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Prélogo

El libro “Bioética: de la globalizacion a la toma de decisiones” es fruto del trabajo de
un grupo de intelectuales y profesionales de la medicina y de la universidad.
Este libro nace de las aportaciones de los ponentes de la mesa de bioética del
VI Seminario Internacional de Biomedicina y Derechos Humanos celebrado en los
Teatros del Canal de la Comunidad de Madrid en 2011, mesa patrocinada por
el Comité de Bioética y Derecho Sanitario de ASISA, por lo que en primer lugar
es preciso dar nuestro agradecimiento a dicho Comité, y en especial a su presi-
denta, la doctora Maria Tormo. Para dar una visién mds amplia sobre los temas
que se querfan tratar, se contacté con otros profesionales para que pudieran
complementar el libro con sus aportaciones. En conjunto “Bioética: de la globali-
zacion a la toma de decisiones” supone una reflexién sobre temas candentes en
bioética, partiendo de una perspectiva global e internacional, y llegando hasta
la toma de decisiones concretas.

En la primera parte de la monograffa, bioética en un mundo global, el bioeticista
mejicano Octavio Marquez plantea una cuestién dificil ante la pluralidad de
valores como es la posibilidad de una bioética internacional, mientras que
Koldo Martinez Urionabarrenetxea, en su faceta de médico y politico, aborda
la conflictiva relacién que existe entre bioética y politica. En la segunda seccién,
problemas éticos del uso de la biotecnologia, el prestigioso bioeticista norte-
americano Kenneth W. Goodman se ocupa de los aspectos éticos que hay en el
uso sanitario de la tecnologfa de la informacién, un tema que estd cobrando
cada vez mds importancia. El profesor de ética Carlos Pose realiza una aproxi-
macién a la dimensién ética de la evaluacién de tecnologias sanitarias y Jorge
Alberto Alvarez-Dfaz, experto en técnicas de reproduccion, trata los problemas
éticos de la criopreservacion de embriones humanos.

En la seccién de neuroética, tras una brillante introduccion de Marcos Ferndandez,
contamos con dos aportaciones de uno de los filésofos mas importantes en la
Espafia reciente, Javier Sddaba. El fil6sofo vasco detalla los problemas de la neu-
roética y después realiza un ensayo sobre las bases neurocientificas de la moral.
Cierra la seccién sobre neuroética Emanuele Valenti, también filésofo y profesor
de bioética, con una aportacién sobre como se puede investigar en neuroética.



Prologo

La dltima seccién es un corolario sobre temas especificos relacionados con la
toma de decisiones en ética clinica. Hemos buscado autores de prestigio en los
temas tratados (Miguel Angel Sanchez, Benjamin Herreros, Eloy Pacho, Gregorio
Palacios, Beatriz Ogando), para que su aproximacion sea desde la experiencia,
ya que son temas de un gran calado cientifico, social y médico: limitacién del
esfuerzo terapéutico, rechazo a las actuaciones médicas, consentimiento infor-
mado, protocolos de ética clinica y aspectos éticos de las leyes sobre atencién
sanitaria al final de la vida.

Como en ediciones anteriores de nuestra coleccién, el médico y humanista
Pedro Gargantilla ameniza el libro con una serie de cuadros e imdgenes sobre
el mundo de la medicina, pero con un hondo toque humano, donde la relacién

clinica, los valores profesionales o los sentimientos toman protagonismo.

Nuestra enhorabuena y agradecimiento a los autores del libro. Una obra con la
que esperamos que disfruten los lectores. Y sobre todo que les sirva para con-
tinuar haciéndose preguntas.

FERNANDO BANDRES MOYA
BENJAMIN HERREROS RUIZ-VALDEPENAS
Editores de la monografia



1. BIOETICA EN UN MUNDO GLOBAL

¢ES POSIBLE UNA BIOETICA INTERNACIONAL?

Octavio Marquez Mendoza
Profesor de bioética. Universidad Auténoma del Estado de México.

Ella estd en el horizonte.

Me acerco dos pasos, ella se aleja dos pasos.

Camino diez pasos y el horizonte corre diez pasos mds alld.
Por mucho que yo camine, nunca la alcanzaré.

(Para qué sirve la utopia?

Para eso sirve: para caminar.

Eduardo Galeano

IndlCe del capitulo

Preambulo.

Génesis y evolucién de la bioética.

Bioética: movimiento interdisciplinario a favor de los derechos humanos.
¢Es posible una bioética internacional?

Bibliograffa.

Preambulo

ocas metdforas acerca de la vida suelen ser tan apropiadas como aquellas

comparadas con un camino. El aforismo del pensador uruguayo Eduardo

Galeano nos habla justamente de un trayecto y de algo mds. Infiere esa
fuerza interior que nos mueve a caminar, animante, que nos ilusiona; aquello
que él1lama la utopia. Etimolégicamente, utopia significa “lugar que no existe”.
Y es verdad, ese lugar no existe salvo en nuestros suefios, en nuestros ideales,
en el interior de nosotros mismos, en esa parte nuestra, incorpérea, a la que
tanto nos cuesta asomarnos y, mucho mds, exponer a los demds. Ese lugar no
es tangible pero no por ello deja de ser. A veces son meras quimeras que, desde
la distancia, parecen colosales y que no hacen méds que empequefiecer conforme
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nos aproximamos y las intentamos hacer realidad. Si persistimos, quiz4 llegue
un momento en que esa utopia se materialice, se haga real. Entonces, y s6lo en-
tonces, agotados, quizd heridos, quizd desorientados por el dilatado camino,
estaremos satisfechos de haber sido capaces de aproximarnos a ella.

Desde los comienzos de su existencia, la humanidad se ha multiplicado
notablemente y ha adquirido enormes adelantos cientificos y tecnolégicos.
Sin embargo, tales progresos no han sido paralelos con el desarrollo de los
valores éticos. No puedo afirmar con certeza si en nuestra época existen ma-
yores violaciones a los principios éticos o las normas morales, pues actos in-
morales —como el crimen, el egoismo, la promiscuidad, la corrupcién, la
injusticia, la intolerancia— han sucedido en todas las épocas. Lo lamentable es
que actualmente ocurren incluso con cierta carta de naturalidad, que contrapo-
nen la condicién humana con artilugios fascistas, medidticos, manipulables y
enajenantes.

Quizés hoy, por el desarrollo de las comunicaciones, estamos mds infor-
mados de tantas conductas éticamente incorrectas. Basta observar la distancia
inmensa que separa a unos de otros, en cuanto al acceso a los fundamentales
bienes de consumo y servicio (salud, educacién, seguridad, etc.), asi como a im-
portantes adelantos tecnolégicos. O los odios afiejos en algunos grupos o co-
munidades contra otros, y que dia con dia producen crueles matanzas y
atropellos de los mds variados derechos y, por supuesto los mds elementales.
Por ejemplo, resulta frecuente considerar la violencia como un hecho rutinario
con el cual se aprende a vivir y que sélo impacta cuando se sufre en carne pro-
pia, cuando se conoce a la victima o cuando, por su dimensién y gravedad, ad-
quiere proporciones dramdticas, causando dafios notorios; un hecho
imprevisible, inmodificable y practicamente inevitable; se asume que a lo més
que se puede llegar es a registrar su magnitud, tratar de restaurar los dafios
causados y, en el mejor de los casos, a sugerir algunas précticas preventivas,
bésicamente en el &mbito de la conducta individual.

Tan es asf que, al parecer, estamos pendientes de la posibilidad de una ca-
tdstrofe universal producida por la humanidad misma, como consecuencia del
enorme poder de destruccién que poseen precisamente algunos grupos hege-
monicos.

La globalizacion, tema hoy recurrente en el dmbito de la economia, la ciencia po-
litica, la sociologia y el periodismo, se muestra ya como un proceso irreversible,
que abarca no sélo todas las naciones del mundo, sino también todos los aspectos
del hombre, y en tal medida comienza a ser tematizada asimismo por la filosofia,
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la antropologia y la psicologia. Como sus efectos a mediano y largo plazo resultan
cada vez mds imprevisibles, se trata de algo que perturba nuestra vida tanto pii-
blica como privada (...) No sélo se desequilibra la identidad de las naciones, sino
también la de todas las clases de agrupaciones o comunidades humanas. Y, por
cierto, como es de esperar si se tienen en cuenta las insalvables relaciones de cada
individuo con los grupos a los que pertenece (es decir, la interaccion de lo indivi-
dual con lo social), la globalizacién perturba no sélo las identidades grupales sino
también las individuales. En tiempos de incertidumbre flotan en el aire muchas
preguntas. (Maliandi, 2006: 44-45).

Por esta razén debemos tomar conciencia de la necesidad de dar impor-
tancia a los valores o principios morales, pero, sobre todo, de hacerlos cumplir
en cada uno de nuestros actos. Junto al reclamo por las diversas violaciones,
debemos buscar la forma de corregir nuestra conducta individual y comunita-
ria, debido a que ante la decadencia de las instituciones sociopoliticas y las com-
plicadas relaciones interpersonales, han surgido probleméticas que demandan
alternativas para un mejor y congruente desarrollo mundial.

Los desafios socioculturales son multiples y variados, ojald nos alentemos
a transitar por el camino de la utopia, para revertir los vaivenes de la actitud
humana trastocada por una dimensién ética y moral que se ha restringido en
un sistema global cada vez mds ilicito e insurrecto, al cual debemos hacer frente
para transformar un poco el rumbo de la humanidad. Existen, aunque sucumba
la incredulidad o el pesimismo, algunas posibilidades de reflexién y accién por
la via de la Bioética, cuyo corpus académico, cientifico, filoséfico y holistico ha
provocado un movimiento de andlisis critico, el cual propone planteamientos
meticulosos ante cuestiones vitales de compleja anuencia social.

Sigue la eterna paradoja de que somos y no somos naturaleza, de que somos y no
somos materia. Y esto ha de reconocerse no por razones religiosas ni teolégicas, ni
metafisicas, sino estrictamente ontolégicas y humanisticas. (...) Ni la razén cien-
tifica, ni la razon filoséfica logran, por lo demds, cancelar el misterio de la vida. Y
tan cuestionables pueden ser los dogmas de la fe para resolver los problemas bioé-
ticos, como los dogmas de la razén y de los cientificismos. (...) Pues ante las cues-
tiones tiltimas de la vida y de la muerte no caben en el orden racional, cientifico y
filosdfico, respuestas absolutamente ciertas y definitivas. La “docta ignorantia”
es la tarea interminable de superar la ignorancia y, a la vez, la tarea interminable
de superar la soberbia y la pretension de haber alcanzado verdades absolutas. (Gon-
zdlez, en Vizquez, 2204: 39).

11
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Génesis y evolucion de la Bioética

Desde hace cuatro décadas, en la academia de la cultura norteamericana surge
la Bioética, proyectdndose al mundo de la medicina y la ciencia como una dis-
ciplina que reflexiona en torno a diversos y variados cuestionamientos éticos,
tales como la dificultad de parte de los médicos de tomar decisiones en ciertos
temas, la utilizacién de nuevas tecnologias, la distribucién de recursos, el uso
masivo de ciertos medicamentos, las investigaciones polémicas, etc.; probleméd-
ticas que requerfan un anélisis integral, asi como el disefio y operacién de al-
ternativas eficientes para afrontar situaciones que rebasaban las fronteras de la
medicina, la ciencia e incluso de la tecnologfa.

La historiografia registra la publicacién del médico oncélogo, Von Rens-
selaer Potter, “Bioethics, the science of survival” en 1970, como el documento
donde se utiliza por primera vez el término Bioética. Un afo después, del
mismo autor, sale a la luz el libro Bioethic, Bridge to the future, para posicionar
con determinacién este vocablo en los dmbitos de la ciencia y, casi por coyun-
tura epistemoldgica, en la filosoffa.

Una visién histérica genuina es perceptible en el testimonio de James
Drane, destacado ponente en el VI Seminario Internacional e Interuniversitario
de Biomedicina y Derechos Humanos, celebrado en la Real Academia de Juris-
prudencia, Espafia, en 2009. Desde el inicio, Drane ofrece compartir su partici-
pacién en la bioética, primero en Estados Unidos, después en Espafa y mads
adelante en paises hispanohablantes de América Latina, tales como Chile y Ar-
gentina.

Debido a que la salud en la cultura norteamericana es lo que era la salvacion en
la edad media, la prdctica médica recibié un considerable apoyo econdémico por
parte del gobierno y una atencion continua por parte de la prensa. La bioética trajo
bajo una sola disciplina los asuntos éticos relacionados con la investigacion médica
y aquellos relacionados con la prdctica general de la medicina. Aquello que durante
siglos fue llamada ética médica quedaba ahora incluido bajo una disciplina amplia,
la bioética. La bioética se extendié rdpidamente de Estados Unidos a Europa y des-
pués al resto del mundo. (...) Comisiones, institutos, programas académicos...,
todo ello estaba relacionado con el establecimiento de la bioética como disciplina.
Fue definida como el estudio sistemdtico de la conducta moral en la medicina y en
las ciencias bioldgicas. En los primeros dias de la bioética, individuos como yo,
con preparacion en filosofia y teologia, tuvimos que buscar una formacion en me-
dicina. Los médicos, en cambio, tuvieron que estudiar ética. Durante la década de
1970 tomé clases en la Escuela de Medicina en la Universidad de Georgetown y
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después me aceptaron como interno en la Menninger School of Psychiatry. Mi ca-
pacitacion teolégica en Roma y filoséfica en Madrid me dio una base sélida para
trabajar en esta nueva disciplina, la bioética. (Drane, en Herreros Ruiz-Valdepefias
y Bandrés Moya, 2010: 18-19)

La cita ilustra con claridad la notoria ampliacién del &mbito de reflexién
de la ética médica tradicional y un paulatino crecimiento de autores, de centros
de estudios, de investigaciones y de libros publicados sobre temas y cuestiones
abiertas con “perspectiva bioética”. Hecho que, sin lugar a dudas, explica su
aceptacién y considerable desarrollo en tan poco tiempo, pues vino a resolver
la necesidad de un marco de debate y de formulacién moral al que se pudieron
incorporar muchos profesionales vinculados con las ciencias de la vida y su le-
gitimacién legal, como médicos, biélogos, investigadores, farmacéuticos, ex-
pertos en salud publica, juristas, filésofos y teélogos, entre otros, quienes
necesitaban mayores consideraciones en el tratamiento de conflictos que reque-
rian sobre todo una atencién humanistica.

Su arraigado origen (que sélo tenia vinculos con la atencién de la salud)
se debe a que desde épocas tan antiguas ninguna profesién habia sido tan cons-
ciente de sus dimensiones e implicaciones morales, como la medicina. Miguel
Angel Séanchez Gonzdlez explica, de manera esquematica, cinco motivos basa-
dos en los siguientes cambios radicales que enmarcaron un contexto peculiar
posterior a la década de los afios 70, a saber:

1.  Ha cambiado la tecnologfa. Creando situaciones nuevas.

2. Ha cambiado la medicina. Especialismo, Institucionalismo. Despersonali-
zacién y deshumanizacion.

3. Ha cambiado la sociedad. Movimiento de los derechos civiles. Movimiento
de los consumidores. Feminismo. Reivindicacién de las minorias. Crisis
social. Desconfianza hacia la autoridad.

4. Ha cambiado la relacién con el enfermo. Estd desapareciendo el paterna-
lismo tradicional.

5. Han desaparecido nuevos problemas de costes y de justicia en la distribu-
cién de recursos.

(2007: 93).

Dada la multiplicidad y escala de estos cambios radicales, resulté 16gico
que las soluciones tradicionales se tornaran cada vez insuficientes o inoperan-
tes. Actualmente los planteamientos de la bioética se pueden aplicar a muchos
ambitos, que van desde las ciencias bioldgicas, la tecnologia, el derecho, la psi-
cologia, y, por supuesto, las dreas que tienen que ver con el desarrollo humano,

13
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por eso recurre a teorfas o principios éticos, con el fin de construir una metodo-
logfa particular de argumentacién que permita dar solucién a diversos proble-
mas; es decir, se apoya de un didlogo inter y multi disciplinario que configura
alternativas metddicas y de consenso.

La bioética consiste en una reflexion sistemdtica, cuestionadora y critica sobre los
problemas morales que surgen en el campo de las ciencias biolégicas y la medicina.
Es una disciplina nueva pero a medida que pasa el tiempo va adquiriendo una pre-
sencia cada vez mds fuerte en el mundo y es insoslayable la preocupacion que genera
en nuestro medio. Las cuestiones de las que se ocupa la bioética son diversas, desde
las planteadas por la crisis ecoldgica hasta la investigacién con animales, pasando
por decisiones sobre muerte, control de la fertilidad y la relacién médico-paciente.
Sin embargo todas ellas nos remiten a unas pocas preguntas bdsicas que nos con-
ciernen a todos en tanto seres humanos: ;cudles son las responsabilidades y obli-
gaciones que tenemos hacia otros y hacia nosotros mismos? Y en tanto miembros
de una sociedad: ;qué debemos hacer por el bien de ella? (Luna y Salles, 1998: 9).

Emplazada dentro de la ética aplicada, la cual implica utilizar el razona-
miento ético a una zona de accién determinada, ademads de apoyarse de diver-
sos componentes del campo de la filosoffa para argumentar y solucionar
determinados tipos de problemas, la bioética se muestra como tentativa por
discernir hechos especificos a la luz de un ejercicio coyuntural que busca reducir
los impactos desfavorables de cualquier ocupacién humana, generando un ejer-
cicio complejo de reflexién con un objetivo especifico: reconocer valores y nor-
mas que encausan el actuar humano, la intervencién de la ciencia y de la
tecnologia en la vida misma, en la biosfera. Ya desde hace poco mds de una dé-
cada, Rodolfo Vazquez reconocia la amplitud de la Bioética, pues anoté en la
presentacién del libro Bioética y Derecho. Fundamentos y problemas actuales:

“Con poco que se reflexione en los problemas, novedosos o recurrentes, que pre-
senta el extenso campo de la bioética, se cae en la cuenta de la enorme complejidad
de los mismos”. (Vizquez, 2004: 9).

Se trata de una disciplina que ha cobrado gran importancia en la actuali-
dad, en virtud de que no trata solamente la reflexién ética sobre principios
dados en un campo especial del saber, sobre fundamentacién, teorfas y princi-
pios morales; es una ética aplicada, esmerada en vincular el conocimiento cien-
tifico y tecnolégico con las situaciones adversas que afectan la vida humana. Es
decir, es més vasta que el &mbito biomédico porque también se refiere a situa-
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ciones, acciones y consecuencias que ocurren fuera de éste. Se trata de un am-
plio campo que se ha ido perfilando como un saber nuevo, el cual trabaja inter-
disciplinariamente y cuyo propdsito fundamental es establecer un puente entre
las ciencias de la vida y la moral.

La bioética representa, un movimiento de responsabilidad profesional y
por su concepcién de ética global, asume una importante participacién para fa-
vorecer la supervivencia, conservar los ecosistemas, respetar la naturaleza y la
biodiversidad, desafios totalmente nuevos, producto de la actividad humana.
Un movimiento que obliga un proceso dialéctico del conocimiento cientifico y
de las reflexiones morales, tal como asevera Juliana Gonzélez, en su texto “Va-
lores éticos de la ciencia”:

El saber cientifico reclama el saber filosdfico, tanto como éste requiere del cientifico,
y las aproximaciones entre ambos se dan en miiltiples sentidos. En especial, el
acercamiento entre ética y medicina es, en la civilizacién occidental, tan antiguo
como constante. Sin embargo, los problemas que hoy enfrentan tanto la ética mé-
dica como la bioética son problemas nuevos que responden a los grandes cambios
y avances de la ciencia y la sociedad contempordneas, y que incluso estdn sur-
giendo cada dia, a cada hora. Aunque también, sin duda, subyacen por doquier
con nuevo rostro, algunas de las cuestiones filosoficas de siempre (...) La proble-
mdtica principal de la bioética remite, es cierto, a las grandes y cruciales cuestiones
acerca de la vida y la muerte; pero también plantea el decisivo problema de hasta

donde llega la libertad de investigacion y, sobre todo, la capacidad de ‘intervencion’

o ‘manipulacién’ en los procesos y la naturaleza intima, de a ‘privacidad’ de la
vida y la muerte. (Ibid., p. 35).

