también en el sentido mds restringido,
el de Hellegers, se ha acusado la crisis del paternalismo antes citada.
La apertura al didlogo de todos los agentes implicados, en igualdad
de condiciones, empieza a imponerse en la medicina (aunque esta
apertura se haya iniciado hace tan solo unos treinta afios). La medi-
cina empieza a ser vista como una construccién social, similar al sen-
tido amplio de la bioética sefialado mds arriba; se somete a una cons-
tante revisién, en sus aplicaciones, sus fines etc., y por ello, también
toma ese cardcter permanentemente inacabado. En este sentido, pa-
rece significativo que el Hastings Center aprobara un documento en
1996 con el titulo: «The Goals of Medicine. Setting New Priorities».
En el mismo se argumenta a favor de la medicina como construccién
social: la medicina tiene unos fines que no le son intrinsecos, sino
que nacen de una interaccién entre la propia medicina y la sociedad
en la que ésta se aplica y desarrolla.

o

b) Cardcter interdisciplinario de la bioética

En su dimension epistemoldgica, la bioética se va constituyendo
a partir del didlogo plural, tanto a nivel de expertos en las disciplinas
que confluyeron en su nacimiento, como a nivel del resto de la po-
blacién; éstos tiltimos, aun no siendo expertos conocedores, si parti-
cipan en el proceso activo de toma decisiones en temas relacionados
con la gestién democrdtica de la vida, en general, y del cuerpo huma-
no, en particular.



El didlogo entre expertos afecta a multiples disciplinas. Como
apuntan Ferrer y Alvarez:

La bioética continuard siendo un campo de estudios que exi-
ge conocimientos interdisciplinarios y que supone, por ende, con-
versacion y deliberacién entre muchos expertos (...) La bioética exige
inevitablemente el didlogo interdisciplinar, sin el cual es imposible
abordar con seriedad las cuestiones prdcticas que se nos plantean to-
dos los dias en los campos propios de Ja bioética: las ciencias de la
vida y la salud, incluyendo la proteccién del ambiente?.

En un sentido andlogo al expresado, Hottois nos dice que «un es-
piritu —el de la bioética— que, generalmente, aparece como inter-
disciplinar y pluralista»!.

Dicho lo anterior, a nadie se le escapa la dificultad que entrafia el
didlogo interdisciplinario. Porque las distintas disciplinas se constitu-
yen histdéricamente con procedimientos diversos, a veces distantes;
por ejemplo, el filésofo suele estar mds cercano al discurso abstracto,
mientras que el clinico suele ir mds a la casuistica por la apremiante
necesidad de la decisién concreta (esto se puede observar en los co-
mités de bioética, de composicién habitualmente interdisciplinar).
Victoria Camps dice sobre este tema que

la bioética es una puesta en comun de los conocimientos de diver-
sas disciplinas procedentes de todas las ramas de la ciencia: experi-
mental, social, humana. El didlogo interdisciplinar es costoso,
porque fuerza a los que lo integran a corregir los vicios y sesgos de
su disciplina y a renunciar a maneras de hacer que dificultan la
puesta en comun de unos mismos contenidos (...) Una conse-
cuencia lamentable de esa incompatibilidad de lenguajes es la
transformacién de la discusién en algo distinto y en principio no
previsto en el objetivo inicial*?.

La dificultad y el mérito de la bioética como disciplina ha consis-
tido en que, desde su nacimiento, ha necesitado del didlogo interdis-
ciplinar y ha hecho posible, con mayor o menor acierto y con diver-
sos procedimientos, la compatibilidad de los lenguajes de las
disciplinas que la hacen posible.

% 1. ]. Berrer y ). C. Alvarez, Para fundamentar la buoénca..., ob. cit., pags. 79-82.

2 G. Hotois, E{ paradigma bioético. Una ética para la tecnociencia, Barcelona,
Anthropos, 1991, pdg. 171.

2 V. Camps, Una vida de calidad, ob. cit., pag. 127.



c) Cardcter piblico y privado de la bioética

En este apartado pretendo dar argumentos a favor de que la mo-
ral (o la ética, pues a los efectos de lo que pretendo exponer, conside-
raré sinénimos ambos términos) tiene una doble dimensidén, ptblica
y privada; pero ambas estdn indisociablemente unidas, de manera
que existe una interaccién y un condicionamiento mutuo permanen-
te. Con este presupuesto, no es posible hacer una distincién tajante
entre espacio publico y privado (que condicionarfa la existencia, a su
vez, de una moral publica y una privada), como ha pretendido el
pensamiento liberal. En segundo lugar, y como consecuencia de lo
anterior, pretendo exponer que la moral que necesita la bioética par-
ticipa de esta doble consideracién publica y privada en mutua inte-
raccién e interdependencia.

La argumentacién que presento pretende mostrar el error de
principio propio del pensamiento liberal, que considera la existencia
presocial de un supuesto ser individual moralmente auténomo. El li-
beralismo presupone que cada ser humano es un sujeto capaz de dar-
se a si mismo normas moralmente aceptables de actuacidn (es el sig-
nificado etimolégico de auténomo). Pero los liberales confunden, en
mi opinidn, el ideal de autonomia moral con el hecho de que los in-
dividuos puedan ser absolutamente independientes de la comunidad
en la que nacen, se desarrollan e interaccionan. La autonomfa moral,
y el respeto a la misma por parte de las instituciones, es un logro im-
portante del liberalismo politico. Pero esta autonomfa, propia de so-
ciedades democrdticas occidentales, se desarrolla sobre un marco ju-
ridico-politico de leyes y de valores comunitarios que la hacen
posible (entre ellos, la tolerancia, valor fundamental que permite la
existencia de sujetos moralmente auténomos).

De esta manera, nos encontramos con dos hechos: por un lado,
la existencia de sujetos moralmente auténomos, capaces de darse sus
leyes y normas de comportamiento; y, por otro, la inevitable existen-
cia de comunidades, cada una con una opcién moral determinada,
que sin embargo necesitan tomar decisiones sobre asuntos de interés
comtin (la educacién, por ejemplo; o, en el caso que nos interesa el
manejo de decisiones sobre valores relacionados con la vida). La si-
tuacién serfa la siguiente: las decisiones sobre las normas de compor-
tamiento moralmente aceptable o son de los sujetos individuales, o
son de las comunidades en las que viven los sujetos. Esta aparente
contradiccién parece derivarse del citado error liberal, que pretende
establecer una separacién tajante entre moral pablica y privada, es



decir, entre el derecho y la ética, entre lo que es justo para todos y lo
que es bueno para cada uno. Y en cambio, parece diluirse cuando en-
tendemos la moral (o la ética) como el andlisis de la conciencia del
deber, tanto en un sujeto auténomo como en la comunidad. De he-
cho, la aparicién de esta conciencia se produce por interaccién: no es
posible una moral individual sin una moral colectiva, y, a su vez, la
moral colectiva es p031ble por la existencia de una voluntad general
representativa del conjunto de individuos que integran una comuni-
dad; esta conciencia moral, pues, tiene su origen en la exigencia pro-
pia de la vida en comiin, como una empresa comunitaria. Este es el
sentido de las palabras de Victoria Camps:

En la sociedad liberal e individualizada, pero democrdtica,
decir que la moral es e incluso tiene que ser puablica, no significa
s6lo llamar la atencién sobre el hecho obvio de que todo lo que
hace el individuo repercute, de un modo u otro, en los demds. Sig-
nifica también que es la comunidad en la que se encuentra y las
organizaciones que la componen lo que produce moral (...). Sin el
respaldo de los otros serfan incapaces de tomar las decisiones que
mds afectan a sus vidas. Necesitan el apoyo y el reconocimiento de
la comunidad no sélo como ayuda, sino también como estimulo
para actuar?®’.

También creo necesario establecer la diferencia entre la tesis ex-
puesta en el pérrafo anterior (que los individuos morales hacen posi-
ble la existencia de comunidades morales y éstas, a su vez, condicio-
nan la moralidad individual) y, la tesis comunitarista de que la
comunidad moral precede ontolégicamente al individuo moral, lo
que obligarfa a éste a renunciar a los derechos individuales (no comu-
nitarios) de cardcter universal. Hay que matizar, sin embargo, que las
posiciones extremas, tanto por parte de liberales como de comunita-
ristas, parecen haberse atenuado en los dltimos tiempos.

De nuevo, siguiendo a Victoria Camps, considero que

la moral que buscamos no es una moral que se limite a modelar
los hdbitos y las actitudes de los individuos (aunque ese es un as-
pecto muy importante), no es una moral que se limite a decirnos
U cuales son nuestros deberes individuales, sino una moral que, ade-
mds, oriente y guie las decisiones que colectivamente habrd que
tomar (...). La perspectiva individualista y liberal no ha sabido
construir un yo responsable y solidario. Por eso proponemos pen-

2 V. Camps, Una vida de calidad, ob. cit., pdg. 147. s 5,5 ... . :



sar la ética no sélo como un asunto personal y privado (tambien
lo es), sino como una acuvidad tanto organizada como personal
Los factores organizativos influyen en el comportamuento indivi-
dual en igual medida que los comportamientos personales reper-
cuttran en la vida de la organizacion®

En relacién con lo dicho en pdrrafos anteriores, para Diego Gra-
ca, el nacimiento y desarrollo de la bioéuica estd en relacién con la
doctrina de los deberes perfectos e imperfectos Trataré de exponerlo
a continuacién. En general, se puede aceprar que la éuca (y la bioéu-
ca, en particular) es el andlisis racional del hecho primario, en la vida
humana, de la conciencia del deber. Histéricamente se ha estableci-
do una distuncién entre deberes imperfectos (serfan los que obligan
s6lo a nivel individual; el deber exigible por el propio sujeto segiin su
esquema de valores) y los deberes perfectos (que obligan a todos por
igual y pueden ser exigibles de forma coactiva; son deberes a los que
estamos obligados por nuestra pertenencia a una comunidad deter-
minada, que generan derechos correlativos); de esta separacién se po-
drfa dertvar la existencia de dos espacios, el pablico y el privado: en
el primero, serfan exigibles los deberes perfectos, y en el segundo, los
imperfectos.

Como se ha dicho mds arriba, la ética (o la moral) que busca-
mos, se ocupa tanto de los deberes imperfectos como de los perfec-
tos; la moral a la que me refiero es posible por la interdependencia
de ambos: el sujeto moralmente auténomo se ajusta en su accién a
una serie de deberes imperfectos (que s6lo obligan al propio suje-
to); este sujeto es la ficcion propia del pensamiento liberal e insufi-
ciente para entender la complejidad de la moral que no se limuta al
individuo, sino que se extiende, también, a la comunidad. Por ello,
existen también una serte de deberes perfectos que, segin Diego
Gracia

no se definen por la via de la voluntad individual sino por la vo-
luntad general, y en consecuencia tienen un caracter pablico, de
forma que una vez promulgados obligan a todos por 1gual, y para
exigir su cumplimiento el Estado puede unlizar la fuerza Los de-
beres perfectos tambien dependen de los valores de los individuos
y de los grupos sociales, como es obvio, y por tanto son distintos
en las d1fgerentes aréas geogrdficas y en los disuntos momentos his-
téricos () Esto es tanto como decir que los deberes perfectos son

24V Camps, Una vida de calidad, ob it , pag 148-149 i



aquellos que generan en los demds derechos correlativos, cosa que
no sucede en el 4rea de los deberes imperfectos®.

Hasta ahora, he intentado argumentar a favor de la primera par-
te con la que comenzaba este apartado: la doble, indisociable e inter-
dependiente condicién de la moral (o la ética), a la vez publica y pri-
vada. Ahora pasaré a la segunda: qué tipo de ética ha hecho posible el
nacimiento y desarrollo de la bioética.

El nacimiento de la bioética, como he sefialado en mds de una
ocasién, se produce en torno a 1970. Este nacimiento tiene una doble
dimensién, epistemoldgica e institucional. En su vertiente epistemo-
16gica confluyen, cuando menos y desde su origen como disciplina,
dos valores de indudable trascendencia. El primero es, primariamen-
te, de cardcter individual o privado (aunque con indudable influen-
cia en el dmbito puablico): la autonomia individual y, en concreto, su
extension a las decisiones en torno a la gestién de valores relaciona-
dos con el propio cuerpo, la sexualidad, la vida y la muerte. Este te-
rritorio moral habia sido excluido de los derechos civiles y politicos
de la revolucion liberal; la ética de la gestién del cuerpo ha sido hete-
rénoma —habitualmente en manos de tedlogos, clérigos y médi-
cos— prdcticamente hasta la fecha del nacimiento de la bioética.
Como sefiala Diego Gracia,

cuando la autonomia crece y el espacio de decision se torna mds
amplio, es necesaria una mayor y mds exquisita sensibilidad mo-
ral. Y esto es lo que explica, a mi modo de ver, el nacimiento de la
bioética como disciplina. La bioética ha surgido porque ahora los
individuos privados empiezan a tener capacidad, amplia capaci-
dad de gestién de su propio cuerpo, y es obvio que han de afinar
su conciencia moral. Ya no basta con la simple oc%)ediencia. Abhora

es preciso arriesgarse’.

El segundo de los valores, en intima relacién con la autonomfa,
es la responsabilidad, individual y colectiva, que exige decisiones ante
los riesgos de las nuevas tecnologfas biomédicas, capaces de poner en
peligro, no solo al sujeto individual, sino a la especie humana en su

Jconjunto; como dice Victoria Camps refiriéndose a este tema, la
bioética es una ética para una vida incierta.

% D. Gracia, Fundamentacién y enseiianza de la bioética, Fl Biho, Santa Fe de
Bogotd, 1998, pdg. 48. .
% Tbid., pdg. 88. T



Diego Gracia establece una relacién entre el nacimiento de la
bioética como disciplina y el debate moral sobre el cuerpo, la sexua-
lidad, la vida y la muerte. Este debate ha supuesto que la gesuén de
los valores relacionados con los temas descritos haya pasado de las au-
toridades eclesidsticas y médicas a los individuos privados; esto uene
importancia porque se produce una conversién de los deberes fren-
te a la habitual gestién heterénoma que generaba deberes perfectos
(de gesti6n publica, que obligan a todos y, sobre todo, en manos de
autoridades eclesidsticas y médicas), pasan a generar deberes imper-
fectos (y la gesuén pasa a ser individual). En una reciente publica-
c16n, asf lo ha establecido el autor:

M tests es que la bioetica se inscribe dentro de un movimien-
to mas general que ha 1do generandose a lo largo del siglo xx en
torno a un nuevo estilo de gestién de la vida y la muerte, del cuer-
po v la sexualidad Durante muchisimos siglos se ha considerado
que estos espactos debtan estar rigurosisimamente controlados por
instancias externas a los propios sujetos humanos, en especial las
religiones y las normas juridicas, bajo forma de mandatos estrictos
de los que se conocen en etica con el nombre de «deberes perfec-
tos» En nuestro siglo, muchos de esos clasicos deberes perfectos
han 1do traspasandose a la cuenta de los llamados «deberes imper-
fectos», aquellos que se dejan a la gestion etica privada de los indi-
viduos humanos, sin que instancias externas puedan intervenir di-
rectamente en su control?’

Con el nactmiento de la bioética como disciplina y con la gesuén
libre y responsable del cuerpo y de la vida, sucede lo musmo que su-
cedi6 con la éuca poliuca desde finales de la Edad Media y comuen-
zos de la Modernidad. se pone en juego la secularizacién de un espa-
ao tradicionalmente dominado por las autoridades eclesidsucas y
médicas; estas autoridades lo han interpretado como una usurpacién
y su resistencia a ceder el poder es evidente.

Pero lo dicho en el parrafo anterior quedarfa incompleto st no se
tiene en cuenta un hecho fundamental en la sociedad occidental:
como se ha dicho, en la sociedad occidental del siglo xx, se ha hecho
efectivo el respeto a las decisiones individuales en torno a la gesuén
auténoma de valores relacionados con el cuerpo, la sexualidad, la
vida y la muerte Se ha aceptado el pluralismo ético en estos temas; es
decir, los deberes derivados, se considera que han de quedar para una

¥ D Gracta, «Fundamentaciones de bioeticar, en Como arqueros al blanco Es-
tudios de brwetica, Madrid, Tracastela, 2004, pag 106



gestién privada por parte de los individuos y, por tanto, pasan a ser
deberes imperfectos, en la terminologfa que he expuesto. Pero, en
este dmbito, el pluralismo y la tolerancia han de ser principios irre-
nunciables; 0, como lo expresa Diego Gracia: «el pluralismo y la to-
lerancia, en el orden de los deberes imperfectos es, paradéjicamente,
un deber perfecto»®.