Diversos especialistas coinciden en sefialar que a partir de la década de
los noventa, la bioética experimenté una ampliacién conceptual y de su campo
de accién, que la llevé mds alld de los limites tradicionales de la investigacién
biomédica y biotecnoldgica para encontrarse con todavia mds diversas proble-
madticas sociales. Han coincidido también que recurrir a ella se ha podido escu-
drifiar hondamente cada tema complejo, pues exige buscar alternativas que
involucren cambios individuales y colectivos, a fin de aminorar los desafios so-
cioculturales.

Cabe destacar que la bioética, relacionada con una ética humana y social,
tiene como puntos de referencia el valor fundamental de la vida en cada uno
de sus momentos; el valor trascendente y la concepcién integral de la persona,
que resulta una sintesis unitaria de los valores fisicos, psicolégicos, y espiritua-
les; y la relacién de prioridad y complementariedad entre persona y sociedad.
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Valores que son confrontados con los problemas que originan los desafios del
desarrollo de la ciencia biomédica.

“De lo que se trata es, justamente, de fundar un humanismo critico, filoséfico,
laico, racionalmente justificado, desde el cual puedan replantearse, con nuevas
perspectivas, esas grandes interrogantes de la vida y de la muerte, que plantean el
quehacer cientifico del médico, del bidlogo, del genetista, del ecélogo”. (Ibid.: 39).

Varios son los autores que suelen dividir en dos tipos los temas que aborda

la bioética:

Temas sexies (problemas macro): Vinculados con los avances tecnolégicos
y cientificos (como la reproduccién asistida, la clonacién, el genoma hu-
mano, el suicidio asistido, la pena de muerte), los cuales, por su compleji-
dad, se debaten bajo posiciones extremas a favor y en contra, debido a que
los grupos hegeménicos, entre ellos los medios masivos de comunicacién,
los han posicionado muy alto, por el interés que cobran en la audiencia.
Por si fuera poco, estos temas aluden a la percepcién del poder del hombre,
dada su posibilidad de generar vida y muerte, frente a la vulnerabilidad
humana. Esto es, los temas sexies representan el poder, con sus posibilida-
des de uso y abuso.

Por otro lado, los temas sexies generan un dilema moral, que es aquella si-
tuacién que surge cuando no hay acuerdo entre los participantes de una
discusion respecto de la posicién que se debe tomar ante un tema o caso
particular. Con frecuencia es posible encontrar una solucién, si se cumplen
los siguientes requisitos: informacién objetiva, claridad definicional, adop-
tar un cédigo, uso de ejemplos y contraejemplos y andlisis de los argu-
mentos.

Temas aburridos (problemas micro): Se relacionan con los problemas coti-
dianos que enfrentan diversos sectores (antes reducidos en el dmbito mé-
dico, hoy en el juridico, social, politico, etc.) para definir normas y politicas
publicas mds incluyentes y certeras. (Luna, 2005: 5).

Tales temas —sexies y aburridos— ponen de manifiesto que la bioética

identifica valores y principios que orientan la conducta humana en el campo de

las ciencias de la vida. Tal como se concibe en la actualidad, podemos afirmar
que la bioética no trata de convertirse en juez de ninguna situacién, sino mas bien
en una instancia de mediacién; no se trata de una nueva ética profesional, sino

de buscar nuevas respuestas a cuestiones nacidas de los nuevos avances cientifi-
cos y tecnolégicos. Cabe destacar que lo anterior no es tarea fécil, pues como bien
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sefiala Diego Gracia, tan sélo “el término vida es tan amplio, que puede ser in-
terpretado de modos muy distintos, tanto deontolégicos (‘santidad de la vida’)
como teleolégico (‘calidad de vida’)”, de ahi que resulte complejo crear puentes
de entendimiento para circunstancias particulares. (Gracia, 1998: 11)

Con el objeto de construir una disciplina sistémica, es importante referir
que existen cuatro rasgos definitorios de la bioética moderna que se traducen
en los siguientes aspectos: 1°) se trata de un marco de reflexién ética interdisci-
plinar; 2°) es bdsicamente una ética préctica, de aplicacién inmediata en el
mundo de la Medicina y su entorno, cuyos principales protagonistas son el mé-
dico y el paciente; 3°) se trata de una reflexién ética que soporta, ademds, deci-
siones de Salud Publica de gran repercusion social y legal; y 4°) nadie puede
permanecer ajeno a la bioética, porque ésta determina una praxis sanitaria e in-
volucra comportamientos que someten a prueba el sistema de valores que opera
en una sociedad. Es decir, la competencia de la bioética en estos cuatro &mbitos
incluye el andlisis de problemas relacionados con la intervencién sobre la vida
de los demds seres vivos (plantas, microorganismos y animales) y, en general,
lo que se refiere al equilibrio del ecosistema.

Esto significa que la tarea primordial de la bioética es la de tender puentes
de comprensién entre el mundo de los hechos y el mundo de los valores, 1o que reafirma
su cardcter multidisciplinar, tal como lo planteé Potter, en su obra Bioethics:
Bridge to the future en el dltimo tercio del siglo xx, cuando propuso el neologismo
para designar la innovadora disciplina, cuyo propésito era fungir como inter-
mediario entre las ciencias y las humanidades para abordar, con mayor apertura
critica, problemadticas de diversa indole. La bioética, en este sentido, pretende
dotar de racionalidad y de valores a todos estos planteamientos a los que la so-
ciedad es cada vez mds sensible. Hoy nadie duda que la bioética ocupa un cre-
ciente papel en el marco de la filosoffa moral, con decisiva repercusién sobre el
ordenamiento juridico y social de las naciones contemporaneas.

La dificultad indudable de hallar en cada caso los puntos de equilibrio no tendria que
desalentar su biisqueda. (...) Una ética de la globalizacion tendria que configurarse,
frente al problema de la identidad, como ética de la convergencia. La convergencia no
estd entendida como una confluencia de actitudes opuestas, ni como una sintesis o
conjuncion entre ellas, sino mds bien como una direccion requlativa. La convergencia
apunta a la compatibilizacién de los aspectos positivos de las respectivas formas de
identidad y diferencia. (...) Si bien es cierto que, sobre todo en nuestro tiempo, hay
que descartar la posibilidad de encontrar armonias absolutas, lo mds desfavorable
seria la absoluta renuncia a toda armonizacion. La convergencia consistiria, entonces,
en el esfuerzo por maximizar la armonia posible. (Maliandi, 2006: 49).
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En breve, la alusién referida no hace mds que justificar la necesidad de una
disciplina que, desde un planteamiento novedoso, tuviera en cuenta las carac-
teristicas de diversidad cultural de las sociedades contemporaneas, relacionara
el conocimiento del mundo biolégico con la configuraciéon de actitudes y el des-
arrollo de politicas encauzadas a lograr el bien social, ayudara a discernir entre
la eventualidad técnica y la legalidad ética, y contendrd polémicas mds alld de
la deontologia profesional absteniéndose de prerrogativas en el personal sani-
tario desde la perspectiva de una corriente profesional. Como apunta Diego
Gracia, la ciencia nace y se desarrolla al amparo de unos paradigmas antropo-
16gicos y culturales que en vez de regular su impacto han actuado en sinergia
con ella estimuldndola en su crecimiento de poder y dominio sobre el hombre,
pero en los tltimos afios se ha producido una disgregacién y hasta una con-
frontacién de esa fecunda alianza:

“La bioética es el intento de confrontacion de los nuevos hechos de las ciencias bio-
médicas con los valores propiamente humanos, con el objeto de interfecundar la
ciencia con las humanidades y asi hacer posible una vision global y omnicompren-
siva de los problemas”. (Gracia, 1998: 32).

En opinién de Javier Gafo, esa confrontacién se debe a la dificil recepciéon
de los logros cientificos en un determinado sistema de valores individuales y
sociales, ademds de la falta de coincidencia actual sobre un cédigo ético asu-
mido mayoritariamente sin vacilaciones.

Se hace necesaria una reflexion ética que intente conciliar el pluralismo social exis-
tente (...) Ya no basta con tratar los temas cldsicos del aborto, de la eutanasia, de
la experimentacion realizada en los seres humanos (...) sino que hay que abrirse a
nuevos dilemas impensados incluso hace pocos arios (...) Tal propuesta de reflexion
alude a un planteamiento que reza ‘Etica es una responsabilidad entendida ilimi-
tadamente hacia todo lo que vive’. (Gafo Ferndndez, 2000:9-10).

Empero, bajo el discernimiento de variados tedricos, encontramos que la
grieta seguramente se encuentra en la aceptacién por los ciudadanos de nuestro
tiempo de unas normas de conducta ética supeditadas genéricamente, distando
de lo que habria sucedido en otras épocas de la historia. Tal vicisitud o debili-
tamiento de la conciencia moral y de los valores éticos legados ha evidenciado
las restricciones de determinados cédigos de conducta, tanto religiosos como
ético profesionales y civiles; todo lo cual ha originado una demanda social de
orientacién preceptiva que surja menester de explicar y resolver dilemas o con-
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flictos en el drea de las ciencias biomédicas, hasta ahora poco conocidas, y para
los que no existe respuesta fdcil si se los confronta con los paradigmas éticos
tradicionales.

Determinar la pragmaticidad de la bioética es nudo gordiano, ya que tiene
una unidad de accién determinada por una suma de problemas précticos in-
éditos -baste decir que el entronque de problemas arrastra desde su interior la
confusién con lo biomoral y, en consecuencia, con la biopolitica- que giran en
torno a la vida organica de los hombres y organismos vivos, y por un conjunto
de resoluciones consensuadas por las instituciones incimbetes, desde los co-
mités asistenciales de los hospitales hasta los comités nacionales o internacio-
nales que se adhieren a algunos convenios de asistencia o seguimiento de
problematicas especificas.

A decir de diversos autores, “bioética” comprende entonces un amplio
marco evolucionista que se presenta como una nueva disciplina que combina
el conocimiento biolégico con un conocimiento de los sistemas de valores hu-
manos. Por ello, no resulta ocioso sefialar que la solucién de muchos problemas
éticos deberd buscarse en relacién con los objetos y los valores fundamentales
de la persona humana, punto al que se remite como objeto meta la filosofia del
hombre en su conjunto.

Ante todo conviene no olvidar que la bioética actual forma parte de un movimiento
internacional de humanizacion y reevaluacion de la medicina que comenzo hace
unas pocas décadas. Este movimiento, en tan poco tienpo, ha cosechado ya grandes
éxitos, sobre todo en la relacién con el paciente y en las investigaciones con seres
humanos. Ha promovido el debate piiblico sobre una cantidad de temas y se ha
convertido en centro de atencion para la opinion piiblica y los medios de comuni-
cacion. (Sdnchez Gonzdlez, en Herreros Ruiz-Valdepeiias y Bandrés Moya, 2010:
27-28).

Bioética: movimiento interdisciplinario a favor de los
derechos humanos

Los derechos humanos comprenden uno de los logros mds importantes en estas
dltimas décadas. Su promocién, defensa y ejercicio contribuyen al desarrollo
humano, en virtud de su utilidad para hacer sentir la voz de las personas ex-
cluidas o para reforzar reivindicaciones sociales. Tanto en obras cientificas,
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como en informes de comités de la Organizacién de las Naciones Unidas y de
dependencias multilaterales destinados a la promocién del desarrollo, se admite
cada vez mds la interconexién entre los derechos humanos, el desarrollo y la
bioética, sobre todo en la medida en que tales derechos han sido asumidos en
su integridad, considerando también los derechos econémicos, sociales y cul-
turales y su interdependencia con los derechos civiles y politicos. Una adecuada
calidad de vida presupone el pleno reconocimiento de la condicién de persona
de cada ser humano y de su dignidad, la cual se expresa primordialmente en el
conjunto de los derechos humanos.

Aunque se admite que la verdadera efectividad de esos derechos no ha
llegado atin a miles y millones de pobres, marginados y de trabajadores explo-
tados, asi como también de un sinfin de colectivos abandonados; si recupera-
mos la nocién de la utopia, trazada desde el inicio de este capitulo, valdria la
pena invocar la idea de que los derechos humanos no queden en la retérica y
que la bioética sirva como intermediaria para hacer frente a este enorme reto.

Histéricamente se ha reconocido como derecho inalienable el derecho a la
vida, pero como contrapunto francamente absurdo, antes de reconocérsele el
derecho a la vida, tuvo que ser caracterizado como humano. Se ha documen-
tado cémo en épocas de esclavitud se podia disponer de la vida de los esclavos,
debido a que no se les consideraba personas, no eran iguales a quienes figura-
ban como sus amos; o como cuando se masacraban indigenas, tal acto no se
consideraba violatorio de la ley, puesto que se justificaba “no tenfan alma”, por
lo tanto no eran caracterizados como humanos.

Con la bioética los derechos humanos han visto incrementos importantes
dentro de su constitucién. Y desde 1948, ya creada la ONU, la declaracién de
los derechos humanos ha tomado un sentido prominente a nivel global. La bioé-
tica entiende que tendiendo puentes entre la ciencia y la humanistica es posible
resolver conflictos que se teme sean irresolubles. Al no excluir estas dos grandes
perspectivas y, mds atn, complementdndolas se conseguird tomar una senda
menos dspera para la solucién de conflictos.

Vinculo plausible entre ciencia y ética es necesaria tarea de la bioética, y
mds atn, entre las variadas mentalidades sociales y culturales. Menester de con-
siderar a la bioética que no ocupada tinicamente en toma de decisiones, o en la
implementacion de pardmetros éticos que auxilien cualesquiera decisiones cli-
nicas. Ademds de plantear el ir més lejos, ahondar y establecer una fundamen-
tacion solida. Sin consideracién alguna deberd consultar a todos los actores
posibles en la investigacién biomédica y del cuidado clinico: profesionales de
la salud, investigadores, pacientes y todos aquellos que elaboran las politicas,
organizaciones e instancias de justicia en los sistemas de salud.
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Tan importante es la vinculacién de la bioética con los derechos humanos
que la sinergia de distintas naciones promovié, en 2005, la firma de la Declara-
cién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos. Los antecedentes de este Pro-
yecto son multiples, pero sobresalen documentos que desde mediados del siglo
xx ya se habian pactado: Cédigo de Nuremberg (1947), Declaracién Universal
de los Derechos Humanos (1948), Declaracion de Helsinki (1964), Pacto Inter-
nacional sobre Derechos Civiles y Politicos (1966) y Pacto Internacional de De-
rechos Econémicos, Sociales y Culturales (1966). (Ver Tealdi, 2008: 291)

Cabe destacar que la UNESCO ofrece una sintesis del itinerario detallado
que antecede a la votacién de la Declaracién mencionada. Al respecto, vale la
pena incluir la semblanza del testimonio de Juan Carlos Tealdi:

Del 20 al 24 de junio de 2005, con la presencia de representantes de 90 estados
con derecho a voto, la Segunda Reunién Interqubernamental de Expertos procedié
a analizar los 31 articulos del Anteproyecto, luego los considerandos del Predm-
bulo y, finalmente la cuestion del titulo de la Declaracion. Se concluyé con un
texto final de 28 articulos. (...) Puedo dar cuenta de esa reunion en perspectiva
de uno de los estados latinoamericanos presentes, por haber formado parte de Ia
representacion argentina. Pero el andlisis de la misma resulta especialmente inte-
resante en el marco de la tesis que venimos defendiendo sobre la vinculacion entre
bioética y derechos humanos. (Ibid.: 304).

Esta Declaracién, desde mi punto de vista, comprende un documento
que logra incorporar los principios bioéticos (beneficencia, no maleficencia,
autonomia, justicia) y los conjunta con otros elementos complementarios que
no podemos méds que celebrar. Exhortando la lectura de la Declaratoria, el pri-
mer principio propuesto consiste en “respetar plenamente la dignidad hu-
mana, los derechos humanos y las libertades fundamentales”, y en seguida
se anota: “Los intereses y el bienestar de la persona deberfan tener prioridad
con respecto al interés exclusivo de la ciencia o la sociedad”. Se reconoce la
necesidad del “consentimiento informado” como un caso de respeto a la legi-
tima autonomia de la persona (Art. 3). Mds adelante se indica que “al aplicar
y fomentar el conocimiento cientifico, la practica médica y las tecnologias co-
nexas, se deberfa tener en cuenta la vulnerabilidad humana. Los individuos
y grupos especialmente vulnerables deberian ser protegidos y se deberia res-
petar la integridad personal de dichos individuos” (Art. 6). Esta afirmacién
parece completarse con el articulo 13 en el que se sostiene que: “Se habrd de
fomentar la solidaridad entre los seres humanos y la cooperacién internacio-
nal a este efecto”.
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El tltimo autor de referencia sefiala:

Hay tres razones importantes por las que la Declaracién Universal sobre Bioética
y Derechos Humanos de la UNESCO ha marcado un significativo progreso para
la historia de la bioética (...) La primera razén es la autoridad de la que emana
(...) La segunda razén es el universalismo de su contenido que asocia indisolu-
blemente el conjunto de principios éticos que declara con el derecho internacional
de los derechos humanos. La tercera razon es el alcance de su aplicacién al dirigirse
a los Estados nacionales. El denominador comiin de ese triple progreso resulta ser
sin embargo el universalismo moral. (Ibid.: 312-313).

Es asi que los parametros bioéticos se ajustan a la esfera internacional, jus-
tamente convergiendo con los Derechos Humanos. Sin importar, claro, cuales-
quiera caracteristicas sociales e ideoldgicas. Y es bajo esta caracteristica que la
bioética prolonga la extensién de derechos humanos a un tercer &mbito de suma
importancia. Ya que incumbe todas y cada una de las circunstancias que genera
lo propiamente humano, sin importar limites territoriales, cual noble hermandad
que se protege. En este sentido entendemos incluida la prerrogativa, estableci-
das dentro de lo politico y los derechos de cada hombre, proteger la humanidad;
de ahi, por ejemplo, el derecho a la paz o el derecho a un medio ambiente sano.

Dado que en estos temas entran en juego valores fundamentales de cada
sociedad, que estdn muy relacionados con tradiciones culturales y religiosas
propias de cada pueblo, no siempre resulta facil la adopcién de normas comu-
nes. Por ello, los acuerdos que comienzan a gestarse se limitan a lo que se podria
llamar el “minimo comtin denominador”. Su trasfondo es la idea de dignidad
humana, es decir, del valor inherente de todo individuo y de la humanidad en
su conjunto, comienza a revelarse como verdadero paradigma o nocién-clave
de estos acuerdos minimos.

En este contexto, el principio de dignidad humana es invocado como cri-
terio clave a lo largo de la Declaracién. El predmbulo advierte acerca de la exis-
tencia de “actos que podrian poner en peligro la dignidad humana por un uso
impropio de la biologia y la medicina”; es decir, prevalece la idea de proteger
al ser humano en su dignidad e identidad, garantizando a toda persona, sin
discriminacion, el respeto de su integridad y de sus otros derechos y libertades
fundamentales en relacién con las aplicaciones de la biologfa y la medicina, y
advirtiendo con firmeza que ninguna razén de eficiencia econémica ni de pro-
greso cientifico puede justificar la instrumentalizacién del ser humano. Porque,
si seguimos la formulacién kantiana de la dignidad, podemos decir que la per-
sona debe ser siempre tratada como un fin en sf y nunca simplemente como un
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medio. Este instrumento internacional no pretende resolver de modo detallado
y definitivo las arduas cuestiones planteadas por el desarrollo biomédico, sino
s6lo fijar un marco minimo a fin de evitar los atentados méds graves a la digni-
dad y a los derechos de las personas.

La ética de la dignidad presupone, con su reconocimiento de los otros como actores
posibles y necesarios, un progreso moral. Posibles, porque cualquiera de nosotros
puede devenir sujeto de la indignacion y protagonista de un reclamo de dignidad.
Necesarios, porque no son los otros actores sintplemente posibles los que dan vida
a la ético sino aquellos que se han convertido en realidad encarnada de lo indig-
nante. (Ibid.: 186).

Estos y otros elementos que se encuentran en la Declaracion Universal sobre
Bioética y Derechos Humanos resultan oportunos y enriquecedores. Pareciera que
con este documento se abre un nuevo escenario para considerar con determi-
nacién a la bioética como un saber interdisciplinario, cuyo dmbito de reflexién
es mds amplio, es de plena indole moral y en el que los derechos humanos no
aparecen de manera extrinseca sino intrinseca o constitutiva.

Los derechos humanos son poderes y exigencias que adquieren una di-
mensién propiamente humana cuando responden a la verdad sobre el bien de
la persona mientras que se pervierten cuando son utilizados contra ella. Asi, es
justa la reivindicacién de la propia dignidad cuando el poder o la exigencia pre-
cisamente estdn al servicio de la mencionada dignidad. Esto no lo podemos ob-
viar debido a que si bien, por ejemplo, el derecho a la libertad de expresién es
una libertad por ser un acto de autodeterminacién independientemente del
modo como se ejerza, sélo es derecho cuando se realiza en actos que obedezcan
los deberes objetivos que brotan de la dignidad de las personas. En el ejercicio
de los poderes y de las exigencias la norma que dice que las personas somos fines
y no medios posee la primacia absoluta. Serfa absurdo defender, por ejemplo,
un supuesto derecho a incitar publicamente al asesinato de una persona, a la
violacién de un menor, a la tortura de un delincuente. El derecho a la libre ex-
presion es libre en tanto autodeterminacién, pero es derecho en cuanto afirma
a la persona del otro. El puro poder disociado de la norma que reconoce a todo
ser humano como fin, es decir, disociado del deber primario de salvaguardar
la dignidad de cualquier persona por el hecho de ser persona, no puede ser con-
siderado derecho en sentido estricto; pero ya de sf la dignidad humana es in-
violable, ya que no se debe someter a una relacién de costo - beneficio a cada
persona, pues ello ademads de ser injusto, denigra el valor propio y el concomi-
tante al de nuestro semejante en cuanto humanos.
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La globalizacién es el marco donde tiene lugar una creciente actividad econé-
mica, ideoldgica, politica y cientifica. Bajo tal contexto las interrogantes biomé-
dicas requieren un lugar circunstancial dados los factores y aristas
internacionales segtn los cuales se generan tendencias de conciencia respecto
de los derechos humanos a nivel mundial. Esto es el que cada persona contiene
en s fundamentos universales, gradualmente consolidados en la condicién hu-
mana. La bioética estd m4s alld de ser un mero movimiento de respeto al ser hu-
mano, es esfuerzo multidisciplinar por salvaguardar todos los &mbitos de los
derechos humanos, a la vez que aspira al fortalecimiento, en mutuo beneficio,
tedrico y practico de los variados campos del conocimiento en los cuales se nutre.

Una de las caracteristicas de la bioética es que busca llegar a principios mi-
nimos reguladores de una ética civil para construir una sociedad en paz. Algu-
nos organismos internacionales han venido realizando en los tdltimos afios un
esfuerzo considerable a fin de encontrar soluciones coordinadas a los nuevos
dilemas derivados del desarrollo biomédico. También hay que tener presente,
al momento de valorar la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos,
que los principios reconocidos no son principios de maxima, que deben alcan-
zarse con gran esfuerzo, sino por el contrario, principios de minima, que tienden
a evitar las violaciones mds graves de los derechos humanos. Objeto de la bioé-
tica como interdisciplinar es sin duda la promocién y defensa de los derechos
humanos, particularmente la vida humana en cualquiera de sus fases, desde la
inicial embrional y hasta su natural ocaso. Importa lo humano, en todas sus di-
mensiones, que ha de ser promovido y defendido por la ciencia, la técnica y los
modelos de sociedad.

El Derecho y la Etica comprenden, en este ejercicio, expresiones culturales
del instinto de conservacién. Se podria decir que el personalismo ontolégica-
mente fundado, es para el momento actual, la filosoffa que mds esperanza ofrece
a los hombres. El ser humano es defendido aqui en todas sus dimensiones: es-
piritual, psiquica, corpérea, social, etc. La concepcién ontoldgica de la persona
insiste en que el ser humano en cualquier etapa de su vida, desde la inicial hasta
la final, ha de recibir el respeto que merece la dignidad personal. El embrién, el
feto, el recién nacido, el nifio, merece el respeto pleno que se le otorga a la per-
sona.

A cada ser humano, desde la concepcién hasta la muerte natural, se le debe
reconocer la dignidad de persona. Este principio fundamental expresa el gran
“si” al don de la vida humana, que debe ser puesta al centro de la reflexion ética
sobre la investigacion biomédica.
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No es fortuito que el concepto de la dignidad humana fuera el centro ins-
pirador de la Declaracién Universal de los Derechos Humanos, proclamada solem-
nemente por las Naciones Unidad en 1948. Ha sido también central en muchas
de las constituciones nacionales de las tltimas décadas y sigue siendo, al menos
en teorfa, el centro inspirador de leyes, resoluciones, sentencias judiciales, etc.
La confluencia de campos diversos en la Bioética, y la procedencia pluridisci-
plinar de su contenido, ha hecho que se vayan elaborando sistemas bioéticos
diferentes. En la Bioética personalista, la referencia clave es la consideracién del
valor de la vida humana como bien primario y fundamental. Supone un tipo
de reflexién en la que sin suprimir las normas, lo que se pretende es una con-
gruencia de vida, que no desatiende el elemento esencial de la ética, tal como
se plantea en la tradicién aristotélica, es decir, la felicidad, el bien.

El desafio de practicar una bioética verdadera nos exige alcanzar una conciencia
critica sobre la vida y el vivir que tengan su origen en la intuicién sensible y emo-
tiva de lo indigno y se proyecte en la voluntad racional de lograr un acto de jus-
ticia. Es por ello que la bioética y los derechos humanos tienen su punto de
vinculacion indisoluble en la dignidad humana y en los actos reivindicativos de
la misma a que nos conduce toda indignacion. La bioética de los derechos humanos
no es mds que la postulacion de una moral bdsica universalmente reconocida. Pero
la enunciacién de un deber universal se diferencia de la prictica universal del
deber moral y es por ello que la universabilidad de los valores éticos expresados en
los enunciados de la moral de los derechos humanos requiere de una prdctica con-
tinua de conversion del deber en virtud. (Ibid.: 49-50).

Los principios que se suelen enumerar en la bioética personalista son los
siguientes: el valor fundamental de la vida humana, el principio de totalidad o
principio terapéutico, el principio de libertad y de responsabilidad y el principio
de socializacién y de subsidiariedad. Se presentan como guias generales que
requieren el ejercicio de la virtud, del bien de la persona, con tal fuerza, que
sin ella, no se hace ni una correcta evaluacién de la razén practica ni de la per-
feccién final del acto. Resultan genéricos, por lo que la aplicacién a los hechos
concretos no siempre es clara y evidente.

Desde mi perspectiva la respuesta a la pregunta de si es posible una bioé-
tica universal, es compleja, pero viable. Ricardo Maliandi es determinante
cuando sefiala lo siguiente:

La globalizacién ya constituye de modo explicito, al menos un tema de la ética fi-
loséfica, y esto en los dos sentidos del verbo ‘interesar’: como promocion de un in-
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terés especifico y como impacto, afeccion o incidencia en las conceptualizaciones
propias de esta disciplina. (...) Las cuestiones éticas comienzan a despertar interés
en los ‘actores de la globalizacion —aunque mds no fuere por el simple hecho de
que enfrentan constantes cuestionamientos mundiales contra el Fondo Monetario
Internacional- y esas cuestiones comienzan a incidir, directa o indirectamente, en
el proceso de la globalizacion. (2006: 140).

Un conjunto de estandares universales en materia de bioética requieren
necesariamente de una explicitacién real de los supuestos sobre los que estos
se sostienen. La bioética y los derechos humanos son dos materias que se equi-
valen en recursos y solucién de problemas. La informacién sobre la realizacién
del derecho a la salud, las investigaciones con seres humanos y los problemas
éticos, conllevan criterios éticos fundamentales que regulan el respeto al ser hu-
mano, a sus derechos inalienables, a su bien verdadero e integral; esto es, la
dignidad humana.

Todo el sistema internacional de los derechos humanos se encuentra atravesado
por el concepto de dignidad tan claro y estructurante resulta su sentido que nos
posible entender dicho sistema prescindiendo del mismo. De allf que el “corte’ que
se pretende operar entre derechos humanos y significado de la dignidad resulta ser
una variante de la tesis disociativa entre ética y derechos humanos. (...) La mora-
lidad y la humanidad en tanto ésta es capaz de moralidad es lo tinico que posee
dignidad. (Ibid.: 275).

Los expertos en bioética y los profesionales de la salud, las ciencias huma-
nas y sociales, de organismos gubernamentales y no gubernamentales han re-
suelto pronunciarse sobre cuestiones fundamentales vinculadas a la bioética y
su estrecha relacién con los derechos humanos, la salud, y el contexto politico,
socioeconémico y cultural, de ahi que no resulta arbitrario ubicar a la bioética
dentro de esta evolucién doctrinal de los derechos humanos. Hablamos de de-
rechos humanos en el sentido de filosofia como género; dentro de ellos, coloca-
mos todos los principios y normas filoséficas, aspiraciones de justicia, juicios
de valor, exigencias éticas, politicas, culturales, morales, religiosas, etc.; que son
necesarias para que el hombre viva y conviva con principios de justicia, equidad
y seguridad. La integridad moral es un bien objetivo para la humanidad mayor
que la posesion de cualquier otro bien que nos proporcione placer o felicidad.
Lo injusto resulta ser el principio de la ética desde el que podemos comprender
la necesidad de realizar en el mundo la justicia, el supuesto bdsico, pero ele-
mental de una bioética verdadera.
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Enmarcados en un contexto social, los derechos humanos se insertan en

la defensa de problemaéticas especificas que atentan contra la integridad hu-
mana; sin lugar a dudas, hoy mds que nunca debemos impulsar un legado a
las futuras generaciones de que es posible vivir en paz, justicia y fraternidad
trabajando por los principios éticos que deben caracterizar a la humanidad.

La integridad moral, debido a su valor, es un bien objetivo para la persona mayor
que la posesion de cualquier otro bien que nos proporcione placer o felicidad. Por
ello Sécrates habria querido mostrar que la injusticia, ademds de ser un valor in-
trinseco, es también el mayor mal objetivo para el hombre. (...) No se trata de un
principio de nivel medio sino del fundamento tiltimo de la moral. (Ibid.: 290).

Si bien es cierto que para resolver muchos de los problemas sociales se ne-

cesitan importantes sumas de recursos financieros, vale la pena mencionar que
los postulados de la bioética abogan por la sensibilidad y la conciencia de la
humanidad entera; de este modo, el respeto a la persona humana y a todos sus

derechos se daria de manera casi natural en la vida cotidiana.

Bibliografia

(1]

[2]

(3]

(4]

[5]

[6]

GAFO FERNANDEZ, J.: 10 palabras clave en bioética (1997), 5" ed., Verbo divino,
Navarra, Espafia, 2000.

GRACIA, D.: Fundamentacion y ensefianza de la bioética, E1 Biho, Santa Fe de
Bogotd, Colombia, 1998.

HERREROS RUIZ-VALDEPENAS, B., BANDRES MoYA, F.(eds.): Educar en Bioética
al profesional de Ciencias de la Salud. Una perspectiva internacional, Serie Hu-
manidades Médicas, Fundacién Tejerina, Madrid, 2010.

LuNa, E, SALLES, ARLEEN L. E. (Comps.): Bioética. investigacion, muerte, pro-
creacion y otros temas de ética aplicada, Traduccién de Horacio Pons y Alberto
Gioia, Editorial Sudamericana, Buenos Aires, Argentina, 1998.

LuNa, F.: “Clase I: Introduccién” en: Curso de Bioética, FLACSO, agosto —
noviembre de 2005, s/d.

MALIANDI, R.: Etica: dilemas y convergencias. Cuestiones éticas de la identidad,
la globalizacién y la tecnologia, Editorial Biblos, Universidad Nacional de
Landts, Buenos Aires, Argentina, 2006.

27



28

¢Es posible una bioé€tica internacional?

[71 SANCHEZ GONZALEZ, M.A.: Etica, bioética y globalidad (2006), 2* ed., Editorial
CEP, Madrid, Espaiia, 2007.

[81 TeALDL, J.C.: Bioética de los Derechos humanos. Investigaciones biomédicas y dig-
nidad humana, Serie Doctrina Juridica, Instituto de Investigaciones Juridi-
cas, Universidad Nacional Auténoma de México, México, 2008.

[91 VAzQuEz, R.: (Comp.), Bioética y derecho. Fundamentos y problemas actuales,
2% ed., México, Instituto Tecnolégico Auténomo de México / Fondo de Cul-
tura Econémica, México, 2004.

[10] http:/ /unesdoc.unesco.org/images/0014/001461/146180s.pdf.



LA MUJER ANEMICA
Samuel van Hoogstraten

29



30

LA MUJER ANEMICA
Samuel van Hoogstraten

A mediados del siglo XVII se desencadend una epidemia en
toda Europa que afectaba a mujeres jovenes y, habitualmente,
guapas. Los sintomas solian ser siempre los mismos:
abatimiento, anorexia y palpitaciones. Los médicos, que en
aquel momento no podian realizar ningiin de tipo de
analiticas, etiquetaron a estas jovenes de “mal de amores”,
una enfermedad psiquica con manifestaciones fisicas. Este tipo
de representaciones es muy habitual en la escuela holandesa y
aparece en cuadros de Frans Hals, Rembrandt, Gerard Dou,
Van Hoogstraten, Metzu, Van Mieris, Netscher y Ten Borch,
entre otros. La escena suele ser siempre muy similar, el pintor
nos muestra el interior de una habitacién, con una mujer
sentada y junta a ella un médico tomdndola el pulso o, como
en este caso, observando la orina.
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BIOETICA Y POLITICA

Koldo Martinez Urionabarrenetxea
Presidente de la Asociacion de Bioética Fundamental y Clinica.

“La medicina es una ciencia social,
y la politica nada mds que medicina a mayor escala”.

Rudolf Wirchow!

IndlCe del capitulo

Etica y politica. Relaciones.
Ciencia y politica. Relaciones.
Bioética, politica y ciencia.

Lépez aranguren: ética y politica.
Retazos de politica, hoy.
Deliberacién y politica.

Poliética.

Bibliografia.

Etica y politica. Relaciones

a toma de conciencia de la realidad —realidad que siempre es dindmica—,
cuando es profunda, obliga a tomar partido, bien para sumergirse en la
corriente de lo que aparece como la direccién histérica, bien para opo-
nerse a ella. Bloch defini6 la realidad como el culto del hecho inmediatamente
averiguable y lo uni6 asf deliberadamente a las rdpidas y fdciles normas del
consumidor?. Y es que el “realismo” dificilmente se mantiene como puramente
descriptivo. La imparcialidad ante aquello que compromete la existencia entera
seria una deshumanizada “indiferencia”, irreal por otra parte.
Nuestra sociedad sufre una enorme y profunda divisién ideolégica ante
determinadas cuestiones relacionadas con problemas derivados de los avances
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cientifico-técnicos y de su repercusién en las vidas de los ciudadanos y ciuda-
danas. Esta divisién tiene implicaciones obvias en las conclusiones de los de-
bates sobre el propio ser humano y las estructuras e instituciones
fundamentales de la sociedad y a veces hasta puede llegar a reflejar ciertos
temores —no siempre infundados- respecto del poder de la tecnologfa o de los
gobiernos®. Esta importante y gran divisién expone y explicita diferencias fun-
damentales no sélo entre distintos intereses, sino también entre opiniones,
convicciones y concepciones morales basicas enfrentadas entre si sobre el ser
humano. Por todo ello ya nadie puede fingir indiferencia ante las ideologias
o mantener una postura de estudiada neutralidad frente a estas controversias
en las que las apuestas son altas y las pasiones, profundas®.

Por este motivo, las personas que de alguna manera nos dedicamos a la
Bioética nos enfrentamos hoy a problemas inexistentes hace no muchos afios:
(Puede la ética coexistir con la politica o son incompatibles? ;Pueden interac-
tuar sin que una de ellas se rinda ante la otra? ;Puede cada una de ellas retener
su propia identidad y objetivos sociales? ;Qué obligaciones se le afiaden a la
Bioética cuando recurre a la politica? ;Puede la Bioética curar las fisuras que
se producen en la comunidad a resultas de determinados debates enorme-
mente polémicos y fuertemente polarizados? ;Puede —y en su caso, como- ha-
cerse Bioética en la plaza publica en una sociedad verdaderamente
democrdtica, en una sociedad pluralista?®. Preguntas cuyas respuestas —
pienso— debemos buscar entre todos.

Estas respuestas, por cierto, pueden estar con mucha probabilidad direc-
tamente relacionadas con dos posturas enfrentadas sobre la relacién entre
ética y politica, y depender seguramente, a su vez, de laimagen que cada uno
tiene del ser humano. Hay quienes consideran que el ser humano es un ser
bueno por naturaleza, racional, consciente y educable, y ven el poder como
algo benéfico y la politica como un medio para conseguir éste y utilizarlo en
pro del progreso humano y del desarrollo del mundo. Otros, en cambio, con-
templan al ser humano como un ente peligroso, corrompido por su naturaleza
irracional, y caracterizan el poder como algo nocivo y la politica como un ne-
gocio sucio e inmoral.

En esta Gltima linea se puede citar a Maquiavelo® y a quienes como €l
piensan que ética y politica son disciplinas y précticas enfrentadas, antitéti-
cas, por lo que mezclarlas supone comprometer a ambas: La politica perderia
su efectividad practica si estuviera limitada por principios éticos, y la ética
su terreno moral si fuera requerida para justificar determinadas decisiones
politicas. Maquiavelo afirmaba que el Principe debe ser tan justo y honesto
como sea posible pero que debe estar preparado para hacer no importa qué
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mal, si fuera necesario, para protegerse a si mismo y proteger al Estado. Es
decir, el bien es un ideal que puede ser sacrificado cuando aparecen exigen-
cias de guerra o amenazas de rebelién. Segtn este analisis, uno puede igno-
rar la ética para alcanzar el poder, tras lo cual, si no existen motivos para lo
contrario, uno podria convertirse en un ser “ético”. El Estado o el gobierno
son instituciones amorales mds que inmorales. Su supervivencia es el prin-
cipio fundamental que precede a todos los demds. Sélo si uno sobrevive
puede ser bueno o hacer el bien, afirman quienes defienden esta linea de pen-
samiento practico.

Aristételes’, por el contrario, defiende que la politica es el medio por el
que se debe alcanzar el bien de la comunidad. En su opinién, la politica y la
ética se necesitan mutuamente. Asi, afirma que la ciencia de la politica consiste
en hacer buenos a los hombres, en mantenerlos en una vida de virtud, porque
son precisamente los buenos ciudadanos quienes construyen la sociedad
buena. Y, circularmente, s6lo en una sociedad buena son posibles los hombres
buenos. Aristételes escribié que de entre las ciencias

“...la mds importante y eminentemente directiva... es manifiestamente la poli-
tica. En efecto, ella es la que establece qué ciencias son necesarias en las ciudades
y cudles ha de aprender cada uno, y hasta qué punto... Y puesto que la politica
se sirve de las demds ciencias prdcticas y legisla ademds qué se debe hacer y de
qué cosas hay que apartarse, el bien de ella comprenderd los de las demds cien-
cias, de modo que constituird el bien del hombre; pues aunque el bien del indi-
viduo y el de la ciudad sean el mismo, es evidente que serd mucho mds grande y
mds perfecto alcanzar y preservar el de la ciudad...”s.