En otro lugar, el mismo autor se refiere a la ética del respeto al
pluralismo y la tolerancia que empieza a aceptarse en Europa a partir
del siglo xvir (sefialando la gran influencia que tuvo en ello las gue-
rras de religién). Diego Gracia establece una conexién entre la tole-
rancia y el descubrimiento del derecho humano a la libertad de con-
ciencia. También se refiere a las consecuencias de lo anterior, entre las
que cabe citar: el pohtelsmo ax1010g1c0, por un lado, y, por otro, la
necesidad de un minimo comiin exigible a todos por igual, que se
convierte en una tarea, a la vez, social ¢ histérica®. Como comple-
mento de lo anterior sefiala:

Lo tnico que escapa al pluralismo es el principio formal de
igual consideracién y respeto de todos los seres humanos. Este es
realmente absoluto, y en tanto que tal ajeno a todo posible plura-
lismo. Realmente, es anterior al pluralismo y fundamento suyo. Es
la condicién de posibilidad de todo glurahsmo Sin ese principio
formal el pluralismo no serfa posible™

El ejercicio privado de la ética, el respeto al principio de autono-
mia individual es posible porque se protege institucionalmente me-
diante el reconocimiento de unos derechos humanos, el citado de-
recho a la libertad de conciencia, asi como los de privacidad e
intimidad. Con lo que volvemos a la tesis inicial: la ética que hace
posible el nacimiento de la bioética, participa de una doble dimen-
sién, publica y privada, interconectadas y haciéndose efectivas mu-
tuamente; la revolucién que ha significado la gestién auténoma, in-
dividual y responsable del propio cuerpo y de la vida (separdndose de
la tradicional gestién por parte de las autoridades eclesidsticas y mé-
dicas), sélo es posible porque la voluntad general ha aceptado como
derechos la libertad de conciencia, la privacidad y la inumidad (que
obhga a todos a su respeto y se puede utilizar la coaccién para impo-
n&lo).

B D. Gracia, Fundamentacion y ensefianza de la bioética, ob. cit., pdg. 48.
¥ D. Gracia, Bwétzca clinica, Santa Fe de Bogotd, El Biho, 1998, pdgs. 126-127.
% Ibid., pg. 128.



Asi, pues, la bioética nace con una doble dimensién, publica y
privada; dos dimensiones conectadas e interdependientes. De esta
manera, la érica que ha hecho posible el nacimiento de Ia bioérica es
la misma ética a la que me referia en la primera parte del presente
apartado y, en nuestro caso, concretamente, aplicada a problemas de-
rivados de la gestién de valores relacionados con el cuerpo, en parti-
cular, y con la vida, en general. Los problemas que trata la bioética
son, a la vez, privados y publicos; para ilustrar esta afirmacién utiliza-
ré dos ejemplos: las técnicas de reproduccién aplicables a una mujer
en pamcular 0, la forma de morir de un enfermo terminal, son deci-
siones auténomas de pacientes singulares; pero los interrogantes que
plantean sus problemas son sociales y, las decisiones que se tomen no
les afectardn sélo a ellos, sino que condicionardn el futuro de la inves-
tigacién biomédica o de la calidad de vida de los demds y de sus des-
cendientes.

d) La bioética, una disciplina fruto
del didlogo racional, plural y critico

Para la exposicién del presente apartado partiré de la siguiente
afirmacidn: la racionalidad humana tiene presupuestos que no son
del todo racionales; partimos de una racionalidad «débil», con unos
prejuicios o presupuestos necesarios y no completamente racionales,
sélo razonabﬁ) s (podrfamos decir que nos permiten un acercamiento
de probabilidad, pero no son de absoluta certeza). De esta manera, la
racionalidad tiene una dimensién histérica, y no ha sido tnica en su
extensién temporal. No es objeto del presente trabajo detenerme
para dar una argumentacién exhaustiva de la anterior afirmacidn;
pero sf es necesaria para entender las consecuencias que se derivan de
la misma, en relacién a las mencionadas caracteristicas esenciales de
la bioética como disciplina.

La dimensi6n histérica de la racionalidad es un punto de parti-
da necesario, puesto que cada época histérica se ha definido por
una racionalidad y la ética ha utilizado los presupuestos de esa ra-
cionalidad para dotar de contenido a su concepto central: la con-
ciencia del deber.

La racionalidad griega sirvié de base a la primera ética filoséfica;
se trata de una racionalidad naturalista o fisioldgica, cuya tesis bdsica
es una adecuacién entre el orden del ser y del pensar: la razén puede
conocer cémo son las cosas en si. Trasladado a la ética, supone que las
cosas son en si buenas o malas; la bondad o maldad es una propiedad



o condicién fisica de las cosas; el acto moral se define, primariamen-
te, por ¢l objeto: es bueno lo que se ajusta al orden de la naturaleza y
la obligacién de la voluntad es acomodarse a tal orden objetivo. En la
sociedad griega hay un tipo de racionalidad en la base de un sistema
moral; una racionalidad que da lugar a las éticas «naturalistas».

La racionalidad moderna llega a un concepto de razén mds limita-
do, en el que sélo Dios puede conocer las cosas en si. Leibniz (filésofo
racionalista) establecié la distincién entre juicios analiticos (dan absolu-
ta certeza, Pero no aumentan nuestro conocimiento del mundo; en ellos
el predicado estd incluido en el sujeto; en Dios todos los juicios son ana-
liticos) y juicios sintéticos o juicios de experiencia (son juicios probables,
que nos permiten aumentar nuestro conocimiento del mundo).

Un pensador de enorme importancia en el desarrollo de la ética
a partir de la racionalidad moderna es David Hume; su aportacién
fundamental parte de la distincién del pdrrafo anterior: los juicios
morales son juicios sintéticos o de experiencia, no juicios analiticos.
De manera resumida, para Hume, los juicios de experiencia, a su vez,
pueden ser de dos tipos: ) basados en las impresiones de los sentidos
(colores o sabores), a los que denomina «juicios de hecho»; &) juicios
basados en los sentimientos o emociones internos a los que llama
«juicios de valor». Kant afiadird los «juicios morales» a los dos sefala-
dos por Hume (tienen cardcter sintético, pero son 4 priori: su mora-
lidad no proviene de cualidades materiales del objeto, sino de una
propiedad formal, el principio de universalizacion).

Hecho este esbozo de la racionalidad moderna y la ética que sur-
ge con ella, podemos decir con Diego Gracia que
la bioética surgi6 dentro de la racionalidad moderna (...) Es sabi-
do que este movimiento surgid en Estados Unidos y es tributario
en alto grado de la filosofia anglosajona que parte de David Hume
{..) Encel siglo xx, Moore, Ross y Hare, son tres importantes re-
presentantes de la corriente anglosajona de légica del lenguaje mo-
ral, que tanta influencia ha tenido en el nacimiento de la bioética.
La creencia en una racionalidad débil hizo que aceptara otros pun-
tos de vista, otras perspectivas, como las propias de las diferentes
opciones religiosas o filoséficas. De ahi que la bioética no sea sélo
una empresa racional, sino también plural®’.

Hay que tener presente lo dicho anteriormente: en cualquier de-
bate racional, nadie puede aspirar a una verdad total que anule otras

31 D. Gracla, Fundamentacion y ensefianza de la bioética, ob. art., pdgs. 55-59.



posibilidades; todo debate racional es, necesariamente, plural. La
bioética nace en un momento histérico en el que la tradicién filoss-
fica ha aceptado la limitacién de la racionalidad; esta limitacién hace
necesario el pluralismo de opciones; la bioética hace suya esta racio-
nalidad sobre la que surge y, desde su nacimiento, es légico el plura-
lismo de enfoques y perspectivas en esta disciplina. Diego Gracia lo
sefiala claramente:

Si algo tiene de peculiar este movimiento, es la enorme plura-
0 lidad de abordajes que ha permitido en su seno. Sélo asi se expli-
ca que puedan coexistir metodologfas diversas (...) o credos reli-
giosos muy distintos y, cémo no, también culturas varias. Cierto
que la bioética nacié en un medio cultural muy determinado, el
anglosajon. Pero dentro del mundo anglosajén los abordajes fue-
ron, desde un principio, muy diversos, obedeciendo a diferentes
resupuestos filoséficos y teoldgicos. Y la enorme difusién que la
ﬁioética ha tenido en otros espacios culturales y geograficos a lo
largo de estos veinticinco afios, ha incrementado esa pluralidad de
enfoques hasta limites casi inabarcables®.

Pero, como sefialé en el epigrafe anterior al hablar de la autono-
mifa en la gestién de valores relacionados con el cuerpo, la sexualidad,
la vida y la muerte, el pluralismo moral no es posible sin la acepta-
cién del principio de tolerancia. Sin embargo, un repaso histérico a
este principio nos revela el enorme peso de su contrario: la intoleran-
cia. Ya hemos visto como la tolerancia es un hdbito moral que se ins-
taura en Europa tras las guerras de religién, a partir del siglo xvn, y
termina por convertirse en un derecho humano, de los de primera
generacién, el llamado derecho a la libertad de conciencia; esto va
unido al desarrollo del liberalismo, tanto religioso como politico. Sin
embargo, la tolerancia como principio y el derecho a la libertad de
conciencia no llegaron a la gestién de la vida y del cuerpo hasta fina-
les del siglo xx; es por ello por lo que Diego Gracia senala:

Ahora se entiende por qué la bioética tiene como uno de sus
fundamentos el pluralismo. La bioética nacié y se ha desarrollado
en el mundo anglosajon, aquél en que tuvo origen de forma mds
decidida la revolucién liberal, y donde ha alcanzado un mayor de-
sarrollo. La bioética es hija de la revolucién liberal, y por tanto del

liberalismo®3.

32 D. Gracia, Fundamentacion y enseianza de la bioénica, ob. ci., pdgs. 59-60.
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Una tercera caracterfstica sefalada en el epigrafe es el cardcter cri-
tico de la bioética. Esta es una peculiaridad irrenunciable de la razén
Como sefialé al principio, la razén tiene sus presupuestos, que no son
absolutos, sino razonables y, por tanto, someudos a la posibilidad de
la crftica. De las caracterfsticas del debate racional se dertva, necesa-
riamente, el pluralismo en la bioéuca, la mulaplicidad de perspecti-
vas; pero, todas las perspectivas entran inmediatamente en un proce-
so de confrontacién critica.

De lo dicho hasta ahora del didlogo racional, que es propio de la
bioéuica, se deduce una doble condicidn, el cardcter plural y critico
La critica supone que toda propuesta racional no estd apoyada por ra-
zones y argumentos de 1gual peso; o, lo que es lo mismo, en el deba-
te bioético todas las opciones no valen lo musmo. Por ello, el pluralis-
mo y la critica que se dertvan del debate racional, separan al debate
bioético del escepticismo o la indiferencia.

5 1.4. Frrca v srogTica

En este punto intento mostrar una relacién que no estd explici-
tada, completamente, por parte de los principales autores dedicados
a este tema. Ademds, no susctta una sola cuestién, como veremos se-
gutdamente.

Un primer tema que aparece cuando hablamos del binomio «éti-
cay bioéticar, se refiere al siguiente interrogante: ;exsste algtin tipo de
éuca que fundamente a la bioética? En un libro de reciente publica-
c16n, Javier Sddaba se pregunta: «;Cudl serfa, entonces, una adecuada
fundamentacién de la bioética que la abarcara en su totalidad? O, en
otros términos, ,c6mo podemos encontrar unos principios mds gene-
rales que envuelvan a los de nivel medio, que son los que nos propo-
nen Beuchamp y Childress®»*%. El autor ha establecido, con anterio-
ridad, tres niveles de fundamentacién de la bioéuca: en un primer
nivel estarfa la fundamentacién general y universal de la bioética;
otro nivel estarfa formado por los acuerdos que sirven para ir resol-
viendo problemas pricticos bioéuicos que afectan, sobre todo, a la
medicina y a la asistencia sanitaria; en tercer lugar se encontrarfa una
dica en evolucidn que tenga en cuenta las posibilidades de cambuar la
naturaleza humana. Nos imteresa centrarnos en el primero de los ni-
veles citados.

3 T Sadaba, «La fundamentacion de la bioetica Una bioetica unversal», en
Principios de broetica larca, Barcelona, Gedisa, 2004, pag 50



Javier Sadaba, por un lado, y Diego Gracia, por otro, comnciden
en que los principios deontoldgicos, del upo dlz: los descritos por
Beauchamp y Childress en su obra Principros de etica bromédica (1 2
edicion en 1978), son wmsuficientes para fundamentar, con nigor, la
bioéuca Ambos autores coinciden en que el elemento fundamental
en la bioética ha de ser el respeto e 1gual consideracién de todos los
individuos Sadaba sefiala lo sigusente:

La etica que demanda la situacién actual —referida a la pro-
blematica planteada por la biotecnologia— debe ser fuerte en el
sentido de pedir, como cuestion basica, un reconocimiento de to-
dos los individuos en cuanto que son sujetos de derechos Y desde
ahi respetar a cada uno precisamente por eso®

Diego Gracia establece una distincién entre principios morales
absolutos o canénicos (por ejemplo, el respeto a todos los seres hu-
manos) y los principios morales que no tienen caracter absoluto o
principios materiales (como los descritos por Beauchamp y Chil-
dress beneficencia, no maleficencia, autonomifa, justicia) Estos dlu-
mos son creaciones humanas y, por tanto, temporales e histéricas,
precisando de métodos participativos y democrdticos Para este autor
existe un principio formal, que ya he sefialado en la nota 30 de este
capitulo el principio formal de 1gual consideracién y respeto de to-
dos los seres humanos

Ambos autores constatan la existencia de mdluples teorfas que
pretenden fundamentar la conducta moral humana (y que obligarfan
en virtud de principios materiales teorias deontoldgicas, consecuen-
cialistas, comunitaristas etc ), todas estas teorias conviven en la socie-
dad occaidental, y su consecuencia es un politefsmo axioldgico, pero
éste s6lo es posible por la aceptacion del principio formal de igual
constderacién a todos los seres humanos, que es de cardcter absoluto,
este principio formal es el que hace posible el pluralismo que caracte-
r1za a la sociedad occidental desde las guerras de religion del siglo xvu
¥, por otra parte, es el que, para los autores citados, fundamenta a la
bioética de manera general y universal

Abordare un segundo aspecto en la relacién entre ética y bioéu-
ca la discustén en torno a la posicién de la bioéuica dentro de la et
ca Se podrfan sefialar tres posibilidades a este respecto

3 ] Sadaba, <La fundamentacion de la bioetica Una bioetica universal», ob

at, pag 51



a) Considerar que la bioética es independiente de la ética. Javier
Sddaba sefala: «El desarrollo de ésta —Ila bioética— ha sido tan es-
pectacular que habria adquirido un estatuto independiente. Dicho
de otra manera, los principios muy generales de la moral no valdrian
para la bioética. Es como si hubiese crecido tanto que no le sirviese el
vestido moral habitual»*. Sin embargo, ninguno de los autores con-
sultados en el presente trabajo defiende una independencia total de la
bioética respecto de la ética; parece que después de mds de treinta
afios de evolucién, la bioética todavia no tiene la entidad suficiente
(no se ha producido una emergencia completa, en todo caso) como
para poder ser considerada una disciplina absolutamente indepen-
diente.

) La bioética serfa una de las denominadas «éticas aplicadas,
que «configuran una nueva forma de saber, una forma nueva de re-
flexionar sobre los problemas morales y de proponer recomendacio-
nes para la accién»”’. Las éticas aplicadas aparecen en sociedades plu-
ralistas, puesto que es en este contexto de tolerancia en el que nacen,
precisando un saber interdisciplinar y caracterizdndose por una pre-
sencia activa en la vida ptiblica en forma de debate abierto sobre pro-
blem:;?3 comunes. Adela Cortina sefiala cuatro grandes rasgos de estas
éticas’®;

— La ética aplicada cuenta con la reflexién filoséfica aplicada a
los problemas cotidianos. No es una moral de la vida cotidia-
na. La tarea encomendada a los filésofos en la elaboracién de
las éticas aplicadas consiste en una triple capacidad: llevar a
cabo razonamientos pricticos, aplicar un cuerpo de conoci-
mientos que procede de las tradiciones filosdficas y, final-
mente, valorar la fuerza de los argumentos y posiciones mo-
rales.

— La ética aplicada limita su dmbito de prescripcién a las cues-
tiones exigibles por una ética civica y no se entromete en pro-
yectos personales de vida plena.

— Las éticas aplicadas tienen una diferencia esencial con la par-
te aplicada de una teorfa filoséfica: no las elaboran los filso-

3 ], S4daba, «Lo que es la bioéucar, en Principros de bioénca lasca, ob. c.,
pdg. 36.

%7 A. Cortina y D. Garcfa-Marzd (eds.), Razdn piiblica y étcas aplicadas. Los ca-
minos de la razén prdctica en una soctedad pluralista, Madnd, Tecnos, 2003, Prélo-
go, pag. 9.

gg A. Cortina, «El quehacer publico de las éticas aplicadas: ética civica y transna-
cronaly, en A. Cortina y D. Garcia-Marzs (eds.), ob. ait., pdgs. 21-23.