La politica es consecuencia del hecho de que el ser humano es, por na-
turaleza, un animal social al tiempo que racional. Este fue precisamente el
orden en que Aristételes desarroll6 su ética comenzando con el bien del in-
dividuo en la Etica a Nicémaco (donde reflexiona sobre la teorfa del bien, de
la felicidad, la virtud, la justicia y la amistad) para pasar al bien de la comu-
nidad en la Politica (donde lo hace sobre la comunidad civil y familiar, las
constituciones, los distintos tipos de regimenes, las preferencias sobre lo que
puede ser el buen gobierno de la ciudad y la educacién de los jovenes) Ambos
bienes estdn relacionados con la vida de virtud. Ninguno de ellos puede ser
sacrificado por cualquier exigencia vana; lesionar uno de ellos implica lesio-
nar el otro.
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Ciencia y politica. Relaciones

Existen dudas en la sociedad contemporanea sobre si los cientificos y los poli-
ticos pueden trabajar juntos porque a veces parece que viven en esferas muy
distintas, incluso enfrentadas. Unos y otros tienen diferentes objetivos, actitudes
hacia la informacién, lenguajes, percepcién del tiempo, carreras profesionales,
imperativos, procesos de produccién e incluso ideas sobre lo que es una buena
evidencia, lo que dificulta sobremanera un didlogo eficaz y eficiente entre ellos’.

Los cientificos quieren promover la ciencia afiadiendo informacién con los
resultados de sus investigaciones al cuerpo del conocimiento mientras que los
politicos buscan el apoyo popular mediante los votos. El cientifico es alguien
que profundiza progresivamente en un tema concreto por lo que acaba sabiendo
cada vez mds de cada vez menos hasta que finalmente sabe (casi) todo de casi
nada; busca la verdad, utilizando un modelo racional. Una de las principales ac-
tividades del politico, en cambio, es la de “apagar fuegos”, esto es, manejar crisis
politicas, por lo que su interés se centra en cuestiones amplias y generales apli-
cables a diferentes situaciones, utilizando para ello un modelo intuitivo.

Los cientificos utilizan un lenguaje que a menudo requiere “traduccién”
si se desea que sea entendido por los no cientificos o incluso por cientificos de
otras dreas de conocimiento. Y acaban generalmente sus informes afirmando
que se sigue necesitando mds investigacién para poder concluir algo, lo que re-
sulta exculpatorio por un lado y una maniobra para seguir pidiendo fondos
para la investigacion (inacabada), por otro. Los politicos, por su lado, también
utilizan un lenguaje propio lleno de acrénimos que muchas veces hacen refe-
rencia a otros acrénimos y firman sus informes con mdltiples firmas para poner
encima un sello que dice “confidencial”.

Se piensa que cuanto mds tiempo utiliza un cientifico en su trabajo, mejor
serd el resultado de su investigacién. Los cientificos generalmente utilizan toda
su carrera en la investigacién de un drea de trabajo muy estrecho en el que se
convierten en expertos y, con suerte, poder llegar a ser reconocidos como ex-
pertos en esa pequefia drea de conocimiento en la comunidad cientifica. Para
los politicos, sin embargo, el tiempo lo es todo: necesitan respuestas inmediatas
y a veces la rapidez en las respuestas es mds importante que su calidad en la
medida en que tienen que tener una opinién rdpida y firme para ser creibles.

Las incompatibilidades entre cientificos y politicos son reales en muchos
campos. A menudo no se tienen respeto mutuo y la relacién entre ellos carece
de la méds minima confianza. La ciencia es para los cientificos un club exclusivo
en el que reverencian los ideales cientificos. Los cientificos consideran su inves-
tigacion como el drea mds avanzada que s6lo puede ser revisada por sus pares
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y son reticentes a llevar adelante una investigacién “dirigida”. Asi, suelen mos-
trar inquietud ante la intromisién de otros poderes (econémicos y politicos) en
su terreno. Por su lado, los politicos se suelen quejar de la arrogancia de los
cientificos, de la aparente auto-realizacién de gran parte de sus descubrimientos
y del andlisis miope que hacen del mundo. Consideran las aportaciones de los
cientificos como fuera del tiempo, menos que relevantes e imposibles de enten-
der y de contextualizar'.

Ademds, unos y otros tienen distintos conceptos sobre qué es la evidencia'!.
Muchos resultados cientificos son cuantitativos y pueden ser analizados de ma-
nera rigurosa y repetida. Los politicos son mucho mds informales en su andlisis
de la informacién, incluso de la de naturaleza cuantitativa; para hacer politica
buscan informacién importante basada en reflexiones rapidas sobre la realidad.
Operan, por tanto, con niveles diferentes de evidencia. El hecho de que a veces
los cientificos no puedan proporcionarles respuestas claras, firmes y sencillas les
puede llegar a frustrar. Los cientificos, a su vez, pueden sentirse frustrados por-
que las respuestas pedidas pueden no existir o no las conocen o sencillamente
no quieren mezclar estas cuestiones con sus investigaciones o son incapaces de
explicar sus complejos hallazgos en un lenguaje sencillo. Por ello, muchos poli-
ticos piensan que estas investigaciones no tienen sentido, lo que a veces puede
ser verdad en cuanto que la motivacién del cientifico puede ser la curiosidad
cientifica y el deseo de publicar. A esto se afiade que ocasionalmente la evidencia
del cientifico puede entrar en colisién con los valores y creencias del politico y
que el politico puede utilizar la evidencia en la pelea por controlar la definicién
de los problemas y las soluciones a los mismos'?. Ademds, los politicos buscan
una evidencia que apoye sus planteamientos y por ello se pueden producir ses-
gos en la forma en que éstos utilizan los datos ofrecidos por los cientificos.

La politica a menudo se convierte en una negociaciéon entre compromisos
mientras que la ciencia sélo avanza si los resultados de un estudio mejoran los
de los anteriores. Los cientificos, ya lo he comentado, casi siempre acaban sus
informes haciendo advertencias sobre las carencias de sus estudios; los politicos
necesitan respuestas sencillas y breves a problemas complejos. Sus responsabi-
lidades son también distintas y ante personas y grupos diferentes, con conclu-
siones que en poco se parecen. No hay tampoco ninguna correlacién entre la
calidad de la ciencia y las politicas que de ella se derivan. Una buena ciencia
no garantiza una buena politica; la inexistencia de ciencia o incluso una mala
ciencia no conducen necesariamente a una mala politica.

Finalmente se debe mencionar también la cuestién de la imagen ptblica.
Los cientificos suelen ser respetados como personas sabias y libres de intereses
econdémicos y politicos. Los politicos suelen ser vistos como gente poderosa
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pero no necesariamente respetada. Los primeros actdan segtn lo que se en-
tiende por racionalidad cientifica y los segundos de acuerdo a la racionalidad
politica, y todos ellos son analizados segtin una racionalidad cultural en socie-
dades con sus propias normas, principios, reglas y expectativas.

Se han sugerido diversos modos para superar esta brecha entre unos y
otros. En nuestros dias, Pellegrino13 diferencia la Politica, con mayuscula —esto
es, el estudio de la naturaleza y la estructura de una buena sociedad— de la po-
litica, con mintscula, politica partidaria, es decir, la participacién de los ciuda-
danos, individual o colectivamente, mediante su influencia en las leyes, las
politicas y otras decisiones, segiin una agenda concreta, en el gobierno de una
sociedad. Esta politica puede ser empleada tanto de manera ética cuando se
fundamenta éticamente y busca el bien comtn, como de forma inmoral cuando
estd moralmente sesgada desde el inicio y es egoista y destructiva. Para que la
politica partidaria tenga legitimidad moral, afirma Pellegrino, debe basarse en
convicciones genuinas, estar abierta al debate, su agenda debe ser defendible
moralmente entre otras agendas también moralmente defendibles y debe ser
fruto de una reflexién serena, sensata, critica y ordenada de cara al bien de la
sociedad. Por eso las decisiones en politica no deben ser tomadas sin la ayuda
de la ética. Y la Bioética y las personas dedicadas a ella pueden hacer de inter-
mediarios entre la Politica y la politica asi como entre los cientificos y los poli-
ticos para intentar superar la separacién existente entre ellos'*.

La preocupacién que existe en la sociedad sobre la “politizacién” de la cien-
cia, sus objetivos y fines, la utilizacién y la manipulacién que de ella se hacen o
se puede hacer, la financiacién que recibe y la manera en que se consigue, la in-
formacién que sobre ella y sus logros llega a la ciudadanta, las esperanzas —tam-
bién las falsas— que por ello se generan, el significado de los desarrollos
biomédicos para nuestra auto-comprension del ser humano, el impacto de las
ciencias biomédicas en nuestra concepcién de la familia y de la procreacién, la
posibilidad de la utilizacién de la ingenieria genética para mejorar determinados
rasgos humanos, etc., han motivado que los bioeticistas se hayan visto empuja-
dos, a veces incluso solicitados, a analizar una gran cantidad de conceptos, eva-
luar la coherencia de los argumentos esgrimidos en los distintos foros de debate,
exponer la geograffa de las propuestas morales posibles, sugerir instrucciones
morales y, ocasionalmente, guiar las decisiones de politica ptiblica. Entre otras
razones, porque dichas cuestiones estdn relacionadas con las preguntas mds an-
tiguas —no por antiguas menos preocupantes— que se ha hecho el ser humano
sobre el sentido de la vida y el destino humanos, su dignidad, la tentacién de la
desmesura que puede surgir gracias a los nuevos poderes depositados en manos
de los cientificos, etc., y porque tienen implicaciones éticas, pero también politicas.
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Bioética, politica y ciencia

La Bioética surgié como disciplina en la década de los 60 bajo la influencia de
multiples factores morales, cientificos, sociales y politicos, y ya desde su inicio
trat6 también de cuestiones de moralidad politica, es decir, de temas que afectan
ala relacién moral entre el Estado y el individuo. La ciencia, la ética y la politica
se entrecruzan muchas veces con cuestiones de politicas publicas pero tltima-
mente el impacto de la tecnociencia bioldgica en las vidas de todos nosotros
estd siendo sentido mucho mds importante que nunca en la historia, por lo que
las controversias sobre las que inicialmente se construy? el edificio de la Bioética
—aborto, reproduccién asistida, eutanasia, ayuda al suicidio, trasplantes, inge-
nierfa genética, etc.— van a continuar proliferando'®. Ello ha motivado que la
Bioética se haya visto obligada a saltar a la plaza publica, a los lugares donde
se dirimen no sélo las cuestiones morales sino también las leyes y donde se
toman las decisiones politicas. Y me atrevo a afirmar que es por esto precisa-
mente que, hoy, la propia Bioética se ha convertido en una cuestién que preo-
cupa enormemente a personas y grupos conservadores y a algunos movimientos
religiosos mds o menos fundamentalistas.

La Bioética —dicen- se ha “politizado”. Incluso hay quien llega a afirmar
que, en cierto sentido, se ha convertido en politica’. Esta politizacién puede ser
desafortunada pero es, desde luego, inevitable?. De todos modos, cabe también
afirmar que muchas veces el término “politizacién” es utilizado peyorativa-
mente para denunciar determinadas cuestiones referentes tanto al proceso como
al objeto de las decisiones politicas por parte de aquellas personas o grupos que
se sienten discriminados en el proceso de toma de esas decisiones o perjudicados
por las mismas. Dicho término conlleva un poder retérico considerable atin
cuando es evidente que la toma decisiones politicas es una tarea eminentemente
“politica” en las sociedades democréticas en las que los distintos sujetos politicos
pueden tener opiniones muy diversas sobre qué constituye una practica ética y
diferentes intereses respecto de los resultados de la actividad politica®..

Pero al mismo tiempo se entiende que es responsabilidad de la comunidad
bioética huir de lo que ha venido a llamarse “guerras culturales” entre bloques
(supuestamente) uniformes y univocos de bioeticistas de derechas y de izquier-
das, de progresistas y de conservadores —lo que constituye algo similar a las
guerras de religién de los siglos pasados, menos violento pero igual de intole-
rante—, para lo que se deberd favorecer y proteger la utilizaciéon adecuada de la
politica partidaria, rechazar que caiga en cualquier distorsién en su uso, impedir
su mala utilizaciéon (aunque sea bien intencionada) y proporcionar un modelo
de sensatez ética que mitigue el mal uso de la politica porque socava la credi-
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bilidad no sélo de la propia labor politica —y por extensién, de los politicos—
sino de la misma tarea bioética y nos desvia de la eficaz dialéctica civil a inefi-
caces y agrias polémicas, de la reflexién responsable a los insultos personales,
de la democracia posible a la demagogia, a la intolerancia y al fanatismo. Los
bioeticistas debemos asumir el liderazgo en la recuperacién del arte de la deli-
beracién civilizada??, concediendo toda la importancia necesaria a las cuestiones
a las que inicialmente la sociedad o sus representantes no pueden responder
adecuadamente sin nuestra ayuda, lo que supone exponer las cuestiones a tratar
lo mds objetivamente posible, proporcionar razones fundadas para las posturas
en conflicto y presentarlas ptiblicamente de manera contenida y equilibrada.

La Bioética se autolesiona si se convierte en una cruzada moral, sea a favor
de los valores de la derecha o de los de la izquierda. De hecho, Ruth Macklin®
ha afirmado recientemente en un provocador articulo publicado este afio pero
que ella fecha en el afio 2050 que, dadas estas guerras, la Bioética, tal y como la
conociamos, habrd muerto o que por lo menos estard moribunda y que debiera
ser resucitada, pero para ello, afirma, deberfamos aprender de las lecciones del
pasado. Callahan?* expone que una Bioética saludable serd aquella en que con-
servadores y progresistas entiendan que tienen una causa comun que se persi-
gue mejor mediante el didlogo civilizado que de la manera en que se tratan dos
ejércitos enemigos. Cohen?, por su parte, dice que para hacer Bioética bien se
debe combinar la reflexién antropolégica con el andlisis de las politicas ptblicas
y el respeto decente para las opiniones bien consideradas de las personas a lo
largo del espectro politico. Macklin®, por dltimo, defiende que se debe volver
al debate razonado y que la Bioética como disciplina debe ser capaz de coexistir
con la Bioética como labor politica sin quedar subsumida en ella. Y esto puede
hacerse en gran medida aplicando el método cientifico al desarrollo de las po-
liticas ptiblicas porque del mismo modo que la buena ciencia —esto es, la cien-
cia—necesita una comunidad de investigadores informados y empoderados que
sean capaces de cuestionar y reconsiderar las asunciones existentes a la luz de
los nuevos datos, el buen gobierno requiere también ciudadanos y legisladores
que sepan y sean capaces de hacer lo mismo.

Lopez Aranguren: ética y politica

Lépez Aranguren® —cuyas palabras transcribo a continuacién— escribia en 1996
que la ética, en nuestro contexto, es una exigencia, una demanda, una actitud
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y, si se quiere, una inquietud también, la inquietud moral, la “sed de justicia”,

y mencionaba cuatro modos de cuestionarse la relacién entre ética y politica:

1.

Realismo politico. La moral es un “idealismo” en el sentido peyorativo
de la palabra, un irrealismo cuya intromisién en la politica no puede ser
mads que perturbador. El &mbito apropiado de lo ético es el privado. En el
publico no tiene nada que hacer. Lo moral y lo politico son incompatibles
y, por tanto, a quien ha de actuar en politica le es forzoso prescindir de la
moral.

Repulsa de lo politico. Etica y Politica son incompatibles pero ya que no se
pueden “salvar” ambas a la vez, en vez de “elegir” la politica, como en el pri-
mer caso, estableciendo la supremacia de ésta sobre la moral, se lleva a cabo
una repulsa de lo que se caracteriza como irremisiblemente malo. La des-
truccién del Estado o, cuando menos, su reduccién a un minimo, y la abs-
tencién de toda actividad politica o, cuando menos, la limitacién, en cuanto
sea posible, de la participacién en ella, son variantes de esta posicion.
Concepcidn tragica. Esta vision es mds trdgica (no tan “tranquila” como
las dos anteriores), porque en ella la persona se ve solicitada al mismo
tiempo e inexorablemente por la exigencia moral y la insoslayabilidad po-
litica. Siente que no puede satisfacer a la una y a la otra; pero por otra parte
tampoco puede “preferir” (como en las dos primeras versiones) ni “pres-
cindir”. Lo ético es vivido asf, en la politica, como imposibilidad insupe-
rable y, por tanto, trdgica. El ser humano tiene que ser moral, tiene también
que ser politico, y no puede serlo conjuntamente. No hay salida para él.
Zarandeado por estas dos fuerzas contrarias, el tirén de lo ético y la resis-
tencia de lo politico, se ve desgarrado y escindido: condenado a inhabili-
dad y fracaso politicos, por intentar responder a la demanda moral;
condenado moralmente porque, en definitiva, el simple hecho de “entrar”
en el juego politico es ya inmoral.

En el cuarto modo, concepcidon dramdtica, que también se vive con alta
temperatura animica, no se da la imposibilidad absoluta de conjugar ambas
sino la problematicidad constitutiva de la relacién entre ética y politica, de
lo ético en la politica. Se da, pues, no un sentido trdgico sino dramatico. La
moralidad politica —como por lo demds la moralidad privada, individual-
es ardua, problematica, dificil, nunca lograda plenamente, siempre in via,
y, a la vez, siempre “en cuestiéon”. La auténtica moral es y no puede dejar
de ser lucha por la moral. Lucha incesante, caer y volverse a levantar, bus-
queda sin posesion, tensién permanente y autocritica implacable. La rela-
cién entre ética y politica, en cuanto constitutivamente problematica, s6lo
puede ser vivida, de un modo genuino, dramédticamente.
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Pero Aranguren no sélo describe sino que también hace un andlisis critico
de las cuatro visiones. Asi,

A. Frente al irritante idealismo moral, que se mueve entre la utopia inane
y el enmascarado farisefsmo, reconoce la parte de razén que asiste al realismo
politico. La tinica manera segura de conservar las manos bien limpias es —y asi
ha sido plésticamente representado en Antigona, de Jean Anouilh, y en Las manos
sucias, de Jean Paul Sartre—, no tener manos, ser inoperante positivamente, limi-
tarse a decir “no”. Los moralistas a ultranza suelen ser, por lo general, quienes,
previa renuncia a toda responsabilidad politica directa, sin participar realmente
en la gestion de la cosa ptblica, se limitan a criticarla desde fuera, ayunos de so-
luciones que sean, a la vez, constructivas y morales. En efecto, las pocas veces
que apuntan una solucién suele ser, o bien irrealista y completamente utépica,
o bien disfrazada —incluso a sus propios ojos, y entonces el disfraz es perfecto—
de moral... Ninguna nacién es puramente idealista... y los buenos y los malos
no estan nunca en la tierra perfectamente separados, como piensan los purita-
nos... La ingenuidad y la estupidez pueden ser puestas al servicio de la propia
conveniencia. El interés se ha presentado casi siempre recubierto con el manto
de la moralidad, y nadie parecia tener la voluntad real de poner fin a esta en-
mascarada confusién. Hoy, por el contrario, en la valoracién comtn, el vicio mas
grave es la hipocresia y la cualidad mds estimada, la “sinceridad”. Por eso se
comprende el auge del realismo politico: se considera éticamente mds valiosa la
conducta de quien se expresa con franqueza, por cinica que sea la misma, que la
del “moralista”, en quien, por lo general, se tiende a ver un farsante.

La reaccién es comprensible —afirma— pero, como suele ocurrir en tales
casos, exagerada. Por eso, después de haber reconocido la parte de razén que
asiste al realismo politico, es menester denunciar su sinrazén. Por de pronto, la
separacion de las esferas privada y ptiblica que les sirve de supuesto es insoste-
nible. Un “realismo” verdaderamente consecuente tiene que eliminar la moral
no soélo de la vida publica, sino también de la privada. Ahora bien: la moral es
ineliminable, y la conciencia, un huésped enojoso que levanta su voz para aguar
la fiesta. Frente al utopismo “moralista” hay también un utopismo “amoralista”,
en el que cae de bruces este realismo. Serfa cémodo, sin duda, para el politico
poderse instalar, de una vez para siempre, “més alld del bien y del mal”, en la
paz de quien ha eliminado toda posibilidad de conflicto moral, todo sentido trd-
gico, o al menos, dramatico de la existencia. Serfa cémodo, pero es imposible.

Y justamente por ello el realismo politico puede volverse contra si mismo.
Si, en efecto, la moral es ineliminable, quien no cuente con ella comete una falta
de sentido realista, pues la apelacién moral representa, o puede representar, un
papel politico decisivo. La moral es, muchas veces, una eficaz arma politica.
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Por eso, el verdadero maquiavelismo es el que sabe poner la moral vigente al
servicio de la politica. Un maquiavelismo confesado se anularia eo ipso en
cuanto tal: para ser eficaz tiene que ser hipdcrita y rendir tributo a la virtud.
Magquiavelo no fue maquiavélico, porque escribi6 El Principe. Aparecer como
bueno puede ser, para una persona cualquiera como para un gobernante, la ma-
nera mds sutil de ser eficaz. El “realismo” estd siempre en funcién de las expec-
taciones que suscite nuestra accion.

Sin llegar a los extremos maquiavélicos, se puede pensar también, con bue-
nas razones, que la politica eficaz puede ser una politica moral, y que el mal
constituye, o puede constituir, un error politico. No porque el interés politico y
el interés moral, o, en general, el egoismo y la moralidad sean inseparables,
pero si porque tampoco son, a priori, incompatibles. La gama de las situaciones
humanas es tan variable que no tolera estas simplificaciones.

B. El supuesto de que el ser humano puede repudiar la dimensién politica
de su ser, a voluntad, es un doble autoengafio. En primer lugar, el de pensar
que el ser humano puede amputarse, a voluntad, la dimensién politica del ser.
El farisefsmo, que es tantas veces, por desgracia, el envés del “idealismo” re-
solvia el problema de éste y otros oficios, considerados viles e inmorales, pero
también imprescindibles, contratando a quienes los desempefiasen. El segundo
autoengarfio es el de pensar que se puede preservar mucho mds la pureza moral
en la vida privada que en la vida ptblica. Esto no es verdad aunque lo pueda
parecer. Es cierto, como decia Weber, que los politicos no pueden gobernar, o al
menos nadie lo ha hecho, con el Sermén de la Montafia e incluso que ni siquiera
suelen hacerlo con el c6digo, no escrito, de la mds elemental moralidad. Pero...
la tinica diferencia entre la esfera privada y la ptblica consiste, utilizando la
metafora platénica, en que, siendo como dos letreros que dicen lo mismo, aun-
que uno de tamafio mds grande que el otro, y en el que se ve todo, también las
faltas, mucho m4&s abultadamente.

C. Nadie puede instalarse en la autenticidad. La moral de la autenticidad
es la de la ambigiiedad. No se trata simplemente de que no existan un “bien” y
un “mal” objetivos separados de la situacién concreta y del proyecto existencial;
es que este proyecto existencial es inevitablemente ambiguo, susceptible de in-
terpretaciones y mds atin de intenciones encontradas, inescapable a la “mala
fe”. El ser humano no es nunca, en sus propdsitos, en sus decisiones, en sus ac-
titudes “de una pieza”, sino, en mayor o menor grado, siempre esto y lo otro a
la vez. Por eso la verdadera autenticidad, que no puede ser sino autenticidad
de vuelta de sf misma, es la que se acepta en su ambigtiedad y consiste en vivir
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plenamente esta condicién equivoca, humana —es decir, no perfecta, heroica o
semidivina-, esta “conciencia desgraciada”, este saberse pecador sin posibilidad
de perdén, porque no existe quien pueda perdonar.

D. En la tragedia, la suerte estd echada por adelantado. El destino cierra
inexorablemente toda salida de la contradiccién, toda posibilidad de sintesis.
Por el contrario, hay drama cuando hay pericia y libertad, cuando no conoce-
mos por adelantado el desenlace, cuando son posibles todavia tanto el si como
el no, cuando podemos ciertamente condenarnos, pero también salvarnos.

La comprensién de la relacion entre ética y politica, o dicho en otros tér-
minos, la realizacién de la posibilidad de moralizacién de la politica, ha de ser
dramética. Comprensién dramaética quiere decir afirmacién de una compatibi-
lidad ardua, siempre cuestionable, siempre problematica, de lo ético y lo poli-
tico, fundada sobre una tensién de cardcter mds general: la de la vida moral
como lucha moral, como tarea inacabable y no como instalacién, de una vez
por todas, en un status de perfeccién. Comprensién dramatica y no tragica equi-
vale a decir que la tensién se pone no en el plano metafisico sino en el moral. El
ser humano no es malo pero hace el mal; el ser humano no es pecador pero el
justo peca siete veces al dia; cae una y otra vez para volver a levantarse.

Ahora bien: si la vida moral es drama y no estdn repartidos de antemano los
destinos, tampoco lo estdn los papeles: no estdn los buenos a un lado y los malos
a otro, sino que unos y otros se van haciendo tales —pero sin serlo nunca entera-
mente, sin “coincidir” nunca con su bondad o maldad- en la peripecia de la vida.
Lo cual quiere decir también que nunca podemos juzgar sobre el ser de nadie, que
siempre es demasiado pronto para condenar y también para canonizar.

Es entre la tragedia y el fariseismo, en el drama de la existencia, donde
estd la verdad moral y la posibilidad —dificil siempre— de moralizacién de la
politica. Lejos del pesimismo sobre la naturaleza humana. El desprecio del ser
humano, la afirmacién de su maldad es siempre falta de amor y precipitada,
injusta condenacion, explicita Aranguren.

Retazos de politica, hoy

Siendo ciudadano de este Estado sometido a convulsiones juridico-politicas
como las habidas en relacién con lo que se ha venido a denominar la memoria
histérica, quiero citar a Tucidides que 400 afios antes de Cristo escribia ya que;
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“La politica sirve para que el odio no sea eterno”

aunque no estoy muy seguro de que en nuestro caso esta afirmacion sea cierta
—se pueden presentar muchos ejemplos que demuestran lo contrario- y, vi-
niendo como vengo de Euskal Herria, a Horacio que, poco antes del inicio de
nuestra era, afirmaba que;

“Dulce et decorum est pro patria mori”

para contradecirle también y afirmar que si —quizds— es hermoso morir por la pa-
tria, mucho mads lo es vivir por los conciudadanos de uno. Y alzar nuevamente mi
voz para que, de una vez por todas, cese el fenémeno de la violencia en mi Pafs".
Podrifa, podria pero no quiero, presentar cémo se defienden, también en Es-
pafia, opciones contrapuestas sobre algunas cuestiones —relacionadas con la po-
litica o incluso con aspectos relativos a la aplicacién de la ciencia— que nos afectan.
Podria mostrarles los carteles anénimos con que elementos de la llamada iz-
quierda abertzale empapelaron las paredes de Navarra hace un par de afios en
los que a Uxue Barkos, diputada de Nafarroa Bai, y a mi mismo se nos acusaba
junto al presidente del Gobierno de Navarra, la alcaldesa de Pamplona y el se-
cretario general del Partido Socialista de Navarra de ser unos miserables por
haber vendido Euskal Herria ja cambio de nuestras poltronas! Podria recordarles
qué barbaridades se han llegado a decir en relacién con la Ley Orgéanica 2/2010,
de 3 de marzo, de salud sexual y reproductiva y de la interrupcién voluntaria del
embarazo, pero en vez de esto, recurriré a citas de personas de Estados Unidos
porque, después de haberles mostrado (o de invitarles a ver) el video en el que el
cantante vasco Javier Muguruza, hace ya 6 afios, defiende al diario Equnkaria —
valga la redundancia— y denuncia su cierre mientras que es abucheado por sus
comparfieros de profesion, personas éstas habitualmente proclives a apoyar la li-
bertad de expresién en cualquiera de sus muy diversas formas, aunque en este
caso no fue asi*®
distintos lideres, politicos y bioeticistas, respecto de la utilizacién de células tron-
cales de origen embrionario. Asi, el entonces presidente Bush comentaba que;

, prefiero “relajarles” un poco y traer a colacién las palabras de

“La clonacién para investigacion biomédica llevard a desarrollar seres humanos
para crear trozos de cuerpo a demanda”*

El dia en que estoy revisando la redaccién final del texto ETA envia un video a la BBC en que co-
munica su intencién de no cometer méds atentados. Vaya aqui mi mds firme y profundo deseo de
que esta declaracion de voluntad se convierta en realidad para siempre.
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mientras que el senador Kennedy defendia euférico que;

“Con los resultados de la investigacion con células troncales embrionarias se con-
seguird vaciar tres cuartas partes de las camas de residencias de ancianos de Mas-

sachusetts”0,

Desde el mundo de la Bioética, Caplan denunciaba a su vez que;

“Quienes se oponen a este tipo de investigaciones constituyen una estrambotica
alianza de fandticos religiosos antiaborto y neoconservadores tecnofdbicos con una
especie de chapurreo cientifico de progresistas antibiotecnoldgicos que presionan
para que el Senado conceda mds valor moral a los embriones clonados en tubos de
laboratorio que a los nifios que no pueden caminar o a las abuelas que no pueden
sujetar un tenedor o respirar”®L.

Y a su vez, Pellegrino afirmaba taxativamente que;

“El recurso a las células embrionarias humanas no es ético, resulta cientificamente
cuestionable y simplemente innecesario”.

Los también neoconservadores Cohen y Kristol describian a quienes apo-
yaban la clonacién terapéutica como;

“una extraiia mezcla de la desmesura del investigador médico que busca llevar a
sus conciudadanos mds alld de la naturaleza, y del sentimentalismo del post-co-
munista romdntico que ve en la ciencia genética una nueva esperanza para cons-
truir un cielo amable, justo y liberado en la tierra”.

Por cierto, estos dias nos llega la noticia de que el Juez Royce C. Lamberth,
del Tribunal Federal de Distrito para el Distrito de Columbia ha sentenciado
que la politica de la Administracién Obama de 2009 respecto del uso de células
troncales provenientes de embriones humanos es ilegal. La sentencia es confusa
y no estd claro si declara ilegal toda investigacién con células troncales embrio-
narias, incluida aquella que fue permitida por la politica mucho mds restrictiva
del Presidente George W. Bush de 2001. La comunidad cientifica americana ha
sufrido un fuerte shock al conocer la noticia y estd a la espera de saber si puede
continuar con estas investigaciones o si debe paralizar todas las relacionadas
con células troncales. Por cierto, entre quienes denunciaron la politica del Pre-
sidente Obama, ademds de una asociacién llamada Nighlight Christian Adop-
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tions, estaban también los doctores Theresa Deisher y James L. Sherley, que in-
vestigan con células troncales de adultos que defienden que su investigacién
recibirfa menos ayuda si también se puede investigar con células embriona-
rias*. Ultimas informaciones hacen saber que el Presidente Obama ha conse-
guido paralizar los efectos de esta sentencia; no se sabe hasta cuando.

Deliberacion y politica

Frente a las formas de defensa de las distintas opiniones mostradas en el ante-
rior pérrafo, diversos autores defienden la deliberacién como el instrumento
6ptimo para el intercambio de razones y opiniones. Aristételes la consideraba
el método de la racionalidad préctica, y, por tanto, el propio de las decisiones
técnicas, artisticas, éticas y politicas y la definfa como el proceso intelectual de
ponderacién de todos los factores que deben ser tenidos en cuenta en un pro-
ceso razonable de toma de decisiones®. Por su parte, Gracia afirma que la de-
liberacién consiste en un arte basado en en el respeto mutuo, cierto grado de
humildad intelectual y el deseo de enriquecer la propia comprensién de los he-
chos, mediante la escucha y el intercambio de opiniones y de argumentos con
el resto de personas involucradas en el proceso®.

Guttman afirma que la democracia es la forma mas familiar y también la
mas justificable de manejar el desacuerdo en la politica®. De hecho, las demo-
cracias se crearon para tratar el pluralismo. Basica a todas las concepciones de
democracia es la idea de que las personas deben ser tratadas como ciudadanos
libres e iguales, y que deben estar autorizadas para tomar parte como iguales
en el gobierno de su sociedad. Todas las concepciones morales de la democracia
defienden por tanto el sufragio universal, unas elecciones libres y justamente
competitivas, el derecho a presentarse a elecciones, la libertad de expresién, de
prensa y de asociacién, unos procesos justos y la igual proteccién ante la ley,
junto con otros derechos civiles, politicos y socioeconémicos que son condicio-
nes necesarias para una libertad politica efectiva.

La deliberacién parece ser esencial para el mantenimiento del orden pu-
blico y el fortalecimiento de la convivencia. La deliberacién posibilita la reali-
zacién y la profundizacién de la democracia en cualquier sociedad; capacita a
los ciudadanos para definir sus diferencias y separar las diferencias tolerables
de las que consideran que no lo son; permite localizar puntos de acuerdo y de
compromiso morales defendibles asi como los lugares de inconmensurabilidad
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en que éstos no son posibles. La deliberacién es esencial para el mantenimiento
de comunidades politicas efectivas e incluso, tal y como pensaron los antiguos,
para el de la propia civilizacién; ésta no puede sobrevivir a menos que los seres
humanos sean capaces de hablar y de vivir juntos.

Deliberar es razonar juntos, manteniendo el respeto mutuo entre quienes
defienden posturas encontradas, siempre bajo los principios de reciprocidad,
publicidad y responsabilidad.

Pero la politica, ademds de la razén, utiliza la pasién, el compromiso, la
solidaridad, la valentia, la competitividad... El quehacer politico ha sido pro-
bablemente desde su principio cldsico una actividad internamente contradic-
toria en la que compiten virtud, desinterés, compromiso social y razén por un
lado, y egoismo, corrupcién, perversién y odio por otro®. Y atn siendo impor-
tante, puede ser —seguramente es— necesario algo mds que la deliberacién para
llevar a cabo todas las actividades que un politico debe realizar porque es dificil
llegar a conclusiones sin cierto grado de autoridad, conflicto y coercién®. Por-
que la politica lleva consigo la obligacién de realizar multiples actividades como
educar, organizar, movilizar, demostrar, declarar, debatir, negociar, presionar,
hacer campafia, votar, recaudar fondos, realizar tareas rutinarias, gobernar... y
como actividad delictiva que parece ir indisolublemente unida a algunos per-
sonajes que se dedican a la politica, también corromper —aunque existe evidencia
suficiente como para admitir (in)tranquilamente y denunciar que la corrupcién
es hoy un componente esencial del funcionamiento democrético*’. Para todo
ello se necesitan buenos argumentos aunque rara vez se logre la victoria a base
s6lo de buenos argumentos®!.

Poliética

Fui candidato al Senado por la coalicién Nafarroa Bai en las elecciones generales
de 2008. No sali elegido. Ademads de con un programa, la coalicién se presentaba
con una campafa en la que decfa defender nuevos conceptos como emakumen-
talidad (emakume en euskara significa mujer), guerrabolizioa, homosensibilidad,
unibertzale, mestizage, solidiaria y poliétika, entre otros. Conceptos fruto de la
unién de otros distintos cuya suma pretendiamos defender y que fue intere-
sante intentar explicar a la ciudadania al tiempo que le animdbamos a crear
nuevos de cara a hacer entre todos una nueva politica con nuevas formas y ma-
neras. Todos ellos resultaron ser un tanto ambivalentes.
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El término poliética, por ejemplo, sugiere al mismo tiempo pluralidad de
éticas y fusién de lo ético y lo politico*. La primera acepcién, la admisién de
pluralidad de éticas, deriva de la insatisfaccién ante la Moral (en singular) que
empuja, se impone o domina en las sociedades europeas. La segunda, la nece-
sidad de una fusién o de un acuerdo cordial entre la ética y la politica es un des-
iderdtum que nace en la época de la ascensién de las masas a la politica y de la
manipulacién politica extrema de las masas. Este deseo se mueve entre tradi-
cién e innovacién: arranca de la necesidad de distinguir analitica y metédica-
mente entre ética y politica (y en eso es moderno), pero rechaza las
consecuencias de la separacién entre lo ptblico y lo privado, una de las cuales
es la generalizacién de la doble moral, y se burla de la pretensién segtin la cual
los vicios privados producen virtudes ptblicas. En lo que tiene de innovador,
este deseo de fundir ética y politica ha oscilado entre la afirmacién de que en el
fondo todo es politica (cuando los nuevos sujetos reivindican nuevos derechos)
y la afirmacién de que no hay fondo, de que el ser es lo que aparece y, por tanto,
la politica tiene que ser ética de lo colectivo, de la esfera puiblica (cuando los nue-
vos sujetos se piensan a si mismos ya no como meros reivindicadores de dere-
chos, sino como parte de lo que puede ser el nuevo poder). También aqui, pues,
el deseo se mueve entre la innovacién y la tradicién, o, para hablar con més
propiedad, la reinterpretacién de tradiciones anteriores a la de Maquiavelo.

Entendido en el sentido de una pluralidad de éticas o conjunto de princi-
pios morales que compiten entre si, la poliética no es una afirmacién normativa,
sino m4s bien una constatacién, un juicio de hecho, o algo que se da ya por su-
puesto. Lo cual no implica en ningtin caso admisién del relativismo ético, sino
agudizacion de la batalla de ideas.

Entendida como deseo de fundir ética y politica, la poliética es en cambio
una propuesta normativa, no siempre explicita, que arranca de dos observacio-
nes paralelas:

1. De la observacién de que la separacion entre ética y politica, establecida
en los origenes de la modernidad europea, tiene fundamento metodolé-
gico pero ha sido pervertida en la vida préctica de las sociedades.

2. Delaobservacién de que los principales problemas que llamamos politicos
remiten a principios éticos insolventables y, viceversa, que no hay asunto
relativo a los comportamientos privados que no acabe en consideraciones
politicas o juridico-politicas.

El saber politico tiene un cardcter particular y pluralista, mientras que el
filosoéfico, el ético, es universalista y singular. La ética es reflexién sobre la vida
buena del ser humano considerado como individuo. La politica, por su parte,
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tiene como objeto la comunidad buena o, lo que es igual, el buen gobierno de
los hombres y mujeres asociados. Afirma Walzer que la filosofia es la politica
reflexionada con tranquilidad, y que la politica es la filosoffa llevada a la prac-
tica en medio de la confusién®’. Seguramente no es del todo cierto, pero sf lo es
que entre ética y politica hay un continuum, una continuidad cuyos aspectos
concretos pueden ser analizados metodolégicamente por separado, andlisis que
al mismo tiempo nos recuerda continuamente que las consideraciones sobre
uno de los &mbitos nos lleva irremediablemente al otro. Por eso algunos afirman
que la politica es la ética de la vida colectiva. Etica y politica son necesarias,
pero ninguna de ellas es suficiente para alcanzar los objetivos politicos en un
estado democrético, porque la politica democrética trata no sélo del poder sino
de cémo gestionar éste en beneficio de todos los ciudadanos*.

La ética proporciona la validacion filoséfica de una cuestién mientras que
la politica concede autorizacién para llevarla a cabo. Se trata de dos cuestiones
diferentes; pertenecen a dos dmbitos distintos de la actividad humana. La au-
torizacién es obra de ciudadanos que se gobiernan a si mismos entre sf mismos.
La validacién es fruto de los filésofos que razonan por su cuenta o en didlogo
filos6fico con otros en un mundo mds o menos propio que llenan con los pro-
ductos de sus especulaciones. Ni la democracia tiene nada que alegar en el te-
rreno filoséfico, ni los filésofos cuentan con derecho especial alguno en la
comunidad politica. En el mundo de la opinién, la verdad es, en el fondo, una
opinién mds, y los filésofos sélo son otros creadores de opiniones®.

Ricoeur, para no prejuzgar sobre el orden de precedencia entre ética y politica,
propone hablar en términos de interseccién mds que de subordinacién en la rela-
cién existente entre ambas. Y sefiala dos focos descentrados, el uno respecto del
otro; planteando cada uno de ellos una problematica original y creando un seg-
mento comun precisamente por su superposicion. Pero, dice, la interseccién real
se da entre tres circulos: el econémico, el politico y el ético, lo que de alguna manera
dificulta y, a la vez, facilita el andlisis de los tres campos por separado. El circulo
econdémico tiene sus propias reglas, normas, principios, transacciones y actuacio-
nes por lo que parece funcionar muy independientemente de los otros dos —aun-
que no del todo, como ya se ha expresado. Sus mecanismos habitualmente no
reciben las validaciones de los filésofos ni la autorizacién ciudadana expresa y sin
embargo tiene una repercusion fundamental en las vidas de los ciudadanos*. De
hecho, hay quien afirma que las corporaciones parecen haber dominado todos los
aspectos de la vida, incluidos sus aspectos mds internos, y que ya no somos las
personas quienes controlamos a las corporaciones sino al revés. Y reivindica que
para hacer frente a esta despersonalizacién provocada por la esfera econdémica,
las microdecisiones son lo importante”. Para ello es capital restituir a lo politico
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su dignidad propia. Lo politico tiene que sostener una reivindicacién primordial
de autonomfa frente a lo econémico-técnico. Esta reivindicacién es la del sentido
de la accién racional, sentido inseparable de la moral viva de la intencién ética.