1«1 fos en solitario, sino que la mayor parte de las veces lo hacen
los expertos en los diferentes campos, junto con filésofos
morales, juristas, médicos, afectados, etc , que aportan al de-
bate sus convicciones y sus intereses. El lugar habitual de la
produccién epistemoldgica son los comités y comisiones,
esta produccién tiene repercusiones institucionales, puesto
que en algunos casos tiene capacidad normativa La forma de
elaborar las éticas aplicadas es, pues, distnta de la forma de
redactar la parte aplicada de una teona filoséfica tradicional,

N y sus resultados, a menudo, uenen repercusién instituctonal

*  — Las éucas aplicadas no se construyen desde una sola éuca El
monismo ¢ético, en éuca aplicada, es paralizante, el pluralis-
mo moral es una nota esencial en la sociedad occidental, que
ha visto nacer y desarrollarse a la bioéuca Sélo desde ese plu-
ralismo, y la tolerancia que lo hace posible, se puede enten-
der la bioetica como una éuca aplicada

b La bioética, st la consideramos como una ética aplicada, puede

entenderse como un nuevo saber propio de soctedades pluralistas,
que surge a partr de aportaciones interdisciplinarias como respuesta
a una realidad que, desde principios de los setenta, se ha vuelto pro-
blematica en relacién con la gestién de valores relacionados con la
vida, sobre todo, a partr del desarrollo biotecnolégico que ha dado
lugar a la percepcién de la denominada «sociedad del riesgo» a fina-
les del siglo xx Probablemente, en el momento actual de desarrollo
de la bioéuca, se podria argumentar a favor de la bioetica como una
etica aplicada, aunque resaltando el enorme desarrollo alcanzado tan-
to desde el punto de vista epistemolégico como nstitucional La
bioéuica se entenderia como una rama de la ética con un campo de
aplicacién especifico desde una perspectiva mds limitada, su objeto
serfa el cuerpo (en la bioéuca clinica), y desde una perspectiva mds
ampla, serfa la vida (la bioética desde la perspectiva de Potter) La
aplicacién de la Etica a estos temas parece haber «revitalizado» a la
antigua disciplina que, a principios de los setenta, coincidiendo con
el nacimiento de la bioéuca, parecia preocuparse unicamente de
cuestiones metaéticas, de fundamentacidn, éste es el sentido del inte-
resante articulo de Stephen Toulmin ticulado: «How Medicine Saved
the Life of Ethics»® La bioética nace dentro de la éuca, pero en un

S Toulmin, <How Medicine Saved the Life of Ethics», en N Jecker, A Jon-
sen y R Pearlman, Buoethics An Introduction to the History, Methods and Practice,
Londres, Jones and Barlett Publishers International, 1997, pags 101-109



ambiente socio-cultural caracterizado por una concepcién de la ra-
z6n intersubjetiva e histdrica que ha obligado, por una parte, a repen-
sar las relaciones humanas y, por otra, a la deliberacién participativa
como procedimiento eficaz para la toma de decisiones que, a su vez,
configurard el cuerpo eplstemologlco de la disciplina. La bioética,
por ello, parece «revitalizar» a la ética. Este es el sentido en el que Die-
go Gracia entiende la relacién entre ética y bioética cuando afirma:

No debe olvidarse que la ética y, consecuentemente, la bioé-

tica, es una parte de la filosofia, de la llamada filosofia pracnca

. Cualquier otra ubicacién de esta disciplina es rigurosamente in-

sostenible, sobre todo en un mundo que, dada la plurahdad de sus
creencias y valores, hemos dado en llamar plurallsta

¢) En tercer lugar, se podria considerar a la bioética como parte
de la ética tradicional, sin mds. Javier Sddaba apunta en este sentido:

No hay una ética general y otra distinta, como no hay una
ética masculina y otra f%menina o una oriental y otra occidental.
Lo que sf tendria que hacer la vieja disciplina moral es conocer
mucho mejor el terreno en el que debe moverse en la actualidad y
utilizar todas las técnicas argumentativas a su alcance®!

N

El autor parece decantarse por esta tercera posicion e incluso se-
fiala ejemplos de cémo la ética tradicional dispone de «herramientas
conceptuales» para afrontar el reto bioético, como es el caso de la «re-
surreccién» que ha hecho Toulmin de la casuistica.

Sin embargo, desde esta posicién (considerando que la bioética
es la cldsica disciplina de la Erica que debe responder a una situacién
nueva planteada, sobre todo, por la gestién de los valores del cuerpo
y de la vida en la «sociedad del riesgo»), es dificil explicar algunas ca-
racteristicas esenciales de la bioética, como por ejemplo la importan-
cia de la interdisciplinariedad en su construccién epistemoldgica
(Victoria Camps llega a afirmar en un momento: «La bioética no es
sino el cruce de diversas disciplinas»)®, o la construccién de la disci-
plina como fruto de la deliberacién colectiva, del didlogo racional,
plural y critico.

4 D, Gracia, Prélogo al libro de Pablo Simén, El consentimiento informado,
Madrid, Triacastela, 2000, pdg. 16.

41 ]. Sddaba, «Lo que es la bioética», en ob. cit., pdg. 37.

V. Camps, Una vida de calidad, ob. cit., pag. 227.
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5.1.5. BiogTica v RELIGION & - :

He considerado oportuno introducir un apartado dedicado a la
influencia que tuvo la religién en el nacimiento de la bioética. Hay
que tener en cuenta que teélogos catdlicos y protestantes, asi como
personas de convicciones religiosas pablicamente aceptadas, fueron
actores de primera linea y de influencia indudable en el aconteci-
miento que nos ocupa. El tedlogo protestante Ramsey o el citado
obstetra catdlico Hellegers o la ayuda de la familia Kennedy son
ejemplo de ello.

El debate teoldgico no ha sido ajeno a las decisiones sobre el pro-
pio cuerpo, la sexualidad, la vida y la muerte; su influencia ha sido
importante durante siglos. Hay coincidencia, en la bibliografia sobre
el tema, en torno a la importancia que han tenido los tedlogos caté-
licos en relacién con el nacimiento de la bioética. Unos afios antes se
habfa hecho puiblica la enciclica Humanae Vitae (1968).

Los debates entre te6logos catélicos, en relacién con el nacimien-
to de la bioética, llegaron a una confrontacién entre dos concepcio-
nes muy distintas de la teologfa moral, como ha sefialado Diego Gra-
cia®®, que han dado en llamarse «ética de la fe» y «ética de la autonomfa».
Para las primeras no se trata de un debate teolégico, sino religioso: no
se trata de algo opinable, ya que se atenta contra el niicleo mismo del
depdsito revelado; este debate no puede quedar al arbitrio de los de-
bates racionales y de los argumentos dialécticos. Los partidarios de las
éticas de la autonomia respondieron que esa opinién es también teo-
l6gica, ya que tiene que estar basada en razones. En este aspecto con-
creto, el debate teoldgico ha tenido importantes consecuencias en el
nacimiento y desarro%lo de la bioética, sobre todo porque la bioética
nacié ajena a relatos ideolégicos o religiosos excluyentes, siendo una
nota esencial el debate racional, plural y critico.

Siendo importante la relacién entre bioética y religién, en esta
obra no se trata mds ampliamente puesto que la religién, en este sen-
tido, no es un acontecimiento novedoso a tener en cuenta en relacién
con el nacimiento de la bioética. Es una institucién milenaria que
aporta directrices ideolégicas en relacién con los cambios importan-
tes en torno a la gestién de los valores relacionados con la vida; algu-
nos de sus miembros fueron personajes decisivos en el nacimiento de

% D. Gracia, «Fundamentaciones de la bioética», en Como argueros al blanco.
Lstudhos de bioética, Madrid, Triacastela, 2004, pdgs. 105-127, en especial el aparta-
do dedicado al debate teoldgico.



la bioética. Pero la institucién en sf, no es un acontecimiento en el
sentido foucaultiano que aqui se trata.

5.1.6. ACONTECIMIENTOS DECISIVOS '
EN EL NACIMIENTO EPISTEMOLOGICO DE LA BIOETICA "

En el presente epigrafe voy a exponer una serie de aconteci-
mientos sobre los que se hace especial hincapié en la mayoria de
los tratados, y los creo de interés por su relacién con el nacimien-
to de la bioética como disciplina. En todos ellos se puede encon-
trar una mayor o menor relacién con alguno de los cuatro aparta-
dos expuestos en el presente trabajo: el paternalismo y su crisis en
la relacién clinica, el derecho a la autonomia de los pacientes, la
economfa del Estado del bienestar y sus repercusiones sociosanita-
rias, o las nuevas tecnologfas biomédicas, el riesgo que conllevan y
la demanda de responsabilidad por parte de la sociedad en la que
se aplican. Todos los acontecimientos que se describen a continua-
cién pueden ser vistos en relacién a un comtn hilo conductor, a la
vez epistemoldgico e institucional, que ha hecho posible el naci-
miento de la bioética.

Probablemente no es una descripcién exhaustiva; ésa no es la
pretensién. Mds que la fecha, lo que interesa es reconocer c6mo una
constelacién de acontecimientos ha hecho posible que, en torno a
1970, se hable de una nueva disciplina, la bioética®.

1914: Caso Schloendorff v Society of New Cork Hospitals. El
juez B. Cardozo emite una famosa sentencia sobre «el derecho de au-
todeterminacién de los pacientes», que supondrd el comienzo del de-
recho de los pacientes a ser informados y tomar parte activa en las de-
cisiones que les afectan, aceptando o rechazando medios diagnésticos
o terapéuticos que se les puedan administrar.

1938: Se crea en Estados Unidos la Euthanasia Society of Ame-
rica; no es la primera asociacién en torno a la eutanasia (tanto en Es-
tados Unidos como en otros paises), pero si la primera en solicitar
que «el derecho a la muerte digna» se incluya en la declaracién uni-
vgrsal de los derechos humanos.

# Utilizo dos textos de apoyo para este objetivo: M. J. Goikoetxea, Introduccion
a la bwénca, Bilbao, Universidad de Deusto, Cuadernos de Teologfa de Deusto,
nam. 20, 1999, pdgs. 14-21; y también, P. Simén e 1. Barrio, «Un marco histérico
para una nueva disciplina: la bioética», en A. Couceuiro (ed.), Brétzca para clinicos,

Madrid, Triacastela, 1999, p4gs. 37-71.



1939: Hitler autoriza el comienzo del programa Aktion T-4 de
eutanasia de nifios menores de tres afios con defgectos congénitos, que
en 1941 se ampliard a menores de 17 afios y en 1943 a nifios judios
y de otras razas. Se crean seis centros de eutanasia para llevar a cabo
el programa de eutanasia eugenésica.

1948: Se promulga el Cédigo de Niiremberg como conclusién
de los procesos judiciales contra los médicos nazis. Es el primer pro-
tocolo internacional de la historia sobre ética de investigacién en hu-
manos. En el mismo se insiste en «el consentimiento voluntario de
los sujetos de experimentacién».

1953: El Consejo Internacional de Enfermeras aprueba en Sao
Paulo el Cédigo Internacional de Etica de Enfermeria.

1957: Sentencia del caso Salgo v Leland Stanford Jr. University
of Trustees. Se introduce por primera vez el término «consentimien-
to informado» en la jurisprudencia norteamericana.

1961: El somnifero Contergan (Talidomida), productor de gra-
ves malformaciones congénitas, reaviva el debate sobre los procedi-
mientos de investigacién y control de fdrmacos.

1962: Se hacen publicos los criterios del centro de Didlisis de
Seattle para admitir o no pacientes en su unidad. Se entabla un gran
debate en torna a los criterios éticos de distribucién de recursos esca-
s0s, y sobre la legitimidad moral del triage.

1964: La 18.2 Asamblea Médica Mundial promulga la declara-
cién de Helsinki, como actualizacién del Cédigo de Niiremberg
(serd revisada en 1975, 1983 y 1989). Se establece el principio de que
no es legitima la experimentacién con humanos que comporte riesgo
grave para los mismos.

1968: La revista médica JAMA publica un informe de la Facul-
tad de Medicina de Harvard sobre la definicién de muerte cerebral;
se plantea la creacién de Comités de ética en los hospitales para deci-
dir sobre cuestiones éticas y legales que genera la desconexién de la
respiracién asistida en pacientes con muerte del tronco cerebral.

1969: Daniel Callahan (filésofo) y Willard Gaylin (psiquiatra)
fundan en Nueva York el Hasting Center, posiblemente el centro de
investigacién en bioética mds importante e influyente del mundo.

Elisabeth Kiibler Ross publica su obra Sebre la muerte y los mori-
bundos, que supone una nueva forma de comprender cémo las per-
sonas afrontan psicolégicamente el proceso de morir. Su publicacién
introduce una reflexién sobre el modo de cuidar y tratar a los pacien-
tes terminales (supone el comienzo de los cuidados paliativos).

1970: El tedlogo protestante Paul Ramsey publica 7% patient as
Person, que influye decisivamente en Estados Unidos en la revisién



de la relacién clinica y va a impulsar la nocién de «derechos del pa-
ciente».

1971: Rensselaer van Potter, oncélogo, utiliza por primera vez el
término bioética, en un libro titulado Broethics: Bridge to the Future,
en el que plantea los retos en torno al medio ambiente y la poblacién
mundial.

1972: André Hellegers, experto en fisiologfa fetal, funda en Was-
hington D.C. el Instituto Kennedy, otro de los centros de investiga-
cién en bioética de mayor prestigio mundial.

Sentencia del caso Canterbury v. Spencer, otro caso judicial nor-
teamericano que supone un hito ya que introduce el criterio de «per-
sona razonable», acerca del grado de informacién que hay que dar
al paciente; se introduce la reflexién sobre la obligatoriedad de in-
formar al paciente en cantidad suficiente y forma comprensible, so-
bre el tratamiento que se le va a aplicar con el fin de que pueda ne-
garse al mismo.

El New York Times hace publico el Estudio de Sifilis de Tuskegee:
se trataba de un estudio realizado en el condado de Macon, una zona
muy pobre del Estado de Alabama (Estados Unidos), para observar
la evolucién natural de la sifilis. El estudio habfa comenzado en
1932, y se estaba realizando en 400 varones de raza negra con sffilis.
Otro grupo de 200 sujetos funcionaba como grupo control. Ningin
individuo habia sido informado, y no se les habfa suministrado trata-
miento, a pesar de que desde 1941 estaba disponible la penicilina. El
conocimiento de este estudio y otro en Willowbrook, en el que se in-
fectaba a nifios deficientes con destilados de heces para investigar la
hepatitis, lleva a la administracién norteamericana a revisar la norma-
tiva existente de investigacién con seres humanos.

El moralista catélico Bernhard Hiring publica su libro Moral y
medicina, en donde revisa las posiciones de la moral catdlica en tor-
no a un buen niimero de cuestiones conflictivas de la medicina; le
costard muchos conflictos con la jerarquia eclesidstica.

1973: La Asociacién Americana de Hospitales promulga la pri-
mera Carta de Derechos del Paciente, que servird de modelo para to-
das las posteriores promulgadas en Occidente.

Sentencia del Tribunal Constitucional norteamericano en el caso
de Roe v. Wade, que declara legal el aborto en Estados Unidos.

1976: El Tribunal Supremo de New Jersey autoriza la peticién de
los padres de Karen Ann Quinlan, de que se desconecte el respirador
artificial de su hija, en estado vegetativo persistente desde 1975; a esta
medida se oponia el personal médico del hospital. Karen seguird res-
pirando espontdneamente hasta su muerte en 1985. En su decisién,



el Tribunal sugiere la conveniencia de que se establezcan en los hos-
pitales comités de ética que permitan manejar adecuadamente situa-
ciones similares.

Howard Brody publica el libro Ethical Decisions in Medicine,
donde esboza un primer procedimiento de decisiones en ética clini-
ca, inspirdndose en la teorfa de la decisién racional.

La Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa aprueba un
conjunto de declaraciones acerca de los derechos de los enfermos y
moribundos, en las que se insiste en un trato digno y en contra del
«encarnizamiento terapéutico».

1978: Se publica el Informe Belmont, tras el trabajo realizado
por la Comisién Nacional para la Proteccién de Personas Objeto de
la Experimentacién Biomédica y de la Conducta; la Comisién habia
recibido el encargo del Congreso norteamericano de elaborar una
guifa acerca de los criterios éticos que debfan guiar la investigacién
con seres humanos; su trabajo se desarrolld entre 1974 y 1978. En
el mismo se recogen tres principios que deben respetarse en toda
investigacién biomédica: beneficencia, justicia y autonomfa. Estos
principios se hardn extensivos a toda la bioética, entendida como dis-
ciplina.

Se publica la Encyclopedia of Bioethics, un trabajo colectivo en
cuatro volimenes coordinado por W.T. Reich. Su elaboracién fue
impulsada por el Instituto Kennedy.

1979: T. L. Beauchamp y J. E Childress publican el libro Princi-
ples of Biomedical Ethics (existe una traduccién al castellano: Princi-
pios de ética médica, Barcelona, Masson, 1999); en él proponen un
método deontoldgico de toma de decisiones en las ciencias de la sa-
lud, que serd de gran influencia desde ese momento hasta la actuali-
dad: el método principialista en la bioética.