Por eso, la Poliética que defiendo trata de la recuperacién del todo perdido,
no sélo de esa drea en que interseccionan los tres circulos ético, politico y eco-
némico, sino del todo, del conjunto. Y de recuperarlo para todos. Porque tal y
como denuncia Amartya Sen, es intolerable ética y politicamente que cuanta
mds riqueza se produce, mds ndmero de pobres (econémica y politicamente)
generamos®®™. Por lo expresado hasta aqui, cabe afirmar que la tinica ética que
es posible hoy es la que reconozca que el mundo de la coexistencia humana,
esto es, la politica, no puede, no debe, no deberia, basarse en la verdad filoséfica
o ética en un sentido cuasi-absolutista o cientifico sino, mas bien, en la justicia,
es decir, en el arbitraje democrético y dialégico de las reivindicaciones en com-
peticion®!. Por todo ello uno estd tentado a decir que de hecho sélo hay una ver-
dad hoy, y que ésta es la democracia®™, o més acertadamente, el trabajo y la lucha
constantes, desde la ética, por una democracia para todos y en todos los 4mbi-
tos, libre de corrupciones y maquinaciones. Nosotros los bioeticistas podemos
colaborar en este viaje con la defensa de unos principios bdsicos entre los que
enumero la conviccién de que el progreso es posible, que las personas tienen
dignidad (lo que lleva a defender que los derechos individuales y el bien comuin
pueden y deben ser respetados y promovidos al mismo tiempo), y que una po-
litica adecuada para los ciudadanos exige el respeto de la evidencia cientifica y
el deseo de cambiar las formas habituales de funcionamiento®. Esto es, defen-
diendo la apertura al cambio, con un espiritu de blisqueda y sentido de justicia;
para decirlo en palabras de Adela Cortina, desde y con una ética cordial®.

Permitanme acabar con unas —;irénicas?, ;cinicas?, ;certeras?— palabras
escritas por Jonathan Swift hace 400 afios:

“Considerando la natural propension del hombre a mentir y de las muchedumbres
a creer, confieso no saber como lidiar con esa mdxima tan mentada que asegura
que la verdad acaba imponiéndose”.

Palabras a las que deliberadamente quiero contraponer —como llama-
miento a esa recuperacion del todo global- las de Albie Sachs, luchador en pro
de los derechos humanos, miembro de la Ejecutiva Nacional del Congreso Na-
cional Africano y posteriormente del Tribunal Constitucional de Sudéfrica:

“Todas las revoluciones son imposibles hasta que ocurren; entonces son inevita-
bles”®
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Uno de los pintores que tratd con mayor profusion el
“mal de amores” fue Jan Steen. Las pacientes que
aparecen en sus composiciones se caracterizan por su
languidez, tristeza, semblante pdlido y ganas de llorar.
Suelen encontrarse tendidas en un divdn, un lecho o en
un sillén acolchado con almohadas.
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BIOETICA, TECNOLOGIA DE LA INFORMACION Y SALUD

Kenneth W. Goodman
Ethics Programs. University of Miami.

IndiCe del capitulo

I Apoyo ala toma de decisiones.

I Uso secundario.

I Privacidad y confidencialidad.

I Salud global, desarrollo e informatica.
1 Soluciones.

1 futuro de las profesiones relacionadas con la atencién de la salud es

computacional. De hecho, puede argumentarse que la aplicacién de las tec-

nologfas de la informacién en la atencién de la salud tendrd un impacto
tan marcado como antes ha ocurrido con otras innovaciones tecnoldgicas que
modificaron para siempre los métodos usados para la investigacion, el diagnos-
tico y el tratamiento de las enfermedades.

Los cambios generados por la tecnologia de la informacién serdn, al
menos, tan significativos como los originados por la genética, los trasplantes
de 6rganos, y todos los avances que han transformado a la medicina en el ul-
timo medio siglo.

Ademas:

1. Enla medida en que la medicina, la investigacién biomédica,
y la enfermeria son actividades morales, y

2. Dado que la tecnologia de la informacién en si misma plantea tensiones
éticas, entonces...

Estas tecnologias también nos presentardn una gran variedad de nuevos e
interesantes desafios éticos y estos desaffos serdn tan complejos como los
planteados por cualquier otra tecnologfa innovadora.

Mis opiniones son provocativas, no porque quiera provocar sino porque
creo que la tecnologia de la computacién y de la comunicacién reformularan el
paisaje médico, y por lo tanto, el mundo de la bioética. Permitanme darles unos
cuantos ejemplos de desafios y problemas que me vienen a la mente, para
posteriormente ofrecerles unas modestas sugerencias para enfrentarlos.
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Apoyo a la toma de decisiones

Estudios controlados han demostrado que para cierta clase de enfermedades
las computadoras (o los ordenadores) puede hacer diagndsticos mds precisos
que los propios seres humanos. Por favor, piensen bien en lo que les estoy di-
ciendo: El ordenador estd superando a los seres humanos en una actividad
que estos han desarrollado en los ultimos 2000 afios. Se me ocurre una pre-
gunta: justed preferirfa que su médico usara una computadora para evaluarlo
y diagnosticarlo? Es mds, hagamos un pequefio experimento: “;Preferiria que
su médico usase una computadora para diagnosticar la causa de dolores en
el pecho?

Aunque no estoy sugiriendo que la practica de la medicina es solamente
computacional, este pequefio experimento nos obliga a considerar un conjunto
de preguntas interesantes. Algunas son obvias y otras no lo son tanto:

e ;Las computadoras, sirven para mejorar la atencién de la salud?
e  Siasi fuera, ;se deberia exigir a los médicos que las usen?
° Si un medico no las usa, ;jestard cometiendo un error?

Tengan en cuenta que a todos aquellos que trabajamos en el campo de la
bioética se nos pide, habitualmente, identificar aquello que es peligroso o equi-
vocado o no ético en el uso de una tecnologia nueva. De hecho, hay veces en
las que deberfa existir la obligacién moral de usar una tecnologia innovadora.

Un dispositivo que mejora las posibilidades diagnosticas puede salvar
vidas, pero si esto ocurre a expensas de desconectar a los médicos de sus pa-
cientes, el resultado final pudiera tener el efecto contrario al esperado.

También quisiera sefialar que ciertos usos computacionales para la atenciéon
de la salud tales como ordenes de eximenes complementarios realizadas por los
médicos, comunicacién de los resultados de examenes practicados, archivos de
historias clinicas, entre otros, son ahora generalmente vistos como esenciales en
el contexto de lo que se considera una atencién médica de alta calidad.

Existen programas informédticos que pueden predecir con cierta exactitud
el momento de la muerte de un paciente. Y cudl serd la causa de esa muerte.
Estos programas funcionan en base a puntajes prondsticos asignados mediante
la comparacién de diversos datos fisioldgicos y patolégicos de un determinado
individuo contra bases de datos de otros miles de individuos. De hecho, estas
mediciones, al ser generados por un programa de computacién, no estdn in-
fluenciadas por emociones, prejuicios u otro tipo de sesgos.

En este caso, el agente sanitario que usa tal programa puede ser guiado
hacia una decisién determinada sobre un paciente particular en base a los al-
goritmos utilizados para efectuar la consulta al sistema.
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¢(Deberfan los médicos servirse de estos programas al tomar determinacio-
nes en casos del fin de la vida? Aqui debo mencionar que algunos de esos siste-
mas, incluyendo evaluaciones secuenciales de insuficiencia organica, SOFA, por
su acrénimo en inglés, son invocados a menudo como herramientas que pueden
ser utilizadas para el apoyo en toma de decisiones, por ejemplo al efectuar deter-
minaciones sobre seleccién y clasificacién de pacientes basado en sus necesidades
terapéuticas y los recursos disponibles para su atencion (triage), sobre todo en
momentos de crisis sanitarias extremas, tal y como podria ser una pandemia.

Uso secundario

Hablando de base de datos, uno de los mayores desafios que enfrentamos en el
mundo de la medicina computacional es decidir cudl serfa el mejor uso que po-
driamos darle, especialmente en lo que se refiere al uso secundario de la infor-
macién contenida en los sistemas y en las bases de datos.

Justamente, el uso secundario de la informacién nos lleva al problema del
consentimiento informado, en relacion con el uso de datos con fines distintos a
los que fueron autorizados inicialmente por el sujeto. Esto nos enfrenta a las si-
guientes preguntas:

e  ;Cuanto debemos decirle a los pacientes acerca del uso futuro de la infor-
macién personal de su salud?

*  Siobtenemos consentimiento para un uso, ;deberfamos volver a solicitar a
los pacientes el consentimiento para otro tipo de usos de esa informacién?

®  Siestamos usando esa informacién para la salud ptblica, ;necesitamos el
consentimiento del paciente?

Estas bases de datos aumentaran no solamente en niimero sino también
en tamafio durante los préximos afios y algunas de ellas serdn patentadas o
pertenecerdn a corporaciones privadas. En esos casos, ;qué tipo de regulaciones
o reglamentos serdn necesarios?

Privacidad y confidencialidad

Usando un cédigo de diagnostico, una fecha de nacimiento, y un c6digo postal,
hoy en dia puede conocerse la identidad de al menos el 80 por ciento de aque-
llos individuos cuya informacién de salud estd guardada en una computadora.
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En otras palabras, nuestro punto de vista tradicional sobre la confidencialidad,
que hasta hoy parece consistir en ocultar pedazos de papel con informacién
personal a gente que no tendria que conocer esa informacién resulta arcaico e
inadecuado.

La mayoria de las culturas honran e intentan proteger alguna forma de
privacidad y confidencialidad medica; por ejemplo la Unién Europea y los Es-
tados Unidos tienen estructuras regulatorias muy avanzadas para cumplir con
este propdsito.

Infelizmente, estas estructuras a menudo no toman en cuenta la fluidez
que debe tener la informacién de salud e incluso la opinién de los duefios de
esa informacién.

Permitanme darles un ejemplo: Nuestro equipo en la Universidad de
Miami completé recientemente un proyecto sobre el historias clinicas y las he-
rramientas que usan los pacientes para guardar su propia informacién, comu-
nicarse con los médicos, y poder realizar un seguimiento de su propia conducta
en relacién con su enfermedad.

Dichas herramientas son cada vez mds comunes especialmente en gente
con patologias crénicas como la diabetes. Un registro personal de salud puede
guardarse en un teléfono celular, en internet, o en una memoria externa de la
computadora.

Hemos encontrado algo sumamente interesante: los mds jévenes parecen
tener diferencias significativas en su concepto sobre el significado de la priva-
cidad en relacién a la gente mayor. Los j6venes parecen més dispuestos a com-
partir su informacién médica en las redes sociales (como lo es Facebook) con
docenas, y a veces, cientos de otros a los que se les podria referir como “amigos”
virtuales.

Me parece que el significado del concepto de “privacidad” es mucho mds
amplio y mds flexible que como estamos acostumbrados a concebirlo. Como
dije antes, grandes bases de datos plantean desafios nuevos en cuanto a nuestro
modelo de consentimiento informado se refiere y también a lo que entendemos
por privacidad.

Consideren también el crecimiento de los sistemas de “vigilancia de la
salud personal”, asi como el uso de diversos sensores y otros dispositivos que
permiten una evaluacién continua a distancia del estado de salud de una per-
sona. Algunos de estos dispositivos pudieran estar incorporados en anteojos o
implantados internamente como es el caso de los marcapasos cardiacos.

La tecnologfa de la informacién de la salud estd modificando todos los pa-
radigmas que acompafaron a las ciencias médicas por centurias.
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Salud global, desarrollo e informatica

No me malinterpreten. Muchos de los cambios son buenos, y hasta moralmente
necesarios. Como dije anteriormente,

“hay ocasiones en donde existe la obligacion moral de usar una nueva tecnologin”.

Un buen ejemplo de esto se encuentra en lo que entendemos por salud
global, y la relevancia que estdn adquiriendo las tecnologifas de la informacién
y la comunicacién.

Uno podria- y probablemente deberifa- argumentar que el mayor problema
bioético en el mundo no se origina en dilemas relacionados con el uso de inge-
nierfa genética, la investigaciéon con células madres, el aborto, la eutanasia, los
trasplantes de 6rganos, o los temas vinculados con el fin de la vida.

Los mayores problemas bioéticos, mas bien, parecen presentarse ante las
inequidades y las disparidades existentes por las profundas brechas entre los
paises ricos y los paifses pobres.

Que billones de seres humanos carezcan de servicios publicos de salud
bésicos y adecuados es una vergiienza para la humanidad. Este es un terreno
donde la informética puede generar algtin alivio. En Africa, por ejemplo, siste-
mas de informacién de bajo costo ayudan a mantener registros médicos senci-
llos, registros de vacunas y de vigilancia epidemiolégica. En conjunto con
programas educativos para médicos y para trabajadores de la salud en general,
hay buenas razones para creer que es uso de la tecnologia de la informacién
pueda mejorar la salud de poblaciones enteras.

La Comisién Europea propone grandes inversiones en tecnologfa digital
en parte para apoyar un sistema que permita tener acceso a los historiales de
los pacientes o intercambiar material electrénicamente a través de los 27 estados
miembros de la Unién Europea para el 2012 asi como servicios de telemedicina
distribuidos ampliamente para el 2020.

Soluciones

La historia de la civilizacién es, en parte, la historia de las herramientas y de su
cultura: el fuego, la metalurgia, la industria, el transporte, la comunicacién, la
ingenierfa biomédica.
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Cada época genera nuevas tecnologfas y cada nueva tecnologia presenta

nuevos desafios. Quisiera decir algo acerca de cémo podemos disfrutar los

beneficios de los sistemas de informacién de la salud, la tecnologfa de la comu-

nicacién, y al mismo tiempo prevenir o mitigar posibles dafios.

Primero, tomar la postura de lo que yo he llamado “precaucién progre-
siva”. Basicamente esto significa que debemos ser cuidadosos al servirnos
de nuevas tecnologias sanitarias. Si existe la obligacién moral de estar abiertos
al uso de nuevas tecnologias, también existe la obligacién moral de ser cuidadosos
en el andlisis critico y desapasionado sobre los beneficios y los potenciales perjuicios
que estas pueden generar. Una vez aceptadas, deben establecerse mecanis-
mos claros de orientacién, gufa, y manejo.

Segundo: La comunidad bioética necesita tomar consciencia sobre la rele-
vancia y las implicancias del uso y almacenamiento electrénico de la in-
formacién sanitaria e incluirla entre los otros temas importantes para la
reflexién y la discusién. A pesar de no poder resistir la tentacién de caer
en lo que se ha llamado la ética “boutique”, debemos, sin embargo, enfo-
carnos en los temas y desafios que con seguridad contribuirdn a mejorar
la salud de muchos. ;Cudntas personas se verdn afectados por investiga-
ciones con células madres? ;Cudntos lectores ya tienen su informacién per-
sonal de salud almacenada y analizada por computadoras?

Tercero: La sociedad necesita incluir a esta nueva y energizada comunidad
bioética en decisiones politicas. A menudo hemos visto que la ciencia mé-
dica progresa més rapido que el anélisis filoséfico o la mirada critica sobre
las politicas publicas...creando a menudo grandes (e imprevistos) proble-
mas. No debemos cometer este error con la tecnoldgica de la informacién
sanitaria: Incluyamos el pensamiento bioético desde el principio. Lo po-
demos ver de esta manera: Paises tales como Espafia, que han sido lideres
internacionales en materia de bioética por toda una generacién tienen la
oportunidad especial, y quizds la responsabilidad, de demostrar la utilidad
de la ética aplicada en un mundo que cambia vertiginosamente.

Traduccién por Dr. Sergio G. Litewka y Ms. Ana Bezanilla



édad, ;mdq-x&g a _}m{.f.?ﬂmra 119 m‘o.r ucrmm )rrui?;m edad. ﬂ;fm}é en 1820,

»t

AUTORRETRATO CON EL DOCTOR ARRIETA
Francisco de Goya
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AUTORRETRATO CON EL DOCTOR ARRIETA
Francisco de Goya

En este autorretrato el pintor aragonés se nos muestra enferno
y agonizante, detrds de él aparece el doctor Arrieta, que le da a
beber una pécima reconstituyente. En el fondo a la izquierda
aparecen representadas Las Parcas, la muerte. La obra podria
concebirse como una Piedad laica, en la que la figura de Jestis
ha sido sustituida por el médico, que haria las funciones de
dngel protector frente a la muerte.
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LA DIMENSION ETICA DE LA EVALUACION DE
TECNOLOGIAS SANITARIAS: DEL PRINCIPIO DE
PRECAUCION AL PRINCIPIO DE RESPONSABILIDAD?

Carlos Pose Varela
Profesor de Etica. Universidad Pontificia de Salamanca.

IndiCe del capitulo

Introduccién.

La ética y los valores tecnolégicos.

De la Ftica Médica a la Bioética Clinica.

Primer escenario: de la judicializacién a la prevencién del dafio.
Segundo escenario: del principio de prevencién al principio de

responsabilidad ante el dafio.

I El principio de responsabilidad como fundamento de la ética de
la evaluacién de tecnologfas sanitarias.

I Conclusién.

I Bibliograffa.

Introduccion

a introduccién de la ética en la evaluacién de tecnologifas sanitarias no

I es un tema resuelto. Ello tiene que ver con el propio modo de entender
tanto la ética como la evaluacién de tecnologias sanitarias. Si bien es

cierto que la ética siempre se ha mantenido en contacto con la medicina, la evo-
lucién que ambos saberes han sufrido, ha repercutido en su modo de articula-
cién. De hecho, hoy no se habla tan sélo de ética, sino de bioética, o de bioética
clinica, o de ética de la investigacion, etc., y no se habla exclusivamente de me-
dicina, sino de sistema asistencial de salud, practica clinica, etc. Todo ello ex-
presa un cambio profundo en las relaciones entre ética y medicina. Lo que aqui
vamos a poder ver es como la gestion del dafio ha cambiado desde el origen de
la ética médica hasta la actualidad. En todo este tiempo se ha ido pasando de
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la judicializacién del dafio a la prevencién del dafio, y de ahi a la precauciéon
respecto del dafio. Este dltimo escenario es un descubrimiento reciente. Se trata
del descubrimiento de un nuevo principio para anticiparse al dafio: el principio
de precaucién. Lo que ocurre es que este principio no tiene tradicién en ética,
ni su significado comtin de ese concepto expresa bien el sentido técnico que
debe tener. Por ello es mejor sustituir el término precaucién por el de respon-
sabilidad, y hablar entonces de ética de la responsabilidad en la evaluacién de
tecnologias sanitarias. Por otra parte, dado que la responsabilidad es hoy el
tema de la ética, no debe extrafiar que este principio se amplie a la evaluacién
de tecnologfas sanitarias. Dicho de otro modo, el fundamento moral de una
ética de la evaluacién de tecnologias sanitarias hay que situarlo en el principio
de responsabilidad. La evaluacién de tecnologifas sanitarias tiene por objeto
optimizar recursos y prevenir el dafio, o guardarse de él, es decir, hacer pre-
vencion y hacer precaucién. Pero ello sélo se puede llevar a cabo apelando al
principio de responsabilidad como criterio moral. Como es sabido, el modo de
gestionar este principio en bioética es a través del método deliberativo. El mé-
todo deliberativo es el mejor procedimiento para gestionar los valores impli-
cados en la evaluacion de tecnologias sanitarias, el mejor modo de
complementar éticamente, responsable o prudentemente, la evaluacién de tec-
nologfas sanitarias.