Beauchamp y Childress se inspiran en el Informe Belmont (que
habia sido publicado el afio anterior). Beauchamp habfa sido miem-
bro de la Comisién Nacional; los dos autores tenfan convicciones fi-
loséficas y éticas distintas: Beauchamp era un utilitarista de regla y
Childress era un deontologista; esa situacién fue considerada mds
como una ventaja. En el prefacio de la obra, los autores explicitan
que pretenden analizar los principios morales que deben aplicarse en
biomedicina: se trata de un enfoque principialista. Intentan superar a
la Comisién Nacional y al Informe Belmont, ya que sus principios se
referfan a cuestiones ¢éticas ocasionadas por la experimentacién con
seres humanos; Beauchamp y Childress intentan ampliar el princi-
pialismo al campo de la préctica clinica y asistencial. Como sefiala
Diego Gracia



este libro pasa por ser el inicio del procedimiento de andlisis de
problemas bioéticos que se conoce con el nombre de the princi-
pless approche, sin duda el de mayor vigencia a lo largo de estos
diez o quince afios. La novedad mayor que contiene es la distin-
cién tajante entre los principios de No-Maleficencia y Benefi-
cencia»®.

©As, pues, estos autores afiaden un principio mds a los recogidos

en el Informe Belmont: Beneficencia, No-Maleficencia, Autonomia

y Justicia.

1980: La Congregacién para [a Doctrina de la Fe de la Iglesia
Catdlica hace publica una declaracién sobre eutanasia. En ella se con-
dena la eutanasia denominada activa, aun en el caso de que la soli-
cite el paciente; se condena también el denominado «encarniza-
miento terapéutico» y se acepta el derecho de todo ser humano a
morir con dignidad; también se acepta la eutanasia pasiva o recha-
zo de medios desproporcionados aunque ello suponga la muerte en
un menor plazo.

1982: Nace en Bloomington (Indiana, Estados Unidos) el nifio
Baby Doe, con sindrome de Down y estenosis pilérica. Los padres se
niegan a que se le intervenga quirdrgicamente y muete a los cinco
dfas. La polémica en torno a este caso y a otro similar en Nueva
York, lleva al National Institute of Health a promulgar en 1983 las
«Directrices Baby Doe» para asegurar que los nifios nacidos con de-
fectos o minusvalias sean tratados «correctamente» en los hospita-
les. Serdn invalidadas por el Tribunal Supremo en 1984, pero prose-
guird el debate.

La Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa proclama el
«derecho al propio genoma humano y a su inviolabilidad» (Reco-
mendacién 934/1982 sobre Ingenierfa Genética).

A. R. Jonsen, M. Siegler y W. ]. Winslade publican el libro Cli-
nical Ethics, inspirdndose también en la Comisién Nacional para de-
sarrollar otro método de resolucién de problemas éticos: el casuismo.
En relacién con este procedimiento, Albert R. Jonsen y Stephen
Toulmin fueron dos miembros de la Comisién Nacional que inter-
pretaron su procedimiento de modo distinto; publicaron en 1988
I%e Abuse of Casuistry con el que pasaron al primer plano de la actua-
lidad bioética. Jonsen habia sido jesuita y conocia el casuismo jesuiti-
co espafiol de los siglos xv1 y xvi; Toulmin procedia del segundo

4 D. Gracia, Procedimaentos de decision en étzca clinica, Madrid, Eudema, 1991,
pag. 34.



Wittgenstein y defendfa una teoria de la racionalidad muy similar al
casuismo de Jonsen. Diego Gracia se refiere a estos autores en los si-
guientes términos:

Para Jonsen y Toulmin, el procedimiento cldsico o tradicional
de la ética ha sido siempre del tpo descrito por Beauchamp y
Chuldress, es dectr, la discusién de casos concretos a partir de la
aceptacién de unos mismos principios. Ahora bien, st alguna
novedad ha aportado la bioética, y mds en concreto la experien-
cia de la Comisién Nacional, es que ese procedimiento no es
correcto, y debe ser sustiturdo por otro pricticamente opuesto
a él. De hecho lo que los trabajos de la citada Comisién demos-
traron es que es posible el acuerdo sobre cuestiones concretas, a
pesar de las diferencias en todo lo relacionado con los princi-
ptos ()} En su libro, Jonsen y Toulmin se remontan a la tradi-
a6n aristotélica de la deliberacién sobre casos concretos para
demostrar que en ética el procedimiento no debe partir nunca
de los principios sino de las situaciones individuales; rechazan el
intento de elaborar una teorfa éuca de cardcter universal y con
pretensiones de valor absoluto®.

1983: Finaliza sus trabajos la President’s Commission For The
Study of Ethical Problems in Medicine and Biomedical and Behavio-
ral Research, convocada por el gobierno norteamericano en 1980 (la
Comisién Presidencial). Publicard nueve informes, dedicados a cues-
tiones muy diversas, considerados hoy en dfa un punto de referencia
ineludible para abordar un gran nimero de problemas bioéticos. Si-
guiendo las recomendaciones de la Comisién Presidencial, los hospi-
tales americanos comienzan a implantar Comités Hosputalarios de
Etica.

Se crea en Francia el primer comité nacional de bioética: Comi-
t¢ Consulrtatif National d’Etique pour les Sciences de la Vie et de la
Santé. El éxito de sus trabajos llevard a algunos paises, en los afos si-
guientes, a crear instituciones similares: Malta (1989), Italia y Portu-
gal (1990).

1984: Se hace puiblico el Informe de la comisién de investigacién
sobre fecundacién y embriologia humana, encargado a una comisién
por el Gobierno britdnico, mds conocido como Informe Warnock;
intenta proponer medidas legislativas en torno a técnicas de repro-
duccién asistida. Influird notablemente en los desarrollos legislativos
de muchos paises.

4 D Gracia, Procedimentos de decision en etica chimica, ob. at , pdgs 38-40.



1986: Nace en Estados Unidos Baby M., fruto de la insemina-
cién artificial de Mary Beth Whitehead con semen del sefior Stern.
Los esposos Stern habifan alquilado el dtero de la sefiora Whitehead,
dada la imposibilidad de la sefiora Stern de tener hijos. Baby M., da
origen a una importantisima polémica ético-legal sobre la materni-
dad de sustitucién. )

Se constituye la Asociacién Europea de Centros de Etica Médi-
ca, en un intento de coordinar la investigacién y difusién de la bioé-
tica en ¢l territorio europeo y desde una perspectiva continental. En
ella se integran inicialmente ocho centros.

1990: Los padres de Nancy Cruzan consiguen autorizacién del
Tribunal Supremo norteamericano para que se retiren todas las me-
didas de soporte vital, incluidas las de nutricidn e hidratacién artifi-
cial; Nancy llevaba en estado vegetativo persistente desde 1983 a cau-
sa de un accidente de tréfico; diez dias después de que el Tribunal
autorizase la retirada de la sonda de nutricién e hidratacién, Nancy
fallece. Las discusiones y repercusiones del caso Cruzan han sido
enormes (similares a las que despertd, en su dia, el caso Quinlan).

5.2. LA DIMENSION INSTITUCIONAL
DE LA BIOETICA

A lo largo del presente trabajo he ido mostrando los factores que
confluyeron para dar lugar al nacimiento de la bioética. En este dlti-
mo apartado (el quinto) argumento a favor de una doble ¢ insepara-
ble dimensién de la bioética: epistemoldgica e institucional. En el
punto 5.1.4. he hecho una exposicién de algunos acontecimientos
decisivos en el nacimiento epistemolégico de la bioética. Sin embar-
go, en el mismo también se mencionan acontecimientos de tipo ins-
titucional; la separacién entre ambas dimensiones la he hecho con el
objetivo de clarificar la exposicién.

Como he apuntado en el citado apartado 5.1.4., a lo largo del si-
glo xx se produjeron una serie de situaciones novedosas, en el dmbi-
to de la biomedicina, que forzaron un debate publico. Estas situacio-
ngs novedosas son de diverso tipo: en primer lugar, tienen que ver
con un movimiento sociolégico que pretende introducir la libertad
individual y la responsabilidad en el ambito de la biologfa, en gene-
ral, y en la relacién sanitaria en particular, de manera que el indivi-
duo y la sociedad reciban la informacién necesaria para poder decidir
libre y responsablemente sobre los valores asociados a estos dmbitos;
de ello me ocupé en el capitulo segundo. Ademds, esta decisién libre



y responsable se realiza en el 4mbito de la sociedad occidental de la
segunda mitad del siglo xx, condicionada, de un lado, por el desarro-
llo del Estado de bienestar y, de otro, por las limitaciones econémi-
cas del gasto en salud (caracterizado por ser tedricamente ilimitado,
pero que necesita de recortes, y de un reparto equitativo), todo ello
desarrollado en el capitulo tercero. En tercer lugar, el impacto social
que produce la informacién de las consecuencias que tienen las nue-
vas tecnologfas biomédicas y su uso (o su evitacién voluntaria, como
el caso Tuskegee), que he desarrollado, sobre todo, en el capitulo
cuarto, en relacién con los conceptos de riesgo y responsabilidad. Es-
tas situaciones novedosas se hacen patentes en una serie de aconteci-
mientos o hitos; estos acontecimientos forzaron un debate publico.
El debate se realizé, fundamentalmente, en el seno de comités o co-
misiones de composicién, habitualmente, plural. Es el debate institu-
cional de la bioética que, a su vez, da origen al corpus epistemoldgi-
co de la nueva disciplina; sobre todo a partir de la emisién de
informes sobre temas puntuales, asi como del desarrollo de procedi-
mientos de decisién, expuestos en el citado apartado 5.1.4.

El nacimiento de la bioética tiene una intima relacién con con-
flictos institucionales o de poder. En el 4mbito del poder judicial, ya
he expuesto una serie de casos (sobre todo, en el dmbito de la justicia
norteamericana) que pueden considerarse paradigmdticos en el ori-
gen de la bioética. A nivel ejecutivo y legislativo, son también evi-
dentes los conflictos que condicionan la necesidad de un debate so-
bre el que se cimentard la aparicién de la bioética: la necesidad de
regulacién juridica y politica del uso de nuevas tecnologfas biomé-
dicas, la proteccion de los individuos frente a esas tecnologfas, el ac-
ceso equitativo a las mismas, el cardcter publico o privado de las in-
versiones que se realicen en esos campos, la regulacién de los
intereses econémicos, politicos, sociales o religiosos en relacién con
estos temas, etc.

Los conflictos institucionales desembocaron, habitualmente, en
la necesidad de crear comités o comisiones para el debate de proble-
mas bioéticos. En estas instituciones (unas de cardcter mds o menos
permanente y otras creadas ad hoc), se desarrollard el debate que con-
formard la dimensién epistemoldgica de la bioética. Por ello, en el na-
cimiento de la bioética ha de considerarse, de manera indisoluble,
una doble dimensién: la epistemoldgica y la institucional. Por otra
parte, los comités se crearon a partir de una legislacién especifica que
determind, entre otros aspectos, la composicién, el funcionamiento,
temas a tratar, etc.; a su vez los debates de los comités han dado lugar
—de manera directa o indirecta— a una nueva legislacién. Se produ-



ce un mecanismo de retroalimentacién entre la nueva legislacién y
los comités, condiciondndose mutuamente.

Consideraré que la dimensién institucional de la bioética es la
propia de los comités de ética o de bioética; en esas instituciones, de
composicién necesariamente plural y multdisciplinaria, es donde se
desarrolla el debate bioético. Me parece acertado establecer una dis-
tincién conceptual entre bioética y biopolitica, entendiendo que esta
tltima hace referencia a las decisiones en diferentes dmbitos de poder,
como el judicial o el ejecutivo, en forma de sentencias judiciales o de
decisiones politicas, en relacién con estos temas (decisiones que sue-
len ser posteriores al debate bioético de las comisiones y comités). En
este sentido, Pilar Ntfiez apunta:

Se tratarfa de partir del hecho cientifico, la biomedicina, para
determinar su valoracién ética por la bioética que, como foro para
discutir los problemas fundamentales del progreso médico, ha de
inducir una biopolitica orientada al control de las tecnologfas, a la
sensibilizacidn, a la formacién de conciencias mediante una infor-
macién correcta a la opinién publica y la incorporacién de su par-
ticipacién responsable. Un paso mds y esta responsabilidad queda-
14 plasmada en el bioderecho, la concrecién, expresada en leyes, de
aquellos valores que no se pueden violar sin alterar el orden de los

derechos humanos?.

Aln teniendo en cuenta la anterior distincién académica de Pi-
lar Niifiez, parece necesario establecer un continuo que transita los
hechos, los valores, la politica y la legislacién positiva. O, en otras pa-
labras, establecer la intima relacién que existe entre biomedicina,
bioética, biopolitica y bioderecho. Ya he sefialado al principio del
punto 5.2. la distincién entre las dimensiones epistemolégica e insti-
tucional de la bioética es artificial; al igual que la separacidn que esta-
blece el positivismo entre hechos y valores. Los descubrimientos bio-
médicos y las nuevas tecnologfas generan un debate que implica
tanto a hechos, valores, politicas y legislacién reguladora. Marfa Ca-
sado nos presenta un texto en el que se hace patente la interseccién
de esas cuatro dimensiones:

o
En una sociedad pluralista —y constituida en Estado de de-
recho—, la pauta de valoracién de las nuevas biotecnologfas se en-

# P. Nufiez, «Comités nacionales y supranacionales de bioéticar, en J. L. Mar-
tinez {ed.), Comutés de broética, Bilbao, Editorial Universidad Pontifica de Comillas,
2003, pag. 140.



»5+ - cuentra en el respeto a los derechos humanos, desde un punto de

., vista tanto ético como juridico. Pero este marco general requiere

de concreciones y éstas pueden plasmarse en reglas de muy diver-

so tipo: desde las constituciones a las normas deontoldgicas, las re-

glas de buena praxis y los protocolos o incluso las apelaciones a la
conciencia individual®.

El campo especifico de la bioética es la discusién sobre la gestién
de los valores del cuerpo y de la vida. Esta discusién genera, a la vez,
un cuerpo epistemoldgico y otro institucional. Esta es su demarca-
cién. En este apartado me referiré al cuerpo institucional de la bioé-
tica, teniendo presente las consideraciones previas expuestas.

5.2.1. HiSTORIA DE LOS COMITES DE BIOETICA

Ya he dicho que la bioética nace con una doble dimensién, epis-
temolégica e institucional. Estas dos dimensiones interactdan, refor-
zdandose la una a la otra, tanto en su nacimiento como en su desarro-
llo. El cuerpo epistemoldgico que se desarrolla en todos los textos de
bioética ha sido posible, en su mayor parte, por la creacién y produc-
cién de comités y comisiones de bioética; éstos se caracterizan, desde
su origen (y en su mayorfa), por la composicién multidisciplinar y re-
presentativa de todos los sectores implicados en el tema de debate; y
a veces proporcionan las orientaciones bdsicas para la aprobacién de
nuevas normas juridicas por parte de los parlamentos nacionales y los
organismos internacionales.

La denominacién que ha prevalecido ha sido la de «comités de
ética», como apuntaré mds adelante. Sin embargo, creo que es prefe-
rible la denominacién de «comités de bioética», frente a la de «comi-
tés de ética»; en esto, sigo la argumentacién de Jorge José Ferrer:

Creo que la razén para preferir el término «comités de bioéd-
ca» es simple y sencillamente, porque éstos se ocupan de los pro-
blemas atinentes al campo de estudio propio de la bioética. Por
otra parte, puede haber comités de ética que no tengan nada que
ver con la bioética. Por ejemplo, comités de ética en educacién o
en una empresa®.

.

4 M. Casado, Bioética, derecho y socredad, Madrid, Trotta, 1998, pdg. 11.
4 71, J. Perrer, «Historia y fundamento de los comités de ética», en J. L. Marti-
nez (ed.), Comités de bioética, ob. cit., pdg. 19.



En adelante hablaré de comités de ética refiriéndome a comutés
de bioéuca propiamente dichos, sigutendo la denominacién que se
ha impuesto, sobre todo institucionalmente.

La razén de dedicar un apartado a la hustoria de los comités de
bioética es sencilla: los comités de bioética han hecho posible el naci-
miento de la bioética En este apartado, no realizaré una descripcién
de las funciones, composicién, dmbito de actuacidn, etc., de los dis-
untos comités de bioética. Se trata, solamente, de establecer la intima
relacién entre el nacimiento de la bioética como saber (conjunto es-
tructurado de conocimuentos) y el nacimiento de la bioéuca en su di-
menstén 1nstitucional, con pretensién de penetracién en los dmbitos
de poder. Por ello aparecerdn, sobre todo, acontecimientos acaectdos
en Estados Unidos, puesto que es en este pais en el que se produce,
de manera primordial, el nacimiento de la bioética.

Albert Jonsen, uno de los proneros de la bioética norteamerica-
na, dedica un capitulo de su obra sobre el nacimiento de la bioéuca a
los comités de bioética (él los llama Commissioning Bioethics, en la
linea de la denominacién de «comité de bioéticar, frente a la de «co-
mité de éticar), los comités de bioética son una pieza fundamental en
la Parte I de la obra de este autor norteamericano, dedicada al estu-
dio del origen de la bioétca®.

Francesc Abel propone una clasificacién de los comutés de bioé-
tica con fines diddcticos, establece tres bloques convencionales para

dicha exposicién®'.

1. Comités que tienen como finalidad velar por la calidad de la
investigacién en sujetos humanos y su proteccién En Esta-
dos Unidos se denominan Institucional Review Boards, y
son los que se corresponden con los que en Espaiia, por la
Ley del Medicamento de 1990, se denominan Comités Eu-
cos de Investigacién Clinica.