La ética y los valores tecnolégicos

La ética es una disciplina practica, que no la ponemos nosotros, sino que se nos

impone. En este sentido, la ética no nos suele dar tregua; estd constantemente

recorddndonos que debemos realizar unas cosas y evitar otras. La cuestién es
qué forma toma esto que nos obliga, es decir, qué es lo que tenemos que realizar

o evitar. Pues lo mds fdcil es decir que se trata de un contenido moral, lo cual

no parece decir mucho. Pero ello tiene una explicacién. Ese contenido moral

tiene varias caracteristicas:

a) En primer lugar, ha ido variando a lo largo del tiempo. Sea el contenido
moral lo que fuere, es dificilmente sostenible que el ser humano siempre
ha estado obligado a realizar 1o mismo. Esto es absolutamente insostenible.
Ha habido una evolucién en el contenido moral. Hoy nos parecen respe-
tables cosas que en otro tiempo no lo eran, por ejemplo, la autonomia de
las personas, su derecho a la intimidad y confidencialidad, etc.
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b) Pero, en segundo lugar, eso que estamos obligados a realizar ha tomado
distinta forma, distinto nombre. Y como el nombre es un modo de acotar
la realidad, lo que hoy estamos obligados a realizar debe ser también una
realidad distinta. Hoy en ética casi nadie habla de virtudes y vicios, sino
de valores y disvalores. Es una diferencia importante.

c)  En tercer lugar, si el contenido moral es distinto, si el nombre de eso que
tenemos que realizar lo es también, es muy probable que el fundamento
de la ética actual sea también muy distinto. Las éticas que hoy representan
nuestro modo de pensar y de vivir no son éticas puramente deontoldgicas
ni puramente teleoldgicas, sino otras que, tomando lo mejor de ambas, se
llaman éticas de la responsabilidad.

d) En cuarto lugar, ser responsable hoy no significa lo que pudo significar
hace un siglo, esa especie de carga (a veces, punitiva) por algo hecho en el
pasado. La responsabilidad no mira hoy al pasado, sino al futuro, porque
el futuro es justo el contexto de la ética. Si algo quiere promover y realizar
la ética es futuro. La ética nos indica el futuro con la brajula el norte. De
ahi que no podamos vivir sin ella, sin esa pizca de orientacién hacia el fu-
turo.

Pues bien, si esto es asi, la ética tiene una funcion fundamental en la eva-
luacién de tecnologias sanitarias. Lo que esta evaluacién busca es definir, deli-
mitar, acotar los valores de ciertas tecnologias aplicadas a la asistencia sanitaria.
En principio, la evaluacién de tecnologias sanitarias no tiene por qué decir mds.
La evaluacién de tecnologfas sanitarias tiene por objeto decirnos qué grado de
seguridad, efectividad, utilidad, eficiencia, etc. posee una determinada técnica
diagndstica, prondstica o terapéutica. Y punto. Ahora bien, esos que he men-
cionado son valores (seguridad, efectividad, utilidad, eficiencia, etc.). Y los va-
lores nos piden ser realizados, no los piden moralmente. Por eso la ética como
disciplina moral trata de la realizacién de valores. Es ella, la ética, la que tiene
que decirnos cudndo, cémo y qué valores han de ser realizados. Esta es su fun-
cién. Y la cosa seria bastante facil si no fuera por dos problemas:

a) No todo lo técnicamente posible es éticamente aceptable. ;Qué se quiere
decir con esto? Que lo técnicamente posible es un valor, sin duda, un valor
que tira de nosotros y que nos obliga a realizarlo. Pero debe ser un valor
fundado, fundamentado antes de que le demos el visto bueno a su reali-
zacion. Es el tema de la fundamentacién moral.

b) Pero, ademds, no todo valor fundado, fundamentado, tiene la categoria de
poder ser realizado aqui, ahora y de una vez para siempre. Este es otro
error. Valores que debemos realizar suele haber muchos, muchisimos. Sin
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embargo, no tiene el ser humano capacidad para realizarlos al mismo
tiempo, en ausencia de circunstancias, ni sabe cémo realizarlos siempre.
Por tanto, lo que hay que poner a punto es un sistema de gestién de los
mismos. Este es el tema del método moral de toma de decisiones.

En lo que sigue vamos a presentar el tema de la dimensién ética de la eva-
luacién de tecnologfas sanitarias en cinco apartados. En el primero, vamos a ver
c6mo la ética ha ido evolucionando en contacto con el mundo de la medicina a
lo largo de su historia, desde la ética médica cldsica hasta la bioética clinica ac-
tual. En el segundo apartado, vamos a describir un primer escenario, valiéndo-
nos para ello del concepto de dafio. La cuestién es c6mo se ha gestionado el dafio
desde el origen de la ética médica hasta casi la actualidad. Y lo que vamos a ver
es que se ha ido pasando de la judicializacién del dafio a la prevencién del dafio.
En el tercer apartado, vamos a describir un segundo escenario, como segunda
respuesta al concepto de dafio. Corresponde mds o menos a nuestra situaciéon
actual, y lo que vamos a ver es como se estd pasando de la prevencién del dafio
a la precaucién respecto del dario. Es el descubrimiento de un nuevo principio,
el principio de precaucién. En este sentido, vamos a valernos del Informe de la
COMEST. En el cuarto apartado vamos a tratar de fundamentar el tema de la
gestion de dafio desde una ética de la responsabilidad. Dado que la responsabi-
lidad es hoy el tema de la ética, debe ampliarse este tema a la ética de la evalua-
cién tecnoldgica. Dicho de otro modo, se trata de buscar el fundamento moral
de una ética de la evaluacién tecnolégica, de buscar las claves del principio de
precaucioén en la evaluacién tecnolégica en el principio de responsabilidad. Lo
que en el fondo planteamos con ello es si la evaluacién tecnoldgica tiene por fi-
nalidad prevenir el dafio, o guardarse de él, es decir, hacer prevencién o hacer
precaucién. Técnicamente definidos, estos términos significan cosas distintas.
Finalmente, en el quinto apartado, trataremos de presentar brevemente el mé-
todo deliberativo como modo de gestionar los valores implicados en la evalua-
cién de tecnologfas sanitarias, como modo de complementar éticamente,
responsable o prudentemente, la evaluacién tecnolégica.

De la Etica Médica a la Bioética Clinica

La Ftica Médica nacié como andlisis de la experiencia clinica en lo que ella tiene
de moral. “Clinica” es un término que procede del griego klyne. Su sentido mas
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usual fue el de “cama”. Clinica es la actividad que se realiza ante la cama del
enfermo. Quien la realiza es el médico. Su misién primera consiste en diagnos-
ticar y tratar a un enfermo concreto, determinado. Pero no sélo eso. El médico
que entra en contacto con un paciente, inmediatamente se ve envuelto en una
trama que exige de él un exquisito comportamiento moral. De ahi que, en sus
inicios, la Etica Médica no tenga por objeto “resolver” problemas clinico-mora-
les, sino mds bien “evitarlos”, ofreciendo la méxima calidad moral. Lo que se
busca no es sélo una adecuada “técnica” clinica, sino que ademds ésta vaya
acompanada de un “excelente” comportamiento moral. Por eso los primeros
deberes del médico son a la vez un “compromiso” profesional y moral; no sélo
afectan a su excelencia técnica, sino también a su excelencia moral.

La Etica Médica antigua asumié como propia la ética de la virtud, que en
su caso se tradujo en una ética de la “beneficencia”, de la busqueda del “bien”
del paciente. Se trataba de un bien objetivo o “natural”. Se crefa en una adecua-
cién formal entre el orden del ser y el orden del deber, por lo que la naturaleza
era principio de moralidad. El conocimiento de la verdad se identificaba con el
conocimiento del bien. La salud era un bien que se habia de ajustar al “orden
natural”. Por tanto, la obligacién moral del médico no consistia sino en conse-
guir que el paciente recobrara su estado de salud, haciendo incluso aquello que
pudiera ir en contra de su voluntad. La idea de que el paciente era un “infir-
mus”, alguien no sélo afectado “fisicamente” sino también “moralmente”, ex-
plica que no se le considerara en las mejores condiciones para tomar decisiones.
Por eso el médico, que las habia de tomar por él, habia de ser virtuoso moral-
mente y obrar como un buen padre, lo cual ha configurado el llamado “pater-
nalismo médico”.

Esta concepcién de la Etica Médica no cambi6 parcialmente hasta bien en-
trado el mundo moderno. La crisis de la idea de orden natural abrié la puerta
a nuevas fundamentaciones del orden moral. Una de ellas fue la libertad de
conciencia, que se expresé paradigmdticamente en la “conciencia de deber”.
Ahora bien, este nuevo principio no afecté directamente a la relacién clinica,
que siguid siendo paternalista, sino a la regulacién “externa” de la practica mé-
dica. La ética del deber fue absorbida por la Etica Médica a través de los C6di-
gos Deontoldgicos, o catdlogos de derechos y deberes de los profesionales
médicos. Ahora se trataba de promocionar la calidad asistencial de modo “bu-
rocratico” y “disciplinario”, es decir, juzgando y sancionando el incumplimiento
del deber del médico colegiado.

Hacia finales del siglo XX se da un nuevo giro. La Etica Médica se ve des-
bordada por la irrupciéon de nuevos problemas: el incremento desmesurado de
conocimientos cientifico-técnicos, la demanda de una gestién auténoma del
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cuerpo y de la salud, la universalizacién del derecho a la asistencia sanitaria,
etc. La revolucién afecté a la practica médica, y en general a la concepcién de
la vida sobre la tierra. La ética de la virtud y la ética del deber se volvieron in-
suficientes. Se necesitaba otra ética que fuera capaz, no sélo de “evitar”, sino
de “resolver” los nuevos problemas de la vida en general, y de la vida humana
en particular. Se necesitaba una ética de la “responsabilidad”. En este contexto
se origind la bioética, la bioética clinica.

La bioética clinica tiene por objeto ayudar a gestionar los valores que tie-
nen que ver con la salud y la enfermedad, con el nacimiento y la muerte, o més
sencillamente, con la vida del cuerpo en sentido amplio. Se trata siempre de lo
mismo, de realizar valores, en este caso, de promocionar la salud y la calidad
de vida, y de evitar la enfermedad y el malestar. Obviamente, todo ello tiene
un limite. Ese limite es la prudencia. La bioética clinica ha de ensefiar a los pro-
fesionales de la salud a afinar en la estimacién de los valores para ser prudentes
en la realizacién de los mismos.

Primer escenario: de la judicializacion a la prevencion del
daino

La bioética surge en el contexto de un rdpido desarrollo del conocimiento cien-
tifico, de tal manera que la aplicacién préctica de estos conocimientos es una
posibilidad técnica al tiempo que un desafio moral. No todo lo que se puede
hacer se debe hacer, o lo que es lo mismo, a mds posibilidades, més responsa-
bilidades. Por tanto, en la medida en que la ética es una disciplina préctica, que
nos quiere decir lo que se debe hacer y lo que se debe evitar, toda evaluacién
tecnolégica tiene que contar con la reflexién moral en la gestién 6ptima del
riesgo.

El concepto de riesgo es consustancial al ser humano. El ser humano no
puede vivir si no es en el riesgo, puesto que estd lanzado al futuro. El riesgo es
un concepto que nos informa del futuro, no del presente o pasado; nos orienta
sobre el grado de acierto que podemos tener en el futuro, antes de tomar una
decisién, antes de plantarnos en eso que queremos hacer o ser. Por eso, no po-
demos evitar el riesgo, sino convivir con él, gestiondndolo bien.

La ciencia y la técnica de los dltimo afios nos ha permitido aumentar nues-
tra capacidad de previsién sobre el futuro y, por tanto, nuestra capacidad de eva-
luar el riesgo. Hoy podemos prevenir ciertos riesgos y evitar otros. La evaluacién
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de nuevas tecnologias no tiene por objeto mds que esto: anticiparnos al dafio,
evitarlo. Ahora bien, el ser humano no ha sido capaz hasta el dia de hoy de crear
posibilidades de accién que tuvieran tan s6lo consecuencias positivas y ninguna
negativa. A dia de hoy el ser humano no ha conseguido dar con la clave de esto.
Por tanto, el incremento de nuestro conocimiento sobre la realidad y nuestra ac-
cién sobre ella no evitan que existan nuevas amenazas sobre la vida de los seres
humanos, creando nuevas enfermedades o causando dafio. Nada de esto se hace
directamente, sino que surge indirectamente, como por la espalda.

Este fenémeno es bastante antiguo, el intento de crear posibilidades de ac-
cién positivas sin consecuencias negativas; pero no se ha conseguido. Y por eso
siempre se han creado instrumentos de reevaluacién de nuevas tecnologias. Los
aviones, por ejemplo, llevan, al menos en todos aquellos sistemas de mds riesgo,
una doble orden de evaluacién. ;Por qué? Para evitar el dafio imprevisible.

Pues bien, a lo largo de la historia de la humanidad ha habido varios
modos de gestién del dafio, o evaluacién ética de la accién técnica o tecnold-
gica:

A. En el Corpus Hipocraticum aparece el primero: la sancién o castigo. Es
un castigo peculiar, puesto que se trata de un castigo religioso mas que moral.
Asi leemos en el Juramento:

“Juro por Apolo médico, Higiea y Panacea, asi como por todos los dioses y diosas,
poniéndolos por testigos, dar cumplimiento en la medida de mis fuerzas y de
acuerdo con mi criterio a este juramento y compromiso: ... En consecuencia séame
dado, si a este juramento fuere fiel y no lo quebrantare, el gozar de mi vida y de
mi arte, siempre celebrado entre todos los hombres. Mas si lo trasgredo y cometo
perjurio, sea de esto lo contrario”.

Y en la Ley, se hace esto mucho mds explicito: “El arte de la medicina es
de todas las artes la méas notable, pero, debido a la ignorancia de los que la prac-
tican y de los que a la ligera los juzgan, actualmente estd relegada al tltimo
lugar. En mi opinién el error, en este caso, se debe fundamentalmente a la si-
guiente causa: que el arte de la medicina es el tnico que en las ciudades no tiene
fijada una penalizacidn, salvo el deshonor, y éste no hiere a los que han caido
en él”.Y comenta la traductora del texto, M* Dolores Lara Nava, en nota aparte,
lo siguiente: “En Sobre la medicina antigua, 9, los malos médicos son “castigados’
por la propia naturaleza del paciente: por la agravacién de su enfermedad o
por su misma muerte; el médico incompetente es como el mal piloto que pierde
su nave. El autor de Ley afiora aqui una penalizacién externa para acabar con
los malos representantes de la medicina, porque el solo deshonor no basta (cf.
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Sobre la decencia 4, donde se dice que el médico incompetente, que acttia s6lo
por opinidn, se desprestigia, pero es el enfermo el que paga las consecuencias
en su salud). En nuestro pasaje hay implicita una concepcién pedagégica de la
ley, semejante a la que puede verse en otros autores y, concretamente, en Prota-
goras: los premios y castigos legales alcanzan a bienes o faltas que no dependen
de la naturaleza innata de los individuos, sino de su esfuerzo y capacidad; una
concepcién pedagégica de la ley tiene como presupuesto la posibilidad de edu-
car al hombre, y la sociedad debe educarlo, corregirlo y castigarlo para que se
haga mejor... Sino lo logra, debe impedir sus acciones nocivas, y en el caso de
los médicos, las secuelas fatales de su incompetencia. El autor de nuestro tra-
tado invoca la pena ‘educadora’, pero se va a preocupar, sobre todo, de la buena
formacién del médico”.

B. Mas tarde se pasé a otro tipo de sancién, la sancién externa o juridica.
Este modo de gestion del dafio comenz6 a partir del siglo XV con la constituciéon
de los Estados Modernos, tanto en Espafia como en Inglaterra. En Espafia en
1477 los Reyes Catolicos crean el Tribunal del Protomedicato, con la funcién de
regular el ejercicio de la medicina en todos los territorios dependientes de la
Corona de Castilla. Este Tribunal tenfa funciones sancionadoras. Y a partir de
finales del siglo XIX las tienen los Colegios de Médicos, dentro de los cuales
han existido y siguen existiendo las llamadas Comisiones de Deontologia, De-
recho médico y Visado, encargadas de analizar las conductas de todos aquellos
médicos infractores de las normas establecidas en el Cédigo Deontolégico. Las
Comisiones de Deontologia se convierten en auténticos tribunales que juzgan
conductas e imponen sanciones, actuando de modo similar a como lo hacen los
tribunales ordinarios. Su tnica diferencia es que aqui todo queda dentro del
propio cuerpo profesional, de modo que el juez es un miembro de la profesién
(D. Gracia).

C. Desde que el positivismo se constituyé en ideologfa de todo saber cien-
tifico, se vio que el dafio habia que evaluarlo, no después sino antes de reali-
zarlo, tomando lo que se llaman medidas preventivas, haciendo prevencién. La
aspiracion a la excelencia no deja de ser la primera traduccién moral de esto. El
compromiso médico, el compromiso hipocrético, se ha expresado en la férmula:
“Favorecer, o no perjudicar”. Hay que hacer lo posible por ayudar al paciente,
sin hacerle dafio. Y si puede ser, hay que prevenirle. Los juicios terapéuticos, el
llamado regimen sanitatis, van casi todos en este sentido, en el sentido de pro-
mover la salud, previniendo, previniendo la enfermedad, para evitar el dafio o
la muerte. Para lo cual se necesita la ayuda obediente y esforzada del paciente.
Esta idea pas6 por distintas vicisitudes, y en la época moderna resurgié en una
férmula renovada: primun non nocere. La interpretacién de esta férmula es algo
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distinta de la anterior. Mientras allf lo primero era “actuar para favorecer”,
ahora es “favorecer no actuando” sin cierto consentimiento del paciente. La
conciencia de la prevencién del dafio es en esta segunda férmula mucho mds
grande que en la primera. Se trata, por tanto, de un nuevo modo de gestionar
el dafio: prevenirlo. Ahora bien, donde el concepto de prevencion se puso a
punto fue en el desarrollo de la ciencia contempordnea. Como decia Comte,
saber para prever, prever para actuar. Este lema pasé a todas las ciencias, y en
especial a la ciencia médica.

D. Hacia finales del siglo XX nace un nuevo modo de gestionar el dafio,
que es de orden muy distinto a la prevencién. En la fase positivista del mas vale
prevenir que curar, la ciencia se crefa capaz de cuantificar los riesgos con preci-
sién y, consecuentemente, toda gestion preventiva evitaba, o al menos disminufa,
darios futuros. Ahora bien, el incremento del conocimiento cientifico trajo con-
sigo la aparicién de riesgos cada vez mds imprevisibles, lo cual llevé a algunas
instituciones internacionales a disefiar una nueva estrategia. El dafio, ahora, no
era solo el dafio conocido, sino también el dafio desconocido. De ahi que se pa-
sara de la prevencién del riesgo conocido y cierto, a la prevencién de riesgo des-
conocido e incierto. Este segundo modo de prevenir es el que dio en llamarse
precaucion. El principio de precaucién constituye una estrategia de gestién de
riesgos inciertos y desconocidos. En eso se diferencia de la prevencién. Se pre-
viene lo que se conoce; se aplica la precaucién a lo que se desconoce, es incierto,
aunque puede ser probable. El desarrollo de la ciencia y de la técnica, tan bene-
ficiosa en muchos aspectos, genera innumerables efectos desconocidos. Por eso
cobra sentido aplicar el principio de precaucién a aquellos casos en los que des-
conocemos los efectos dafiinos de una accién técnica. Parece que este es el caso
de las tecnologfas sanitarias y, por tanto, aqui nace el sentido de su evaluacién
ética. No es tanto una evaluacién preventiva como precautoria, o dicho de otro
modo, es una prevencién precautoria o una precautoria prevencion.