2. Comutés que procuran resolver los conflictos éticos que se
presentan en la asistencia hospitalaria y elaboran protocolos
asistenciales en los casos en que sea necesaria una politica ins-

—‘—_——_..

% A R Jonsen, The Birth of Brethics, Nueva York, Oxford Unuversity Press,
1988 La Parte I de la obra lleva por titulo «Bioethical Beginnings The People and
Places», tiene cuatro capritulos, el cuarto lo dedica a los comutes de bioetica, con el t1-
tulo «Commussioning Bioethics The Governement i Bioethics, 1974-1983»,
pags 90-124

51 F Abel, «Comites de bioetica necesidad, estructura y funcionamiento», en
A Coucerro (ed ), Bwenica para chnscos, Madnd, Triacastela, 1999, pag 241



titucional, por la dificultad del problema o por la frecuencia
" del mismo. También deberfan asumir la responsabilidad de la

, formacién en bioética de los profesionales del hospital y de

. otros estamentos del mismo. En nuestro pas estos comités se
denominan Comités de Etica Asistencial y corresponden a

. los Institucional Ethics Committees de Estados Unidos.

. 3. Comités nacionales o internacionales, permanentes o tempo-
rales, con un dmbito de competencia bioética muy amplia o
puntual Los informes que publican suelen tener una reper-
cusién mundial o, por lo menos, en todo el mundo occiden-

* tal% En este grupo se puede incluir: La National Commis-

! sion for The Protection of Human Subjects of Biomedical

and Behavioral Research (1974-1978), y la President’s Beha-

vioral Research (1980-1983), ambas en Estados Unidos; el

Comité Consultatif National d’Etique pour les Sciences de la

Vie et de la Santé, creado en Francia por el presidente Mitte-

rrand el 23 de febrero de 1983; la Law Reform Commission

of Canada, creada por el gobierno federal de Canad4 en

1971; en el 4mbito europeo, tienen especial interés los docu-

mentos del Consejo de Europa elaborados por diferentes co-

misiones.

La historia de los comités de bioética suele abordarse segtin la
distincién sefalada; seguiré ese abordaje y expondré, en prlmer lugar,
la sintesis histérica de los comités éticos de investigacién clinica v,
posteriormente, la de los comités de ética asistencial.

5.2.2. CoMITES ETICOS DE INVESTIGACION CLINICA

Los comités éticos de investigacién clinica (CEIC) son Srganos
creados y regulados institucionalmente, cuya funcién es valorar los
aspectos éticos que deben respetarse en el disefio y realizacién de pro-
yectos de investigaci(')n en los que se experimenta con seres humanos.

El antecedente mds directo de los comités éticos de investigacién
o comités éticos de investigacién clinica son los horrores nazis y su

52 En este apartado es interesante citar la recopilacién que ha llevado a cabo Pi-
lar Nfiez en relacién con los comités nacionales y supranacionales de bioética, en el
que se recogen la metodologfa, actividades, publicaciones etc. El articulo lleva por ti-
tulo: «Comités nacionales y supranaaonales de bioética», en J. L. Martinez (ed.),
Comités de broéica, ob. cit., pags. 139-170.



exposicién puiblica en los procesos de Nuremberg. Es el origen del
Cédigo de Nuremberg en 1946, que establecié la absoluta necesidad
del consentimiento voluntario del sujeto en la experimentacién bio-
médica; también abrié el camino a la formulacién de normativas pre-
cisas para proteger la integridad de los sujetos humanos en la experi-
mentacién biomédica; pero no menciona en ningin momento la
figura del comité de ética de investigacién; la responsabilidad recae,
segun el citado Cédigo, en los experimentadores.
Como sefiala J. ]. Ferrer:

Hasta donde he podido investigar, el concepto de un comité
encargado de la revisién éuca de un protocolo de investigacién
aparece por primera vez en 1953. Los National Institutes of He-
alth (NIH) de Estados Unidos estipulan que toda investigacién
que sc lleve a cabo en sus clinicas y que involucrara a seres Euma—
nos deberfa ser antes aprobada por un comité responsable de su

proteccién’.

En 1964, la Asociacién Médica Mundial adopta la Declaraciéon
de Helsinki que distingue entre experimentacién terapéutica y expe-
rimentacién sin finalidad terapéutica, estableciendo el principio de
que no debe permitirse ninglin experimento que comporte un riesgo
que se considere importante para el sujeto; en esta Declaracién, se re-
comendaba la formacién de comités, independientes del investigador
y del patrocinador de la investigacién, para poder evaluar el proyecto
de investigacién desde el punto de vista moral. Es la primera vez que
aparece la figura del comité de revisién ética de protocolos de inves-
tigacién con sujetos humanos en un documento internacional; se
suele sefialar que 1964 es el origen de los comités de ética de investi-
gacién clinica’®,

El conocimiento por la opinién ptiblica americana y mundial de
casos ya citados anteriormente, como el estudio de la sifilis en Tuske-
gee (comenzado en 1932 y publicado en 1972), el caso Willowbrook
(inyeccién de virus de la hepatitis en nifios retrasados, realizado a
partir de 1956), o la inoculacién de células cancerosas a pacientes an-
cianos en el Jewish Hospital en 1963, y otros casos similares™, dieron
.

53 . ]. Ferrer, «Histona y fundamentos de los comités de éticar, ob. ait., pdg 23.

4 Tbid., pdg. 25.

55 Es ddsico ¢l articulo de H. K. Beecher, «Ethics and Clinical Rescarchy, en
The New England Journal of Medzcine, 1966, pags. 1354-1360 En el se denuncia un
proceder éticamente 1ncottecto, en 50 casos de mvestigacién publicados, principalmen-
te por la escasa informacién dada a los pacientes sobre riesgos y beneficios posibles.



lugar a una toma de conciencia de la poblacién sobre esta problemd-
tica y; a su vez, a la creacién del primer comité nacional de bioética
en Estados Unidos: en 1974, el Congreso norteamericano aprobd la
National Research Act, que disponia la creacién de una Comisién
Nacional, a la que ya me he referido en mds de una ocasién; tenfa
como objetivo determinar los principios éticos fundamentales en la
investigacién cientifica. Sus trabajos se plasmaron en el Informe Bel-
mont, que propone como «principios fundamentales en la investi-
gacién en seres humanos: el respeto a las personas, el principio de
beneficencia y el de justicia. Las aplicaciones prdcticas son el consen-
timiento informado, el balance positivo entre beneficios 27 riesgos y la
seleccién equitativa de los sujetos de experimentacién»*®.

En 1980 se crea la Comisidén Presidencial en Estados Unidos,
por mandato del presidente Carter; tuvo como objetivo principal «la
clarificacién y el andlisis ético de modo asequible; fue aprobada en
1978; sus miembros fueron nombrados en 1979; su trabajo comen-
z6 en enero de 1980 y concluy6 en marzo de 1983, habiendo produ-
cido nueve informes»”’.

En Estados Unidos los comités de ética de investigacién fueron
incluidos en las regulaciones del equivalente al Ministerio de Sanidad
(Departamento de Salud, Educacién y Bienestar). Como sefala Inés

Galende:

El modelo de Comités recomendado por la Comisién Nacio-

nal tenfa como funcién primordial asegurar el cumplimiento de

% los principios éticos bésicos enunciados en el Informe Belmont.
N Asi, los Institucional Review Boards (IRB o el equivalente nortea-
’ mericano de los comités éticos de investigacién clinica) deben re-
visar el disefio del estudio propuesto, la relacién beneficio-riesgo y

L la obtencién del consentimiento informado de los sujetos, previo

a su inclusién en el proyecto de investigacién’®.

Las publicaciones del Royal College of Physicians of London de
1971 y 1973 recomendaban el establecimiento de unos Comités de

5 F. Abel, «Comités de bioética: necesidad, estructura y funcionamiento», ob.
cit., sgég' 245.

Thid.. pag. 45. :

38 1. Galende, «Los comités de ética en la investigacién clinica», en J. L. Marti-
nez, Comutés de bioéiica, ob. cit., pag. 109. La misma autora tiene también un arti-
culo sobre comités de ética de investigacion clinica: «Los comités de ética para la in-
vestigacién clinica. Presente y futuror, en J. J. Ferrery J. L. Martinez (eds.), ob. cit.,

pags. 417-427.



Etica para la Investigacién (Research Ethics Committees) que debe-
rian supervisar, desdge el punto de vista ético, todos los proyectos de
investigacién en los que participaran seres humanos con el fin de
salvaguardar su 1ntegr1dad y asegurar el respeto a los Derechos Hu-
manos. Su composicién y normas de funcionamiento fueron esta-
blecidas en 1984 (revisadas en 1990 y 1996). Desde 1997 se han
constituido en el Reino Unido, diez Multicentre Research Ethics
Committees (MREC) para los estudios que se realicen en 5 6 mds
centros”.

Como sefiala Inés Galende: «Actualmente, ningiin ensayo clini-
co puede llevarse a cabo en ¢l 4mbito de la Umon Europea, sin con-
tar con la aprobacién previa de un CEIC»®

En Espaiia, los Comités Eticos de Investlgaaon Clinica (CEIC)
estdn regulados en el 4mbito nacional por la ley 25/1990, del Medi-
camento, y el Real Decreto 561/1993, que desarrolla el titulo III de
fa citada ley. En ambas normas se definen los minimos que deben
cumplir los CEIC en cuanto a composicién, funciones y normas de
funcionamiento. Pero, los criterios de acreditacién, su 4ambito de ac-
tuacién y otros aspectos, son competencia de las Comunidades Au-
ténomas, lo que ha dado lugar a una gran heterogeneidad de los
CEIC en nuestro pafs.

5.2.3. COMITES DE ETICA ASISTENCIAL

Slgulendo a Juan Carlos Alvarez, clijo la denominacién de Co-
mité de Ftica Asistencial frente a la de Comité Asistencial de FEtica.
La primera parece mds correcta, pues

el Comité no es asistencial, lo que es asistencial es la ética. La de-
nominacién de Comité Asistencial de Etica es la utilizada por el
Insalud —circular 3/1995, de 30 de abril— mientras que en la re-
gulacién de Catalufia —orden de 14 de diciembre de 1993—y el
Pafs Vasco —decreto 143/1995, de 7 de febrero— se utiliza la de-
nominacién de CEASL

3 1. Galende, «Los comités de ética en la investigacién clinica», ob. cit.,
ig. 108.
6 Ibid., pdg. 110.
o3 C. Alvarez, «Comités de Etica Asistencial: reflexién sobre sus funciones y
funcionamiento», en J. J. Ferrer y J. L. Martinez (eds.), Bioética: un didlogo plural,
ob. cit., pag. 367.



Francesc Abel senala varias causas que explican el nacimiento de
los CEA; estdn en la linea de lo que presento en este trabajo y no son
otras que las que dan lugar al nacimiento de la bioéuca: crisis del pa-
ternalismo en la relacién clinica, demanda o imposicién legal de la
autonomifa del paciente, reparto equitativo de los medios que pro-
porcionan las nuevas tecnologfas y, por tltimo, debate sobre el uso de
esas tecnologfas biomédicas. Asf, el autor sefala:

Nacen —los CEA— en su forma mds rectente, como deseo
de respetar al maximo la legitima autonomia del paciente o como
consecuencia de la funcién coactiva de la ley Surgen también los
CEA como respuesta al problema de dar pautas de actuacién co-
herentes en casos dificiles, que se presentan con frecuencia, ne-
cesitan decisiones rdpidas cuando lo hacen y entran en conflic-
to valores del paciente, o de su familia, con los valores que los
profesionales de la salud y la institucion sanitaria desean proteger
Los conflictos pueden darse, ademas, entre el paciente y la familia
y, tambien, entre los mismos miembros del equipo asistencial al
diferir en la jerarquizacién de valores®?

Al 1gual que los CEIC, el nacimiento de los CEA hay que situar-
lo en Estados Unidos. En 1960, el doctor Belding Screibner pone a
punto un método para realizar hemodidlisis en Seattle; tuvo que rea-
lizar una seleccién de pacientes que pudiesen beneficiarse de la téeni-
ca, una vez que se habian excluido los que no sausfacian el criterio de
indicactones médicas. Para ello se organizé un Comuté; por primera
vez, un grupo interdisciplinario con participacién de legos y repre-
sentantes de la comunidad junto a los expertos médicos, tiene la res-
ponsabilidad de evaluar opciones clinicas desde la perspectiva moral.

En 1968 se cred un comuté ad hoc en la Facultad de Medicina de
Harvard para determunar los criterios de muerte cerebral. La revista
médica JAMA publica el informe de este comité que serd el origen de
la formacién de comutés en los hospitales para decidir cudndo se dan
las condiciones de muerte del tronco encefdlico y las posibilidades
éucas y legales de desconexién de respiracién asistda a los pacientes.
Hay que afiadir que el progreso de los trasplantes de 6rganos fue lo
que obligé a que se llevase a cabo dicha revisién: el anterior criterio
de muerte cardiorrespiratoria hacfa imposible la obtencién de érga-
nos en buen estado.

82 F Abel, «Comutes de boetica necesidad, estructura y funcionamiento», ob
ac, pag 251 )



Francesc Abel sefiala un importante acontecimiento en relacién
con los comites de ética asistencial.

En 1973 la doctora Karen Teel, pediatra en Austin, Texas, es-
cribe un 1mportante articulo, favoreciendo la creacion de comutes
de etica en los hospitales, para resolver problemas de etica asisten-
ctal Este articulo tuvo gran influencia en la sentencia del caso de
Karen Ann Quinlan®

En 1976, el juez Richard Hughes, del Tribunal Supremo de New
Jersey, fallé a favor de los padres de Karen Ann Qunlan (de 21 afios,
en situacién de estado vegetativo perststente), en el pleito contra los
medicos del hospital de Saint Claire, reconociendo que, en este caso,
los intereses de la persona estaban por encima del interés del Estado
en la preservacién de la vida Como sefiala Ferrer

Lo importante es una observacion del juez Hughes los pro-
blemas morales de esta tndole debertan resolverse en el ambito cli-
nico, sin necestdad de recurrir a los tribunales de justcia, ademas,
un comute de etica podria asistir en estos casos complejos hacien-
do recomendaciones morales y clarificando las cuestiones axiolo-

gicas para los que tienen que tomar las decisiones clinicas®

Para algunos autores, como Azucena Coucerro, el caso Quinlan,
en 1976, determina el nacimiento de los CEA «Puede afirmarse que
su nicio real —el de los CEA— se situa en 1976 En ese afio se vi-
v16 en Estados Unidos el primer caso clinico en el que un tribunal
norteamericano pide la intervencion directa del comité»®,

La ya atada Comusién Presidencial de Estados Unidos creada
por el presidente Carter (1980-1983) publicé nueve informes, el in-
forme «Deciding to Forego Life-Sustaining Treatment» recomienda
que se creen comutés en los hospitales para la toma de decisiones éu1-
camente cotrectas en pacientes mentalmente incapaces y recién nact-
dos gravemente enfermos

Francesc Abel sefiala, en relacién con la expansién de los comités
de éuca asistencral.

*

8 F Abel, «Comutes de bioetica necesidad estructura y funcionamiento>, ob
at, pag 252
] J Ferrer, «Historia y fundamentos de los comites de eticas, en ] L Maru
nez (ed ), Comutes de bioetica, ob cit, pag 28
6 A Coucetro, «Los comttes de etica asistencial>, en A Coucetro (ed ), Broetica
para climicos, ob it , pag 270



. Entre los afios 1983 y 1985, la American Hospital Associa-
tion’s National Society for Patient Representation realiz6 una en-

! cuesta sobre los hospitales que habian creado comités de ética. El
59 por 100 de los hospitales americanos los tenfan funcionando;
en el afio 1985, los tenfan el 67 por 100 de los hospitales docen-
tes y de éstos el 86 por 100 eran comités establecidos con un
promedio de siete reuniones anuales y el resto eran comités crea-

X dos ah hoc®.

El nacimiento de la bioética, ya lo he dicho en mds de una oca-
sién, hay que situarlo en un momento histérico y en unas coordena-
das geogrdficas. No cabe duda que el origen geogréfico estd en Esta-
dos Unidos; la dimensién institucional de %a bioética nace en ese
pais y se extiende, posteriormente, al resto de los paises occidenta-
les. El origen histérico de los CEIC y de los CEA se sittia en Esta-
dos Unidos; en este sentido lo expresan los autores consultados en
relacién a este tema. Asi, Abel sefiala: «No creo que sea exagerada la
afirmacién de que la gran mayorfa de los CEA nacen en los Estados
Unidos con una fuerte motivacién: la de proteger la autonomia de
los pacientes»®’.

En Espafa, la regulacién mds importante en el dmbito nacional
en relacién con los CEA es la circular 3/95 de la Direccién General
del Instituto Nacional de la Salud de 30 de marzo de 1995. Algunas
Comunidades Auténomas han emitido regulaciones propias. Como
se puede comprobar en nuestro pafs se inicia el camino de la bioéti-
ca de manera mds lenta y posterior al desarrollo norteamericano.

524 (CARACTERISTICAS BASICAS DE LOS COMITES DE BIOETICA

a) £l comité de bioética como dmbito
de deliberacion colectiva

Me interesa sefialar una serie de caracteristicas de los comités de
bioética; posiblemente no sean todas las que se puedan sefialar de un
comité de bioética, pero si son de las que considero esenciales, a par-
tir de los argumentos que aportaré, para delimitar aquello que debe

% E. Abel, «Comutés de bioética: necesidad, estructura y funcionamiento», ob.
c1t.,6g7xig. 255.
Thid., pég. 253. C e



entenderse como comité de bioética de lo queda fuera de esta deno-
minacién.

Diego Gracia se expresa con claridad en relacién con la funcién
de un comité:

Un comité es un drgano de deliberacién. La funcién del Co-
mité es deliberar. Por tanto, no se trata de informar a otros de las
propias ideas, ni de convencetles, ni de cambiar sus sistemas de
creencias o de valores. La funcién de un Comité es distinta, es de-
liberar, a fin de tomar decisiones sobre cuestiones complejas®

A continuacién realizaré una exposicién del concepto «delibera-
cién»; lo considero esencial para entender qué es lo distintivo de un
comité de bioética. Para ello partiremos, siguiendo a Diego Gracia,
de dos posibles aproximaciones a los problemas éticos, que el autor
denomina «dilemdtica» y «problemdtica»®.

La aproximaci6n dilemdtica supone que todo problema ético ha
de tener una y sélo una solucién razonable, que puede alcanzarse con
el uso de la metodologfa correcta; ésta se conoce con el nombre de
Teorfa de la Eleccién Racional. Los problemas éticos, desde esta pers-
pectiva, pueden reducirse a problemas técnicos (esta aproximacién
dilemdtica tiene, pues, un cardcter tecnocratlco) Siempre que se nos
presenta un dilema, sabemos que no hay mds que dos soluciones po-
sibles, ambas opuestas ¢ incompatibles entre sf; sélo una puede ser
correcta, pero no sabemos cudl. La aproximacién dilemdtica supone
una mentalidad decisionista: se parte del supuesto de que el objetivo
de la étca como disciplina es dar argumentos que inclinen la balan-
za en uno u otro sentido del dilema para decidir. La versién ética de
la aproximacién dilemdtica es el udlitarismo: la decisién a favor de la
mayor utilidad es la econémicamente razonable y también la dnica
moralmente justificable. El origen de la mentalidad decisionista, ca-
racterfstica del dilematismo, se remonta al descubrimiento de las le-
yes de probabilidad; su tesis es que una decisién es l8gica y éticamen-
te correcta cuando coincide con el curso de accién de mds alta
probabilidad de éxito.

La aproximacién problemdtica pone el énfasis mds en el procedi-
rr.liento que en la conclusién, porque considera que no es evidente

8 D, Gracia, «Teorfay pra'ctica de los comités de ética», en J. L. Martinez (ed.),
Comités de broética, ob. cit., pdg. 60.

® D. Gracia, «La deliberacién moral. El papel de las metodologfas en ética cli-
nica», en J. Sarabia y M. de los Reyes (eds.), Comatés de ética asistencial, Madrid, Aso-
ciacién de Bioética Fundamental y Clinica, 2000, pdgs. 21-41.



que los problemas morales tengan siempre solucién y que, si tienen
solucién, sea una y la misma para todos. Los problemas son cuestio-
nes abiertas en las que, a diferencia de la aproximacién dilemdtica, la
solucién no estd presente desde el principio, y por tanto la cuestién
no estd en la eleccién entre dos o mds posibles respuestas, sino en la
biisqueda de una respuesta adecuada.

La mentalidad problemdtica parte siempre del supuesto de ina-
decuacién entre realidad y razén: nadie estd en condiciones de abar-
car toda la riqueza de la realidad; esto se hace evidente para la ética y
la politica. Para Aristételes, el razonamiento ético no pertenece al ni-
vel de la episteme o ciencia (entendida como un conocimiento cier-
to y universal sobre la realidad), sino al de la doxa u opinidn, en el
cual es posible el desacuerdo, la coexistencia de diferentes opiniones,
as{ como de opiniones distintas a las mantenidas por la mayorfa (la
paradoja o para-doxa de los griegos). Asi, pues, las cuestiones morales
son opinables y paraddjicas y no pueden ser ni matemdticas ni de-
ductivas.

La prudencia (phronesis) es el arte de tomar decisiones morales
razonables, pero inciertas; para AristSteles, es un correcto uso de la
razén en condiciones de incertidumbre. La deliberacién (bozilesis) es
el procedimiento o camino que se ha de recorrer para realizar juicios
prudentes. También Aristételes dice que nadie delibera sobre cosas
que son invariables, sino sobre las cosas que pueden ser de otra ma-
nera’’. Aqui estd el origen del problematismo moral al que me estoy
refiriendo.

Dicho lo anterior, serd ficil de entender el concepto de delibera-
cién que expone Diego Gracia:

La deliberacién es, antes que nada, la fe en la inconmensura-
bilidad de la realidad, y por tanto en la necesidad de incluir todas
las distintas aproximaciones y perspectivas, a fin de enriquecer el
debate y la comprensién de las cosas y fos hechos. En otras pala-
bras, la deliberacién es la capacidad de relativizar la propia pers-
pectiva acerca de los fendmenos, teniendo en cuenta las perspecti-
vas de los demds, discutiendo racionalmente sus puntos de vista y
modificando progresivamente la propia visién del proceso. La de-
liberacién es un modo de conocimiento, porque durante la mis-
ma todos los implicados se hallan en un continuo proceso, pacifi-
co y no coactivo, de evaluacién y cambio de sus propios puntos de
vista (...) Deliberar es un arte, basado en el respeto mutuo, cierto

70 Arstoteles, Etica a Nicémaco, 1112a, 1140a. { e e L



grado de humildad o modestia intelectual, y el deseo de enrique-
cer la propia comprensién de los hechos, escuchando e intercam-
biando opiniones y argumentos con los otros implicados en el
proceso (...) La deliberacién necesita de ciertos conocimientos,
pero especialmente de ciertas habilidades y sobre todo de algunos
rasgos de cardcter. Una persona con graves restricciones psicoldgi-
cas, como miedos inconscientes o rigidos prejuicios, sin la capaci-
dad de verbalizarlos y analizarlos pacificamente y sin ansiedad,
tendrd una capacidad reducida de intervenir activamente en un
proceso de deliberacién. La experiencia ensefia que el proceso en
s{ mismo acttia como educativo, mejorando las capacidades de las
personas implicadas en el mismo. Puede decirse que nadie sabe
cémo deliberar de manera natural. La deliberacién no es un com-
portamiento natural, sino moral. De manera natural, todo el
mundo cree estar en posesién de la verdad (...)"".

Es una cita extensa, pero de gran utilidad para demarcar el obje-
tivo de los comités de érica, es decir, qué se ha de entender por bioé-
tica en su dimensién institucional: ni mds ni menos que la gestién
abierta y democrdtica («problemdtica», siguiendo la terminologfa que
acabo de exponer) de los valores relacionados con la vida humana.

Ni la racionalidad dilemdtica, expuesta al principio, ni la estraté-
gica (que sélo tiene en cuenta los intereses de los afectados para ne-
gociaciones puramente tdcticas), son ttiles para los comités de bioé-
tica. Sélo desde la deliberacidn, el trabajo de los comités de bioética,
tanto en el 4mbito privado como en el puiblico, serd adecuado y co-
herente con el cardcter «problemdtico» de la bioética en su dimensién
institucional.

Siguiendo esta linea de argumentacién, es interesante la evidente
conexi6n entre la aproximacion «problemética» a los problemas éti-
cos y la deliberacién como procedimiento éptimo, por un lado, y,
por otro, la teorfa politica. Como sefiala Diego Gracia, la teorfa mo-
derna de la deliberacién ha sido desarrollada més por filésofos de la
politica que por eticistas (en este sentido, se puede citar la propuesta
metodolégica de Amy Gutmann y Dennis Thompson que ofrece un
enfoque para tratar los conflictos, basado en una concepcién inicial-
mente politica de la democracia deliberativa, pero cuya efectividad
euede ampliarse a diversos dmbitos de las éticas aplicadas). Por ello,
la gestién de las relaciones entre los seres humanos, ha de estar basa-
da en procesos deliberativos, para hacerlos razonables y morales; fren-

71 D. Gracia, «La deliberacién muoral: el papel de las metodologfas en Frica clf-
nica», ob. cit., pdgs. 37-38.



te al ciego egoismo de la racionalidad estratégica (que impera en el
mundo de las relaciones politicas), la deliberacién parece ser el mejor
antidoto para alcanzar auténticos compromisos morales.

Segiin he argumentado, puesto que el método deliberativo se
impone como el propio de la bioética, podemos deducir un compro-
miso social y politico de la bioética como disciplina, tanto en su di-
mensién epistemoldgica como institucional. La bioética aplica el
proceso de la deliberacién a un aspecto concreto: la gestién de los fi-
nes individuales y colectivos de la vida humana; pero la deliberacién
también es un procedimiento propio de una determinada manera de
entender la politica; esto estd en intima conexidn con lo que sefialé
en el punto 5.1.3., apartado ¢): la bioética tiene, a la vez, un cardcter
publico y privado, en continua interaccién y condicionamiento per-
manente. Diego Gracia lo expresa de la siguiente manera:

La bioética es un proceso de deliberacién acerca de los fines
individuales y colectivos de la vida humana. Consecuentemente
no puede limitarse a los hospitales o las Facultades de Medicina.
Los objetivos de la vida humana son primariamente sociales y po-
liticos. Y como el propésito de la medicina deriva de estos objeti-
vos, es necesario concluir que la bioética estd comprometida ine-
vitablemente en cosas que ocurren fuera de los hospitales y de las
profesiones sanitarias. La bioética no es una mera ética profesio-
nal, sino también y principalmente una parte de la filosofia politi-

ca (...) La bioética es una disciplina social y politica y no sélo pro-
fesional”.

b) Entre el subjetivismo y el objetivismo morales

En el apartado anterior he expuesto una de las caracteristicas
esenciales de los comités de bioética: la deliberacién. También he se-
fialado que el modelo deliberativo implica una manera determinada
de comprender la naturaleza de los juicios morales que hacen los co-
mités de bioética: son juicios que intentan dar solucién a problemas
sobre los que no hay una solucién a priori, en los que son posibles
mds de una alternativa de solucién, incluso alternativas contradicto-
rias (juicios paraddjicos), y en los que se impone el procedimiento de
la deliberacién como ideal para alcanzar la solucién mds prudente.

72 D. Gracia, «La deliberacién moral: el papel de las metodologfas en Etica cli-
nica», ob. cit., pdgs. 40-41.



Entendida de esta manera la naturaleza de los juicios morales de
los comités de bioética, la ética de los comités de bioética no puede
entenderse como disciplina absolutamente objetiva o absolutamente
subjetiva. Como sefiala Diego Gracia:

; Si se considera que le ética es una disciplina «objetiva», que

juzga los actos en tanto que buenos o malos a partir de unos prin-
, cipios absolutos e inmutables, no se ve qué sentido puede tener la
opinién de un Comité, o cudl puede ser su ventaja sobre la refle-
x16n sensata y prudente de una persona individual. Si, por el con-
trario, se piensa que los juicios morales son completamente subje-
tivos, tampoco que tenga mucho sentido la formacién de
o Comités, ya que en ese caso hay que decir que las opiniones éticas
de todos son igualmente respetables, y hay que permitir que cada
uno actde segtn su leal saber y entender. En ambas situaciones,
pues, los Comités de ética carecerfan de sentido”.

Por otra parte, el entorno social en el que se produce el naci-
miento de la bioética es el de una sociedad pluralista. A partir de las
guerras de religién de los siglos xvi y xvir en Europa, cobra fuerza la
idea de que las creencias y los valores individuales han de ser respeta-
dos mientras no entren en colisién con un bien comun definido por
la propia sociedad mediante consenso. De esta manera, se determi-
nan una serie de deberes publicos, basados en unos valores funda-
mentales no negociables (o ética de minimos) que han de ser exigidos
a todos por igual, incluso de manera coactiva, pero que no estin de-
finidos de una vez por todas, de manera universal, absoluta ¢ intem-
poral; es decir, incluso estos minimos han de ser establecidos, en
cuanto a sus contenidos materiales, a través de la deliberacién colec-
tiva en la que idealmente deberfan participar todos los afectados (ma-
nejo democrdtico de los valores Frente al paternalismo). También
existen una serie de valores que cada persona gestiona libremente
(ética de mdximos). En este sentido, Diego Gracia hace una distin-
cién importante (a la que ya he hecho referencia en la nota 30 y en el
punto 5.1.4.), a la que vuelvo a referirme por su gran importancia,
que permite entender la naturaleza del pluralismo en la sociedad mo-
derna:

o
El gran descubrimiento de la modernidad fue que los princi-
pios morales, si son absolutos, han de tener un cardcter meramen-

73 D. Gracia, «La éuca de los Comutés de ética», en Broética clinica, Santa Fe de
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.« te formal y canénico; y si son materiales y deontoldgicos, ya no
pueden ser absolutos, son creaciones humanas, temporales ¢ his-
téricas (...). Lo tnico que escapa al pluralismo es el principio for-
mal de igual consideracién Y respeto de todos los seres humanos.

Este es realmente absoluto.

Esto es sinénimo de la acepracién del principio de tolerancia, o
el reconocimiento del derecho del otro a tener su propio sistema de
valores, o el respeto al principio de autonomia individual; esto ha te-
nido enormes consecuencias en el campo de la ética en general y; en
el de los comités de bioética, en particular.

Los comités de bioética se insertan dentro de esta concepcién de
la ética del pluralismo y, del procedimiento democrdtico y abierto,
que he sefialado en el pdrrafo anterior. Es una ética respetuosa con los
derechos humanos fundamentales, pero sin respuestas a priori, abso-
lutas y definitivas para todas las situaciones posibles. Por ello, com-
parto la opinién de Jorge José Ferrer:

Ni el objetivismo puro ni el subjetivismo duro constituyen las
vias de Ja moralidad hoy. El camino que parece mds garantizado fi-
loséficamente, en mi opinién, es el que marcan los comités: el

. . 4
Do acuerdo intersubjetivo argumentado, razonado y razonable, que
e rocura alcanzar acuerdos v decisiones prudentes en situaciones
s~ procura y decisiones pru
complejas, marcadas por la incertidumbre”.

@ La interdisciplinariedad

Al igual que al tratar la dimensién epistemolégica de la bioética
hice referencia al cardcter interdisciplinario de la disciplina (en el
punto 5.1.3., apartado b), esta caracterfstica también es esencial en la
dimensién institucional de la misma. Ya sefialé entonces que la bioé-
tica es un campo de estudios interdisciplinarios que requiere de la de-
liberacién y, por tanto, de la participacién plural. El concepto de plu-
ralismo, ya sefialado en el citado punto por Hottois, conecta con esta
otra caracteristica, la interdisciplinariedad. Sélo desde la representa-
cién plural de intereses y conocimientos es posible una deliberacién
auténtica a nivel de comités de bioética; la interdisciplinariedad ins-

74 D. Gracia, «La ética de los Comutés de éticar, ob. cit., pdgs. 125-126.
75 1.]. Ferrer, «Historia y fundamentos de los comutés de éucay, ob. cit., pdg. 40.



titucional es una garantfa de pluralismo y condicién necesaria para la
deliberacién.

También es interesante la cita de Victoria Camps en la que pone
de manifiesto las dificultades que supone la interdisciplinariedad por
la incompatibilidad de lenguajes de los participantes en los comités
de bioérica; esta dificultad puede truncar el objetivo primordial de los
comités, es decir, la deliberacién como procedimiento para la toma
de decisiones prudentes sobre cuestiones complejas en torno a valo-
res relacionados con la vida humana.

Jorge José Ferrer se refiere al tema de la interdisciplinariedad en
el articulo citado. Aporta datos interesantes. En primer lugar, el he-
cho de que, a pesar de que desde la década de los ochenta se ha escri-
to bastante sobre el tema, no existe ningtin estudio en relacién con la
bioética y los comités de bioética. En segundo lugar, nos propone
una definicién que considero adecuada: «Hay interdisciplinariedad
cuando existe una interaccién entre dos o mds disciplinas en el andli-
sis de una cuestién o problema, dando lugar a una comprensién del
objeto de estudio que no la hubiese alcanzado ninguna de ellas por si
sola»”®. En tercer lugar, plantea una cuestién interesante: teniendo en
cuenta que en un comité de bioética hay aportaciones que provienen
de disciplinas como la medicina, el derecho, la psicologia, la ética,
etc., ;cudl es el estatuto epistemoldgico del discurso que se hace en un
comité de bioética? El argumento que aporta estd a favor de la natu-
raleza moral de dicho estatuto:

El estatuto epistemoldgico del conjunto del discurso lo deter-
mina la pregunta que se plantea y la respuesta ultima que se bus-
ca, la perspectiva dominante del andlisis. Y la pregunta que se
plantea a un comité de bioética es de indole moral. Por ende, pa-

p rece que la respuesta que se formula también deberfa serlo”.

t
N

De esta manera lo que se produce es una interaccién entre las dos
dimensiones de la bioética: el saber se produce a partir del poder y, a
la vez, la dimensidn institucional genera conocimiento (a través de
la deliberacién que tiene lugar en los comités de bioética). Podemos
hablar, por otra parte, de una doble interaccién en los comités de
bieética: en primer lugar, entre la moral publica representada por el
derecho y la moral privada propia de la ética; y en segundo lugar, la in-
teraccién entre un saber técnico-cientifico y uno juridico-politico.

76 1. 1. Ferrer, «Historia y fundamentos de los comités de bioética», ob. cit.,
dg. 41.
77 Ibid., pag. 42.
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5.2.5. COMITES DE BIOETICA Y «EXPERTOS» EN BIOETICA

He expuesto cémo surgieron y se desarrollaron los comités de
bioética y la interaccién entre esta dimensién institucional y la epis-
temoldgica. La funcién de un comité es deliberar; la deliberacién es
un procedimiento para afrontar problemas éticos caracterizado por
su presupuesto «problemdtico» (frente al «dilemdtico») y, por otra
parte, por su cardcter abierto y democritico, distante del modelo pu-
ramente estratégico (propio de la negociacién politica). El argumen-
to histdrico que he desarrollado habla a favor del pluralismo en los
comités de bioética.

Victoria Camps nos previene del riesgo de profesionalizar la
bioética y crear al «bioeticista», como otro experto que atiende a una
parte del conocimiento que él domina. Su argumento es el siguiente:

. Vivimos en sociedades liberales, plurales y democréticas, en
- las cuales no puede ni debe haber moralistas profesionales (...) Na-
. die tiene autoridad suficiente para decir qué estd bien y qué estd
. mal, y nadie, por otra parte, puede inhibirse de la obligacién de
valorar y tratar de erradicar lo que estd mal y es injusto. La moral
es una dimensién del comportamiento humano que no es exclu-
siva de nadie. De lo que no se deduce que el filésofo no tenga algo
‘ que hacer como filésofo de la moral. Puede poner la erudicién
que posee al servicio del andlisis de los conflictos morales, que es
algo méds modesto que dar respuestas’®.

Este argumento es andlogo a las caracteristicas esenciales de la
bioética desarrolladas en el punto 5.1.3. del presente trabajo; en él se-
fialé que la bioética era fruto del didlogo racional, plural y critico y,
por ello, choca con la pretendida «profesionalizacién» ya que, con
ella, se perderia esta nota esencial; y, por otra parte, que la bioética es
una disciplina siempre inacabada, ya que el estatuto epistemoldgico
de la bioética no es el propio de la ciencia o episteme (con pretensién
de conocimiento universal y cierto), sino el de la opinién o doxa; si
la bioética se «profesionaliza», perderfa el estatuto eplstemologlco de
conocimiento razonable y probable (frente a la _pretension de certeza
y universalidad); el pluralismo en la composicién de los comités de
bioética, desde sus inicios, es lo que garantiza el estatuto epistemolé-

7 V. Camps, Una vida de calidad. Reflexiones sobre bioética, Barcelona, Ares y
Mares, 2001, pdgs. 218-219.



gico de la bioética. Otra vez, la doble dimensién de Ja bioética es evi-
dente, a la vez que condicién de necesidad: la composicién plural de
los comités de C|13ioética —dimensién institucional— condiciona un
determinado estatuto epistemoldgico. Si modificamos la dimensién
institucional, desaparece la dimensidén epistemoldgica que le corres-
ponde: la profesionalizacién de la bioética, la creacién de «bioeticis-
tas», anularfa las caracteristicas esenciales de la bioética como saber.

En la segunda parte del argumento de Victoria Camps se apun-
ta una posibilidad, que no es incompatible con la composicién plu-
ral de los comités de bioética: que el filésofo pueda poner sus cono-
cimientos al servicio de la resolucién de conflictos morales. Sin
embargo, aunque lo anterior pueda ser una aportacién interesante,
creo que lo realmente importante es que los participantes en comités
de bioética adquieran, previamente a su participacién, la informa-
cién necesaria sobre sus objetivos y procedimiento; si, como deber
ser habitual, participa un filésofo de la moral, su aportacién puede
servir de guia en el desarrollo del proceso de deliberacién plural. Pero
esto dista mucho de la pretendida «profesionalizacién» y creacién de
la figura del bioeticista. Esta parece ser la confusién en la que caen
autores como J. J. Ferrer, que caracteriza la figura del bioeticista de la
manera siguiente:

El papel del bioeticista, en cuanto conocedor de las teorfas
éticas y de las metodologfas de andlisis y argumentacién moral, es
de indole socrdtica, mayéutica. Con sus preguntas y observaciones
debe ayudar al grupo a poner sobre la mesa los datos relevantes

: para la deliberacién moral. También le compete garantizar que la
argumentacién del grupo se encamine por derroteros moralmen-
te aceptables”.

Parece que el citado autor confunde la aportacién que pueda te-
ner el filésofo moral en un comité de bioética y la figura del bioeti-
cista. El argumento histérico estd a favor del pluralismo en bioética,
tanto epistemoldgica como institucionalmente, frente a la pretensién

de especializacién o profesionalizacién.

———
7 7. ]. Ferrer, «Historia y fundamentos de los comités de ética», ob. cit., pg. 42.



Epilogo

El objetivo de la presente obra ha sido argumentar la hipétesis si-
guiente: el nacimiento de la bioética es un acontecimiento histdrico
imprevisto, que se produce a principios de la década de los setenta del
siglo pasado, como consecuencia de la convergencia de una serie de
factores (sociales, politicos, econémicos, tecnolégicos, etc.), que inte-
ractiian, bien reforzdndose, o en conflicto. La consecuencia de dicho
acontecimiento histérico, siguiendo los presupuestos metodolégicos
de Michel Foucault, tuvo como consecuencia, a la vez, la aparicién
de una nueva disciplina y de una nueva ordenacién institucional, en
el sentido de la indisociable unién entre prictica discursiva y accién,
o entre saber y poder.

Las fuentes historiogréficas en torno al momento histérico del
origen de la bioética las he clasificado en cuatro capitulos, integran-
do en ellos la constelacién de factores de cuya convergencia es here-
dera la bioética, tanto epistemoldgica como institucionalmente. Se
corresponden con la imagen espacial de cuatro vectores verticales con
importantes interdependencias. El dltimo capitulo muestra la conse-
cuencia de todo lo anterior: el nacimiento de la nueva disciplina y sus
repercusiones institucionales, en forma de un vector horizontal que
penetra a los cuatro verticales dando como resultado un nuevo vec-
tor que serfa la bioética como disciplina y las regulaciones institucio-
nales que de ella se derivan.

En el primer capftulo muestro la importancia que ha tenido el
paternalismo médico en el nacimiento de la bioética. La relacién en-
tre médicos y enfermos se ha mantenido intacta desde que Hipdcra-



tes sentase las bases de la medicina occidental hace dos mil quinien-
tos afios; hace tan solo treinta afos esta relacién comenzé a ser con-
flictiva. Con razén se puede afirmar que la medicina y la relacién en-
tre médico y enfermo han evolucionado en las tres tltimas décadas
mds que en toda su historia.

Para entender la crisis del paternalismo médico en toda su com-
plejidad he udilizado las herramientas conceptuales de Michel Fou-
cault, en relacién con la analitica del poder. El paternalismo médico
adopta una forma de dominacién similar a las monarquias absolutas
europeas, ajustindose al modelo juridico foucaultiano. Sin embargo,
este modelo es incapaz de dar cuenta de los nuevos mecanismos de
poder que invaden y contaminan a los aparatos juridico-politicos eu-
ropeos a partir del siglo xvin; se trata de disciplinas, que actdan sobre
el cuerpo individual, y regulaciones que actian sobre el cuerpo social,
traduciéndose en un poder de normalizacién ejercido a través de ex-
pertos. Es el modelo bélico descrito por Foucault. Junto al poder del
médico, se desarrolla el de la medicina mds alld del 4mbito de la en-
fermedad (la medicina social), intentando decidir sobre los valores re-
lacionados con la vida y el cuerpo, ejercido por técnicos y profesiona-
les, que utilizan la medicina como forma de poder autoritario con
funciones de normalizacién social.

Desde la perspectiva del modelo juridico, hasta la década de los
sesenta del siglo xx el médico ha asumido el rol de padre en su rela-
cién con el enfermo, convirtiéndola en una relacién asimétrica. Las
decisiones, desde esta perspectiva, las tomaba siempre el médico ya
que el enfermo era considerado, a la vez, un incapacitado fisico y mo-
ral. Este rol de padre, por parte del médico, en la relacién clinica es
el nicleo del paternalismo médico, que ha sido una constante en
toda la historia de la medicina occidental.

El origen del término «paternalismon» es reciente pero hace referen-
cia a una determinada prdctica que tiene muchos siglos de antigiiedad.

El origen de la prictica del paternalismo médico hay que situar-
lo en Grecia. Hay dos notas definitorias en los origenes del paterna-
lismo médico: su cardcter naturalista y carismdtico. En cuanto al
cardcter naturalista, hay que anotar que el concepto de phyisis o natu-
raleza, como conjunto ordenado de cosas, ha sido de importancia ca-
pital en el desarrollo de la cultura griega y en la occidental, por exten-
sién; la ética griega tiene una rafz naturalista: bueno es aquello que
ocupa su lugar en el orden natural. El enfermo, se ha desviado del or-
den natural y; siguiendo la interpretacién naturalista, es un disminuido
o incapacitado f%;co y moral. Este paternalismo de rafz naturalista estd
presente en la tradicién socrdtica y en los escritos de Hipécrates (llama-



do «el padre de la medicina», 460-377 a.C.), sobre todo en el Juramen-
to, considerado el documento fundamental de la ética médica y el que
estd en la base del desarrollo histérico del paternalismo médico. En
cuanto al cardcter carismdtico, segtin las investigaciones del socidlogo
Max Weber, en el origen de la dominacién de la profesién médica hay
un carisma (khdrisma), en el sentido de una gracia (que etimoldgica-
mente deriva del griego khdris): el médico, como profesional, tiene el
poder de gratificar al enfermo, y éste el deber de dejarse gratificar; se
trata de una dominacién gratificante o carismdtica.

Toda la tradicién del paternalismo médico entré en crisis a fina-
les de la década de los afios sesenta cuando los enfermos demandaron
el respeto institucional del derecho a su autonomia, es decir, a que la
ley les amparase en el respeto de sus decisiones, dejando de ser consi-
derados unos incapacitados morales. La crisis del paternalismo obli-
g6 a la profesién médica a redefinir su rol profesional. También la de-
manda de autonomia afecté al poder de la medicina social, aunque
con diferente resultado (el fenémeno de la medicalizacién se ha con-
solidado desde el siglo xviu, incrementdndose vertiginosamente con
el Estado de bienestar y manteniéndose hasta nuestros dfas). Esta
nueva situacién histérica es uno de los elementos clave que estdn de-
trds del origen de la bioética. La definicién del nuevo rol del médico,
en una época en la que la demanda de respeto a la autonomia de los
pacientes se ha convertido en una imposicién legal, es uno de los te-
mas de los que tratan con frecuencia las publicaciones de la bioética
desde sus origenes.

Asi, pues, otro hecho histérico decisivo en el nacimiento de la
bioética es el reconocimiento institucional del derecho a la autono-
mia de los enfermos, es decir, la imposicién legal de respeto, por par-
te de la profesién médica, a las decisiones de este colectivo. Esto que-
dard plasmado en la férmula del consentimiento informado que
pretende ser la solucién al conflicto entre la tradicién paternalista en
la profesién médica y la demanda de respeto a la autonomia en la ges-
tién de los valores de la vida.

El concepto de autonomia no es un concepto univoco ni de fécil
demarcacién. En este trabajo, la autonomfa hace referencia a una ca-
pacidad personal en relacién con la gestién de los valores del cuerpo
y de la vida. Se sefala, también, la distincién conceptual entre el con-
cepto de autonomia y el principio de respeto a la autonomia (relacio-
nado, este tltimo, con el hecho de asegurar las condiciones necesarias
para que la eleccién sea auténoma).

La evolucién del modelo paternalista tradicional (siguiendo la
perspectiva juridica de Foucault), que justificé el absolutismo politi-



co, al modelo de respeto al principio de autonomia individual, que
concluyé en los regimenes democrdticos, es un proceso histérico
que se evidencié en el dmbito de las relaciones sociales y politicas de
los paises europeos desde el siglo xv al xvi, no siendo asf en el 4mbi-
to de la relacién clinica. En este proceso histérico tuvieron gran im-
portancia las guerras de religién entre catélicos y protestantes (en-
tre 1521, fecha de la reforma protestante y 1648, afio de la paz de
Westfalia), y la conclusién de la necesidad de una convivencia pacifi-
cay respeto a las creencias religiosas; esto se traduce en la necesidad
de reconocer la virtud de la tolerancia, que se instaura en Europa tras
las guerras de religién, recogiéndose en forma de un derecho huma-
no de los llamados de primera generacién (o civiles y politicos), el de-
recho a la libertad de conciencia, segin el cual cada persona tienc de-
recho a vivir de acuerdo con sus creencias religiosas y morales.

La crisis del paternalismo, que empezé afectando a las relaciones
sociales y politicas desde el comienzo de la modernidad europea, no
se extiende al 4mbito de la relacién clinica hasta finales del siglo xx.
El principio de respeto a la autonomia de los pacientes es algo ajeno
a la tradicién médica que ha continuado anclada en el esquema de la
beneficencia paternalista. El reconocimiento institucional del princi-
pio de respeto a la autonomia del enfermo en el 4mbito de la relacién
clinica tuvo como consecuencia el desarrollo de la férmula del con-
sentimiento informado y se produce, fundamentalmente, a partir
de dos hechos: en primer lugar, tras una serie de sentencias judicia-
les en Estados Unidos (la common law norteamericana); y, en se-
gundo lugar, por la transcendencia social y politica de los movi-
mientos ciudadanos de los afios sesenta que reivindicaron los
valores de individualidad, libertad y autonomia, plasmdndose en
una serie de cddigos v cartas de derechos de los enfermos, destacan-
do la Carta de Derechos del Paciente aprobada por la Asociacién
Americana de Hospitales en 1973.

El principio de respeto a la autonomia del enfermo y la férmula
del consentimiento informado han sido uno de los vectores bdsicos a
tener en cuenta en el nacimiento de la bioética. Tras veinticinco si-
glos de paternalismo médico, se ha producido un conflicto y un des-
plagamiento hacia el lado del respeto a la voluntad del enfermo Sien-
do un logro social de gran trascendencia hay que tener en cuenta, sin
embargo, algunas criticas a dicha férmula para evitar que se convier-
ta en un mero tramite legalista que dificulte la relacién clinica y pu-
diera ir, paraddjicamente, en contra de los intereses de los pacientes.

Siendo de gran trascendencia los fenémenos histéricos acaecidos
en la relacién clinica a finales del siglo xx, no sern los tnicos, ni cua-



litativa ni cuantitativamente, que determinaron el nacimiento de la
bioética. El contexto sociopolitico y econémico en la década de los
sesenta y principios de los afios setenta, en los paises occidentales, fue
otro factor decisivo en dicho origen. La sociedad de consumo, el Es-
tado de bienestar, las teorfas econémicas de J. M. Keynes, apoyadas
en la ética utilitarista, determinaron dicho contexto.

A lo largo de la historia de la civilizacién occidental, el derecho a
la salud y el deber de asistencia sanitaria han tenido una estrecha re-
lacién con el concepto de justicia imperante en cada momento. Du-
rante muchos siglos estuvo presente la concepcién griega de justicia
como proporcionalidad natural, de manera el grado de asistencia sani-
taria prestada era proporcional al puesto ocupado naturalmente por
un individuo en la sociedad. El liberalismo consideré a la justicia
como libertad contractualy la asistencia sanitaria se deja a la libre elec-
ci6én individual, de manera que cada beneficiario contrata (si puede)
servicios médicos directos o a través de seguros privados, producien-
do diferencias significativas en la asistencia sanitaria segin la clase so-
cial; para los liberales cldsicos y los nuevos liberales, la salud es un de-
recho que debe ser protegido por el Estado (como derecho negativo
o de primera generacién: el Estado tiene la obligacién de impedir que
se atente contra la integridad corporal), pero no de modo positivo (es
decir, con una promocion estatal, procurando asistencia sanitaria a to-
dos los individuos). El liberalismo contractualista de tradicién kantia-
na, sobre todo con John Rawls y su teorfa de la justicia como equidad,
y rawlsianos como Daniels, Fried o Green, pretenden introducir co-
rrecciones al liberalismo cldsico intentando superar las diferencias so-
ciales, y mds concretamente la asistencia sanitaria. En el otro extremo
del liberalismo hay que situar a la justicia como igualdad social, tipica
de los paises marxistas, en los que los poderes publicos intentaron ha-
cerse cargo de la asistencia sanitaria con una cobertura universal y sin
restricciones.

Pero la teorfa de la justicia mds interesante en relacién con el na-
cimiento de la bioética es la justicia como utilidad piblica. Keynes fue
el economista a partir de cuyas teorfas se fundé el Estado de bienes-
tar, a partir de la I Guerra Mundial. Consideré que el elemento fun-
damental de la actividad econémica fue la demanda (no la oferta); el
consumo pasa a ser el motor de la economia y productor de riqueza;
el Estado asegura los servicios sociales y el pleno empleo. Los Estados
occidentales empiezan a asumir los derechos de segunda generacién
(sociales, culturales y econémicos) por criterios de utilidad (no de be-
neficencia o de justicia). Como consecuencia de todo lo anterior, la
salud pasa de ser un bien de produccién a un bien de consumo y su



promocién y gestion, en la mayor parte de los paises occidentales,
se convierte en estatal (excepto en Estados Unidos, pafs que ha con-
tinuado con un esquema liberal cldsico en el tema de asistencia sa-
nitaria).

En el contexto histérico de la economia keynesiana y el Estado de
bienestar se produce la definicién de salud de la Organizacién Mundial
de la Salud en 1946: «la salud es un estado de completo bienestar fisi-
co, mental y social y no solamente la ausencia de afecciones o enferme-
dades». Algunas consecuencias de esta definicién son las siguientes: el
Estado se hace cargo dela promocién de la salud y del deber de asisten-
cia sanitaria, la salud se equipara a bienestar con una progresiva medi-
calizacidn de la sociedad, y el dmbito de la sanidad crece de manera
progresiva e indefinida. En este proceso conviene distinguir dos etapas:
en primer lugar, la extensién de la medicina a dmbitos que no se hallan
adscritos inicialmente a la enfermedad (saneamiento de aguas, habita-
bilidad, régimen urbano, seguros, etc.); y; en segundo lugar, el modelo
sanitario que se desarrolla con el Estado de bienestar, en el que se equi-
paran los conceptos de salud y bienestar. La bioética nace cuando en-
tra en crisis el Estado de bienestar y comienza el desarrollo de politicas
neoliberales que afectan a las politicas sanitarias; sin embargo, el fené-
meno de la medicalizacién continda incrementdndose hasta nuestros
dfas, siendo de gran importancia para una valoracién critica de los te-
mas a los que dedica su atencién la bioética, desplazando la atencién de
los aspectos mds reducidos de la relacién clinica.

A principios de los afios setenta se produce la crisis del Estado de
bienestar y se impone la necesidad de limitaciones a la asistencia sa-
nitaria. La crisis de recursos, el envejecimiento de la poblacién, la
ofensiva neoliberal, etc., son factores que desencadenaron la crisis y
terminaron afectando, aunque no de manera significativa, a la asis-
tencia sanitaria. Este es el contexto histérico de nacimiento de la
bioética, el final del Estado de bienestar, el comienzo de la crisis, y la
necesidad de limitaciones a la asistencia sanitaria. La OMS modificé,
en Alma-Ata (antigua URSS), en 1978, la anterior definicién de sa-
lud de 1946, estableciéndose como minimo indispensable que debfa
ser garantizado por todos los Estados el de la «atencién primaria». El
prudente manejo de dos conceptos, los de eficiencia y equldad se ha
heclso imprescindible para enfrentarse a la nueva situacién en la que
se imponen limitaciones a las prestaciones de asistencia sanitaria; una
distribucidn justa de recursos escasos no se puede hacer ni desde cri-
terios exclusivamente economicistas (propios del utilitarismo), ni
desde criterios exclusivamente principialistas o deontolégicos, que
apelen al concepto de justicia como equidad.



Los debates en torno a la justicia sanitaria a finales de los sesenta
y principios de los setenta, con el comienzo de la crisis del Estado de
bienestar, fueron el entorno socioeconémico y politico que dio lugar
al nacimiento de la bioética y han pasado a ser una parte esencial del
cuerpo epistemoldgico de la misma, desplazando, en parte, al debate
sobre la autonomia.

Como ya he dicho, la extensién de la asistencia sanitaria a2 un ni-
mero considerable de la poblacién fue un fendmeno novedoso intro-
ducido por el Estado de bienestar, dando lugar a lo que se ha denomi-
nado la «medicalizacién» de la sociedad. Este fue el vehiculo ideal para
que las nuevas tecnologfas médicas y la biotecnologfa, que en esos mo-
mentos se encontraban en una situacién de auténtica revolucién en
cuanto a saber y prictica, pudieran aplicarse a un ndmero considerable
de personas. El Estado de bienestar no imponia restricciones econémi-
cas a nuevas tecnologfas médicas de diagndstico y tratamiento; todo
gasto en asistencia sanitaria se asumia en aras del bienestar de la pobla-
cién; incluso después de la crisis, las restricciones en materia de asisten-
cia sanitaria no han sido tan importantes como en otros capitulos.

Otro factor de indudable trascendencia en el nacimiento de la
bioética es el impacto de las nuevas tecnologfas médicas y las biotec-
nologfas en una poblacién medicalizada, en la que van a tener fécil
aplicacién como medidas diagndsticas y terapéuticas las nuevas tec-
nologfas biomédicas. Aunque la aplicacién clinica no es la tinica im-
portante de estas nuevas tecnologfas: los riesgos para la salud que in-
troducen los cambios medioambientales producidos por empresas
relacionadas con la biotecnologfa, o el alcance parcialmente descono-
cido de los riesgos para la salud que comportan los alimentos trans-
génicos, son dos ejemplos de la inseguridad e incertidumbre asocia-
das a las tecnologias biomédicas.

A finales del siglo xx se produce un fenémeno nuevo consistente
en la percepcion social de los riesgos importantes derivados del desa-
rrollo tecnoldgico, que son imputables a las acciones y decisiones hu-
manas; es lo que el soc1ologo alemdn Ulrich Beck lamé sociedad del
riesgo. Es una situacién en la que son 1mprev131bles las consecuencias
de la accién tecnolégica, y en la no existe una autoridad que garantd-
ce la bondad de las acciones, imponiéndose la necesidad de una ges-
tién democrdtica y responsable del riesgo.

En el capitulo cuarto se hace un recorrido por los conceptos de
riesgo y responsabilidad, en relacién con las nuevas tecnologias bio-
médicas y su nexo con el nacimiento de la bioética. Para ello se expo-
nen las aportaciones de destacados autores sobre estos temas. Niklas
Luhmann, sociélogo alemdn, profundiza sobre el concepto de riesgo



y considera que la pregunta relevante es saber quién o qué decide si
un riesgo ha de ser considerado o no. Otro sociélogo alemdn, Ulrich
Beck, establece una distincién entre la modernizacion lineal, que ca-
racteriza tanto al fatalismo negativo ante las nuevas tecnologias como
a la ciega creencia en el progreso, y la sociedad del riesgo caracterizada
por la ambivalencia propia de la modernizacién reflexiva, en la que se
produce una constatacién colectiva de los riesgos, ante los cuales se
ponen en marcha mecanismos de reflexién colectiva y deliberacién
sobre las decisiones a tomar. Evandro Agazzi introduce dos aporta-
ciones interesantes: por un lado, se refiere a las insuficiencias en los
instrumentos de evaluacién del riesgo, para mostrar el cardcter irre-
ductible de la decisién moral y politica a la tecnologia (si la preocu-
pacién moral es reducida a la evaluacién del riesgo, la ética serd ab-
sorbida por la tecnologfa, confirmdndose la autosuficiencia de ésta).
En segundo lugar, introduce el concepto de opcidn fundamental,
coma acepracidn de unos valores supremos y no negociables que pro-
porcionen criterios en los juicios sobre estos temas. Hans Jonas argu-
menta a favor de la necesidad de que la técnica se convierta en obje-
to de la ética; desde una perspectiva negativista y emotivista propone
una representacién de los posibles efectos remotos apelando a los sen-
timientos que suscita lo representado, tratando lo dudoso (pero posi-
ble) como si fuera cierto puesto que no podemos permitirnos el error
cuando se ponen en juego asuntos de gran magnitud e irreversibles;
la ética ha de tener en cuenta los resultados a largo plazo de las accio-
nes presentes, incluyendo a toda la humanidad (la presente y la futu-
ra). Gilbert Hottois habla de tres vias de la ética en relacién con la
tecnociencia: la primera, optar por todo lo tecnocientificamente po-
sible, la segunda es la conservacionista y, la tercera, intentar algunas
posibilidades en funcién de criterios a determinar. Las aportaciones
de todos los autores tienen en comun el apelar a una responsabili-
dad colectiva y a una deliberacién democrdtica, abierta y participa-
tiva de todos los implicados para tomar decisiones prudentes en la
nueva sociedad tecnocientifica y, en particular, en los asuntos rela-
cionados con la aplicacién de las nuevas tecnologias médicas y las
biotecnologfas.

El nacimiento de la bioética se produce como consecuencia de la
demanda de un saber responsable capaz de hacerse cargo de los retos
de las nuevas tecnologfas médicas y las biotecnologfas. Es una ética
para una vida incierta. El contexto de nacimiento es el de una socie-
dad que demanda participacién democritica y deliberacién colectiva
sobre los riesgos que se quieren asumir colectivamente; también es el
contexto histdrico de la ética de la responsabilidad en la que la plura-



lidad de perspectivas y valores aparece como condicién de posibili-
dad para alcanzar acuerdos mds matizados y fecundos; las decisiones
ya no pueden ser absolutas, sino razonables y prudentes y sometidas
a revision.

Todos los factores histéricos sefialados (crisis del paternalismo
médico, demanda de respeto a la autonomfa, medicina del bienestar
y las limitaciones por la crisis, riesgo y responsabilidad ante las nue-
vas tecnologfas biomédicas), y la interaccién mutua dieron lugar al
nacimiento de un término, el de «bioéticar, en 1971, y al que W. T
Recih atribuye un doble nacimiento y una doble orientacién de la
nueva disciplina segin los dos autores norteamericanos pioneros en
la denominacién: Potter, en Wisconsin, que le da un significado mds
genérico, de puente entre la cultura médica y las humanidades; y,
Hellegers, en Georgetown, centrado en cuestiones relativos a la pric-
tica médica. Esta segunda es la que se impuso desde ¢l principio.

El nacimiento de la bioética se puede fijar al principio de la dé-
cada de los setenta del siglo pasado. Desde sus origenes se manifiesta,
tanto como una disciplina que demarca un cuerpo epistemolégico
propio, como una forma de afrontar nuevos problemas a nivel insti-
tucional.

Hay unas caracteristicas bdsicas que definen a la bioética como
disciplina desde su nacimiento. Entre ellas estd el cardcter inacabado
de la misma, de manera que nunca se llega a una verdad absoluta,
aunque es posible avanzar progresivamente hacia ella; no pretende
partir ni llegar a verdades absolutas e irrenunciables, sino mds bien es,
a la vez, un proceso y un descubrimiento. La bioética nacié fruto del
didlogo interdisciplinario y pluralista, en el que intervienen, desde
sus inicios, tanto los expertos como la poblacién o los grupos de afec-
tados que desean exponer sus puntos de vista (esta intervencién se
produce, habitualmente, en los comités de bioética, que son la ver-
tiente institucional, y fuente de produccién de saber y de regulacio-
nes legales); a nadie se le escapa la dificultad de este didlogo, sobre
todo entre los expertos de distintas disciplinas, acostumbrados a pro-
cedimientos diversos y/o distantes. La dificultad y el mérito de Ia
bioética han sido, precisamente, el hacer posible este didlogo.

La bioética nace con una doble dimensién, publica y privada, in-
terconectadas e interdependientes. El ejercicio privado de la ética,
como en el caso de la gestién auténoma de los valores del propio
cuerpo y de la vida, es posible por el reconocimiento publico de los
valores de la tolerancia y el pluralismo (como expresién de la dimen-
sién publica de la ética), plasmados en el reconocimiento de los dere-
chos humanos de libertad de conciencia, privacidad e intimidad.



Sélo hay un principio formal en la bioética por encima de la tole-
rancia y el pluralismo: el respeto e igual consideracién de todas las
personas. Otros ejemplos, como la utilizacién de tecnologfas para re-
produccién asistida o en un enfermo terminal, son decisiones autd-
nomas de pacientes individuales, pero los interrogantes que plantean
son sociales, y las decisiones que se tomen afectardn a los individuos
particulares pero también condicionardn la calidad de vida de otras
personas o la investigacién biomédica.

La bioética es una disciplina fruto del didlogo racional, plural y
critico. La ética ha utilizado los presupuestos de la racionalidad de
cada época histérica para dotar de contenido a su concepto central:
Ja conciencia del deber. La bioética surge en un contexto histérico en
el que la tradicién filoséfica ha aceptado la limitacién de la racionali-
dad, una racionalidad débil. De ello ser deriva una consecuencia im-
portante para la bioética: el pluralismo de enfoques y perspectivas,
que son una caracteristica esencial de esta disciplina desde su naci-
miento, derivado del contexto histérico de la racionalidad moderna
consciente de sus limitaciones. Pero de que el debate bioético sea plu-
ral no se deriva el que todas las razones o argumentos tengan igual
peso: para determinar el valor de cada una de ellas se impone la con-
frontacién critica.

La bioética es una disciplina con unas caracteristicas y metodolo-
gfa peculiares, que ha tenido un desarrollo epistemoldgico muy im-
portante tanto cualitativa como cuantitativamente. Su posicién, sin
embargo, se sittia dentro de la ética, aunque en los contornos de lo
que se denomina éfica aplicada, y resaltando el enorme desarrollo se-
fialado. No hay datos suficientes para considerar una independencia
total de la bioética respecto de la ética, ni para ver en la bioética algo
distinto de la ética tradicional.

La inmensa produccién epistemolégica de la bioética se ha pro-
ducido, en gran medida, por la necesidad de dar respuesta a una se-
rie de conflictos institucionales. La necesidad de regulacién juridica y
politica de las nuevas tecnologias biomédicas, la proteccién de los in-
dividuos frente a ellas, el acceso equitativo a las nuevas tecnologfas, la
regulacién de los importantes intereses econédmicos en el dmbito de
la sglud, la mediacién en los conflictos de la relacién clinica, la redac-
cién y regulacién legal del consentimiento informado, etc., han dado
lugar a contflictos institucionales, con la consecuente necesidad de co-
muisiones especificas (los comités constituidos para tratar asuntos pro-
pios de la bioética), de composicidn plural, que han dado lugar a una
serie de debates; dichos debates han sido, desde los origenes de los
primeros comités, los que han producido el cuerpo epistemolégico



/)
de la bioética. A la vez, los comités ha}\dado lugar a nuevas leglsla-
ciones sobre cuestiones que eran novedosas y de las que no existia
ninguna regulacién legal; y, como un mecanismo de feed-back, los
comités han dando lugar a legislacién que afectaba a la composicién
y funcionamiento de los propios comités. De esta manera, con el na-
cimiento de la bioética se confirma la inseparable unién del binomio
saber-poder senalada por Foucault.

Los comités de bioética representan la dimension institucional
de la misma, inseparable desde su nacimiento de la dimensién epis-
temoldgica. Estos comités se han caracterizado, desde sus origenes,
por su composicién multidisciplinar y representativa de todos los
sectores implicados en el tema de debate, proporcionando en muchas
ocasiones orientaciones basicas para la aprobacién de normas juridi-
cas por parte de parlamentos nacionales y organismos internaciona-
les. Desde un punto de vista diddctico, es ttil la clasificacién de Fran-
cesc Abel de los comités de bioética en los siguientes apartados:
comités éticos de investigacién clinica, los comités de ética asistencial
y los comités nacionales o internacionales.

Desde su nacimiento, los comités de bioética tienen una serie de
caracteristicas que les son propias. Una de ellas es que el comité de
bioética es un 4mbito de deliberacién colectiva. Diego Gracia consi-
dera que la funcién de un comité es deliberar. La deliberacién tiene
como presupuesto la mentalidad problemdtica que considera la ina-
decuacién entre la verdad y la razén; es decir, que nadie estd en con-
diciones de abarcar toda la riqueza de la verdad y, por tanto, es posi-
ble el desacuerdo, la coexistencia de opiniones distintas y de
opiniones distintas a la mayorfa. En el razonamiento de estos comi-
tés se impone la prudencia (phrénesis) como virtud de tomar decisio-
nes razonables, pero inciertas. El método de la deliberacidén (bodilesis)
es el procedimiento para realizar juicios prudentes.

Los comités de bioética se mueven continuamente entre el objeti-
vismo y el subjetivismo morales. No se aceptan las verdades absolutas,
ni como punto de partida ni como meta (objetivismo moral). Pero
tampoco se considera que los juicios morales individuales son todos de
igual valor (o completamente subjetivos), puesto que entonces no ten-
drfa sentido la deliberacién en los comités de bioética, cuya funcién es
el didlogo y la argumentacién critica que hacen posible valorar las opi-
niones de cada miembro. El acuerdo intersubjetivo razonado y razona-
ble que procura tomar decisiones en situaciones de incertidumbre es lo
propio de los comités de bioética desde su nacimiento.

Finalmente, al igual que en la dimensién epistemoldgica, la in-
terdisciplinariedad es condicién esencial en el funcionamiento de los



comités de bioética. S6lo desde la representacién plural de intereses y
conocimientos es posible una deliberacién auténtica en los comités
de bioética. La interdisciplinariedad institucional es una garantia de
pluralismo. Aunque esta interdisciplinariedad choca con una serie de
problemas entre los que destaca la incompatibilidad de lenguajes de
los participantes en los comités de bioética.
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