Segundo escenario: del Principio de Prevencién (PP) al
principio de responsabilidad ante el dano

El principio de precaucién implica una nueva actitud o sensibilidad hacia el
dafio. La falta de previsién de ciertas consecuencias de modo exacto exige ocu-
parse de los efectos dafiinos imprevisibles. Nunca existe un riesgo cero. Por
tanto, no basta con culpabilizar ni sancionar. Tampoco es suficiente con prevenir
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los riesgos de alta probabilidad. Es necesario prevenir también lo incierto, lo
cual no puede ser mds que objeto de precaucion.
Segun el COMEST?, “la aparicién del principio de precaucién se remonta
a los afios setenta. Algunos especialistas afirman que nacién en Suecia y otros
en Alemania. En este tltimo pais el principio de precaucion (‘Vorsorgeprinzip”)
puede encontrarse ya en un anteproyecto de ley (1970) cuya finalidad era el sa-
neamiento del aire. La ley fue aprobada en 1974 y se referfa a todas las posibles
fuentes de contaminacién atmosférica, el ruido, las vibraciones y otros procesos
similares. La consagracién mds inequivoca del principio de precaucién en la
politica medioambiental de Alemania se expresé en una fecha posterior en los
siguientes términos: “La responsabilidad hacia las generaciones futuras obliga
a preservar las bases naturales de la vida y a evitar las formas irreversibles de
dafio, como el menoscabo de los bosques”. Por consiguiente: “El principio de
precaucién ordena que los dafios ocasionados al medio natural (que nos rodea
a todos) deben evitarse por adelantado y en funcién de la posibilidad y la opor-
tunidad. Vorsorge significa ademads que se detecten a tiempo los riesgos para la
salud y el medio ambiente gracias a investigaciones completas, sincronizadas
(armonizadas), en particular en cuanto a las relaciones de causa a efecto; signi-
fica también actuar cuando la ciencia no haya llegado atin a resultados estable-
cidos de manera concluyente. Precaucién supone desarrollar, en todos los
sectores de la economia, procesos tecnolégicos que reduzcan de manera signi-
ficativa la carga que soporta el medio ambiente, especialmente la resultante de
la introduccién de sustancias nocivas” (Bundesministerium des Innern, 1984).
Este no es mds que un modo de definir el principio de precaucién. Lo cual
quiere decir que el principio de precaucién ha ido evolucionando. En el contesto
medio ambiental, esto se ve analizando los Tratados del Mar del Norte:
e (1984): “... medidas preventivas oportunas... [dado] el nivel insuficiente
de los conocimientos”.
e (1987):“... es necesario un criterio de precaucién que pueda exigir la adop-
cién de medidas... incluso antes de que se haya establecido una relacién
causal mediante pruebas cientificas absolutamente manifiestas...”.

e (1990): “... aplicar el principio de precaucién...aunque no haya pruebas
cientificas que demuestren la relacién causal...”.
e (1995): “... el principio orientador... e el principio de precaucién... - ... el

objetivo de reducir las descargas y emisiones... con miras a su elimina-
cién”.

Existen, por tanto, distintas definiciones del principio de precaucién. He
aqui las que sefiala la COMEST (p. 12-13):
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Declaracion de Londres (Segunda Conferencia Internacional sobre la Pro-
teccion del Mar del Norte, 1987): “Aceptando que, a fin de proteger el Mar
del Norte de los posibles efectos nocivos de la mayor parte de las substan-
cias peligrosas, es necesario un criterio de precaucién que puede requerir
la adopcién de medidas de control de los insumos de dichas substancias
incluso antes del establecimiento de una relacién causal mediante pruebas
cientificas absolutamente claras”.

Declaracién de Rio (Naciones Unidas, 1992): “Con el fin de proteger el
medio ambiente, los Estados deberdn aplicar ampliamente el criterio de
precaucién conforme a su capacidades. Cuando haya peligro de dafio
grave o irreversible, la falta de certeza cientifica absoluta no deberd utili-
zarse como razén para postergar la adopcién de los costos para impedir
la degradacién del medio ambiente”.

Comunicacién de la UE sobre el principio de precaucién (UE, 2000): “El
principio de precaucién puede resultar necesario cuando los datos cienti-
ficos sean insuficientes, pero concluyentes o dudosos, y cuando una eva-
luacién cientifica previa ponga de manifiesto que se puede razonable-
mente temer que los efectos potencialmente peligrosos para el medio am-
biente o la salud humana, animal o vegetal sean incompatibles con el ele-
vado nivel de proteccién buscado por la Unién Europea”.

La COMEST, que recoge estas definiciones, percibe y extrae de las mismas

una serie de elementos comunes, que serfan las siguientes (p. 13-14):

1.

El PP se aplica cuando existe una apreciable incertidumbre cientifica acerca
de la causalidad, la magnitud, la probabilidad y la naturaleza del dafio;
Una cierta forma de andlisis cientifico es obligatoria; la mera fantasfa o la
especulacién simplista no son suficientes para poner en marcha el PP. Los
motivos de preocupaciéon que pueden desencadenar el PP se limitan a los
que son plausibles o cientificamente defendibles (o sea, no facilmente re-
futables);

Como el PP tiene que ver con riesgos cuyas consecuencias son poco conoci-
das y de cuya probabilidad el ptblico estd escasamente al corriente, la po-
sibilidad no cuantificada es suficiente para determinar que su aplicacién sea
motivo de estudio. Este aspecto distingue al PP del principio de prevencién:
si se dispone realmente de antecedentes fidedignos para cuantificar las pro-
babilidades, entonces el principio de prevencién se aplica en lugar del PP.
En tal caso, es posible ocuparse de los riesgos, por ejemplo, acordando un
nivel de riesgo aceptable respecto de una actividad y estableciendo medidas
suficientes para mantener el riesgo por debajo de ese nivel;

73



74

La dimension €tica de la evaluacion de tecnologias sanitarias: del principio de
precaucion al principio de responsabilidad

4.  Laaplicacién del PP se limita a los peligros que resultan inaceptables; si bien
varias definiciones son mds especificas: los posibles efectos que amenazan la
vida de las generaciones futuras o de otros grupos de personas (por ejemplo,
los habitantes de otros paises) deben considerarse explicitamente. Ciertas for-
mulaciones se refieren al ‘dafio o los efectos nocivos’, algunas al perjuicio
‘grave’, otras al ‘dafio grave e irreversible ‘, y otras atn al ‘dafo global, irre-
versible y transgeneracional’. Lo que esas distintas disposiciones tienen en
comun es que emplean términos que se inspiran en escalas de valores y por
ende expresan un juicio moral acerca de la admisibilidad del dafo;

5. Se requieren intervenciones antes de que sobrevenga el posible dafio, o
antes de que pueda tenerse certeza de que el dafio se producird (o sea, se
descarta la estrategia de permanecer a la expectativa);

6. Las intervenciones deberdn ser proporcionales al nivel de proteccién y a
la magnitud del posible dafio. Algunas definiciones propician ‘medidas
eficaces en funcién de los costos’ o contienen alguna otra referencia a los
costos, mientras que en ciertos casos s6lo aluden a la prevencién del dafio
para el medio ambiente. Los costos constituyen sélo un elemento de la
evaluacién de la proporcionalidad. Rara vez es posible reducir el riesgo a
cero. Una prohibicién total puede no ser una respuesta proporcional a un
riesgo potencial en todos los casos. Sin embargo, ciertas situaciones, es la
tnica solucién posible ante un determinado riesgo;

7. Hay un conjunto de intervenciones a las que cabe recurrir: 1) medidas que
restringen la posibilidad del dafio; 2) medidas que contienen el dafio, es
decir, limitan el alcance de éste y aumentan la posibilidad de controlarlo,
en el caso de que se produzca;

8.  Es preciso buscar permanentemente de manera empirica y sistemética mds
elementos de prueba y procurar entender mejor la situacién (vigilancia y
aprendizaje a largo plazo) a fin de aprovechar todas las posibilidades de
que una situacién evolucione mds alld del PP hacia una forma més tradi-
cional de gestién de los riesgos.

Como articulacién de todos estos elementos comunes, la COMEST resume
del siguiente modo el principio de precaucién a efectos de “definicién practica”
(p. 14):

“Cuando las actividades humanas pueden acarrear un dario moralmente inacep-
table que es cientificamente plausible pero incierto, se adoptardn medidas para evi-
tar o disminuir ese dafio. EI dafio moralmente inaceptable consiste en el infligido
a seres humanos o al medio ambiente que sea:
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- una amenaza contra la salud o la vida humanas, o

- grave y efectivamente irreversible, o

- injusto para las generaciones presentes o futuras, o

- impuesto sin tener debidamente en cuenta los derechos humanos de los afectados.

El juicio de plausibilidad deberd basarse en un andlisis cientfico. El andlisis tendrd
que ser permanente de modo que las medidas resueltas puedan reconsiderarse. La
incertidumbre podrd aplicarse a la capacidad o a los limites del posible dafio, pero
no se circunscribird necesariamente a esos elementos. Las medidas constituyen
intervenciones iniciadas antes de que sobrevenga el dafio y que procuran evitarlo
o disminuirlo. Deberd optarse por medidas que sean proporcionales a la gravedad
del daiio potencial, habida cuenta de sus consecuencias positivas y negativas, y se
procederd a una evaluacion de las repercusiones morales tanto de la accién como
de la inaccion. La eleccion de la accion deberd ser el resultado de un proceso de
participacion”.

Tras esto, la COMEST plantea el problema quizd mds interesante ahora: el
de la aplicacién del principio de precaucion, si entra este principio en contra-
diccién con el principio de innovacién tecnolégica (p. 15-16):

“Algunas personas temen que una mayor utilizacién del principio de precaucion
para prevenir posibles riesgos de cardcter moralmente inaceptable pueda menoscabar
la innovacion o coartar el progreso cientifico. Sefialan el hecho de que las nuevas
tecnologias suelen entrafiar también nuevos riesgos. No obstante, surgen a la vez
enormes dificultades e inmensas posibilidades cuando se comprenden los sistemas
complejos y emergentes, y se atienden a la vez las necesidades del ser humano con
gastos de salud inferiores y un menor deterioro ecoldgico. Recurrir mds ampliamente
al PP puede estimular tanto la innovacién como la actividad cientifica, al reemplazar
las tecnologias del siglo XIX y la ciencia elemental de la primera revolucion indus-
trial por las tecnologias limpias y la ciencia de los sistemas de una nueva revolucién
industrial. Ello contribuird tal vez a lograr un mejor equilibrio entre las ventajas de
las innovaciones y los riesgos que entrafian estos nuevos desarrollos. Si bien nume-
rosos ejemplos histéricos (amianto) tenian que ver con actitudes negativas indebidas
(ausencia de una intervencion de precaucion que retrospectivamente se estimo ne-
cesaria), existe la inquietud de que una adopcion demasiado tajante del PP pueda
traducirse en un exceso de actitudes positivas indebidas (una intervencion precau-
toria que ulteriormente resulte haber sido innecesaria). Serd preciso establecer caso
por caso un delicado equilibrio entre los dos extremos, el cual deberia ser tenido en
cuenta al decidir sobre la proporcionalidad de las medidas que hayan de adoptarse.
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Aungue el PP puede imponer en realidad una inaccién o una accién lenta en deter-
minadas direcciones de la innovacion y el progreso cientifico, lo cierto es que al
mismo tiempo actiia como un estimulo de otras innovaciones y del perfeccionamiento
de las tecnologias limpias. El PP fomenta el desarrollo de alternativas innovadoras
a las tecnologias potencialmente peligrosas. Ast ocurrié por ejemplo con los CFC
que fueron prohibidos porque se estimé plausible la hipétesis de que destruian Ia
capa de ozono. Esa prohibicién dio impulso a numerosas innovaciones y permitio
encontrar alternativas mds limpias a prdcticamente todas las aplicaciones de CFC.
El PP inspira una diversificacion de las tecnologias. La magnitud y las repercusiones
para la sociedad de cualesquiera sorpresas futuras serd menor si hay diversas tecno-
logias que compiten y se estdn utilizando para satisfacer las necesidades humanas,
en lugar de que exista sélo una de cardcter global, que sea casi monopdlica, como
sucedia con el amianto, los halocarburos y los PCB. La diversidad de tecnologias y
de formas alternativas de responder a las necesidades puede ayudar a abordar el pro-
blema aparentemente insoluble de la “ignorancia en el seno de la sociedad’ y las sor-
presas correspondientes”.

Y como final de este apartado, la COMEST hace una tdltima aclaracién
sobre la proyeccién y expectativas del principio de precaucion (p. 16):

“Para evitar equivocos y confusiones, es iitil extenderse sobre lo que el PP no es.
EIl PP no se basa en 'riesgo cero’ sino que apunta a lograr que haya menos riesgos
o contingencias o que sean mds aceptables. No obedece a la ansiedad o a la emocion,
sino que constituye una norma de decision racional, basada en la ética, y que se
propone utilizar lo mejor de las ‘ciencias de los sistemas’ de procesos complejos
para adoptar las decisiones mds razonables. En definitiva, como cualquier otro
principio, el PP en st no es un algoritmo de decisién y por ende no puede garan-
tizar la coherencia entre los casos. Al igual que en los asuntos que se ventilan ante
los tribunales, cada caso serd algo diferente, pues tendrd sus propios hechos, puntos
de incertidumbre, circunstancias, y responsables de la adopcion de decisiones exis-
tiendo siempre una cuota de subjetividad que no podrd eliminarse.”

Creo que era necesario recoger parte del informe de la COMEST sobre el
principio de precaucién, porque él nos ha permitido reelaborar el fundamento
moral de la gestion del dafio, mas alla de la mera prevencién. Lo que ocurre es
que el término “precaucién” es absolutamente desconocido e inusual en ética,
por lo que no me parece que acote bien todo el contenido del Informe del CO-
MEST, y menos que sea el término adecuado para aplicar a la evaluaciéon de
nuevas tecnologias sanitarias.
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Por otra parte, el término precaucién, al menos en espariol, tiene un signi-
ficado que lleva casi a la inhibicién, lo cual contrasta con todo lo que hemos
dicho anteriormente. Segtin el DRAE, precaucién significa “reserva, cautela
para evitar o prevenir los inconvenientes, dificultades o dafios que pueden te-
merse”. Hay en esta definicién dos consideraciones que hacer.

a) Primera, el diccionario identifica “prevencién” con “precauciéon”. Sin em-
bargo, laidea que, segiin hemos visto, quieren expresar técnicamente estos
términos es muy distinta: se previene lo que se sabe que puede ocurrir; se
aplica la precaucién a lo que es imprevisible e incierto. Esta distincién es
fundamental.

b) Segundo, la precaucién, tal como la entiende el DRAE, surge de un senti-
miento, en concreto, del sentimiento de temor. Ahora bien, es muy dudoso
que la ética pueda fundarse, en cualquier sentimiento, pero menos en el
sentimiento de temor, que a lo que lleva es a la inhibicién, a la inaccién.
No podemos temer al futuro, porque el futuro es nuestro espacio de deci-
sién. El ser humano estd lanzado al futuro, y el futuro siempre es incierto.
Lo que tendremos que hacer es aprender es a manejar la incertidumbre sin
frustracién, sin angustia, sin temor.

Por tanto, como “precaucién” en espaiiol significa algo distinto de lo que
venimos sosteniendo, lo mejor creo que es sustituir ese término, el término “pre-
caucién”, por el término “responsabilidad”, muy extendido y completamente
aceptado en ética. Ademds, la responsabilidad en ética no se refiere sélo a lo
que se puede hacer (prevencién, precaucion, etc.) sino a lo que se debe hacery,
por tanto, tiene que ver con la toma de decisiones en sentido amplio. He ahi
donde creo que resulta fundamental apelar a la idea de responsabilidad en la
evaluacién de tecnologifas sanitarias.

El principio de responsabilidad como fundamento de la
ética de la evaluaciéon de tecnologias sanitarias

Laidea de responsabilidad nace en el siglo XIX y se desarrolla en el XX bdsica-
mente (a) por la aparicién del fenémeno de la ciencia y la técnica, (b) tras la
crisis de la razén especulativa que venfan imperando desde la modernidad.
Ambos fenémenos juntos plantean el problema de la posibilidad y limites de
la accién humanas. Es curioso que este es un tema que no es nuevo en filosofia.
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Lo que ocurre es que ahora no surge en el contexto del conocimiento humano,
sino en el contexto de la accién moral. Pero hay algunos paralelismos.

A. La crisis de la razén. Como es bien sabido, hubo una primera crisis de la
razén en el siglo XIV y XV, tras la cual hubo que empezar a hacer filosofia de otro
modo, lo que dio lugar a la filosofia moderna. Fue la crisis de la capacidad de la
razon para intuir directamente la realidad, tal y como se venia defendiendo desde
Platén y Aristételes. Esa capacidad entra en crisis y por eso se empieza a buscar
un punto seguro a partir del cual poder rehacer el conjunto del saber, no en algo
exterior al ser humano (crisis de la idea de naturaleza, etc.), sino en algo interior a
él (la conciencia). De ahi que se hable, a partir de la Edad Moderna, de filosofia de
la conciencia. Anteriormente estariamos hablando de una filosofia de la realidad.
Pues bien, es en ese contexto, en el contexto de la crisis de la razén, donde surge
la pregunta por la posibilidad y limites del conocimiento. Son los empiristas los
filésofos que mds han tratado este tema, los que méds han contribuido a templar la
capacidad de la razén de conocer la realidad de las cosas. Pero el tema se repite en
Kant, hasta que, perdiendo cierta perspectiva anterior, se vuelve a creer en la ca-
pacidad de la razén para reconstruir la realidad en su totalidad. Es el nacimiento
del idealismo absoluto, cuyo representante méximo es Hegel. Pues bien, en el siglo
XIX surge, de nuevo, otra crisis de la razén, que coincide con la crisis del idealismo.
Ahora no es tan sélo la crisis de la capacidad de la razén para intuir directamente
la realidad de las cosas (esto ya lo habia sido antes), sino la crisis de la capacidad
de la razén para deducir, a partir de una intuicién de la propia conciencia, la rea-
lidad en su totalidad. Definitivamente se desvanece la pretensién de reconstruir
la realidad en su totalidad, la hacer juicios absolutos y sin excepciones sobre la re-
alidad. La realidad, se empieza a decir, siempre es mds que todo lo que nosotros
podamos decir de ella. Antes de que nosotros conozcamos la realidad, hagamos
juicios sobre ella, ella ya nos ha abarcado, ya nos ha invadido, ya se nos ha im-
puesto. Antes de que el sujeto ponga, la realidad se impone. Toda la actividad cog-
nitiva humana no es més que una descripcién e interpretacién de esa imposicion.
Ahi coinciden todos los fil6sofos del siglo XX, en que se trata de imposicién y no
de posicién. Donde difieren es en la descripcién e interpretaciéon de la misma.
Ahora bien, a lo que lleva esta crisis es a una revisién profunda de un tipo de jui-
cios que hasta ese momento pasaban por ser todavia apodicticos y sin excepciones:
los juicios morales. La ética que se destilaba hasta entonces era una ética deonto-
l6gica. Con la crisis del idealismo surge otra distinta, opuesta a ella, que podemos
llamar ética teleolégica. Un ejemplo tipico es el utilitarismo. El utilitarismo surge
en el contexto de la crisis de la razén idealista, y lo que intenta es fundar la moral
en la razén positivista, en la razén que tiene capacidad para prever las consecuen-
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cias, por una via inductiva, no deductiva, y de un modo probable, no cierto. Evi-
dentemente, este es el método de la ciencia. Por tanto, la ética utilitarista es una
ética cientifica. Su suerte estuvo ligada pues al desarrollo de la ciencia. Como este
desarrollo fue revolucionario, la ética se revolucioné también. ; Cémo? He aqui el
nacimiento de la ética de la responsabiblidad, he aqui donde comienza la pregunta
por las posibilidades y limites de la accién humana, repitiéndose lo que antes habia
sido la pregunta por las posibilidades y limites del conocimiento humano.

B. La revolucién cientifica y tecnolégica. La filosoffa moderna, decfamos,
surgid de una crisis de la razén. Pero surgié también del nacimiento de la ciencia
en el sentido que hoy damos a este término. Ese nacimiento da al traste precisa-
mente con la idea tradicional de naturaleza, y por eso tumba el punto seguro a
partir del cual se estaba desarrollando la filosofia hasta entonces. A partir de ahora
la ciencia explica las cosas, no apalando a un supuesto orden interno de las cosas,
a unos fines naturales de las cosas que las lleva a su lugar natural, sino apelando
a causas externas, a choques y colisiones, a cambios y movimientos predecibles
matemdticamente. La naturaleza, dice Galileo, padre de la ciencia moderna, hay
que leerla en clave matematica. Evidentemente, los resultados de este modo de
proceder fueron magnificos, y ello fue lo que alenté a la filosoffa a intentar seguir
un método similar, de exactitud y progreso similar. Descartes, Kant, etc. son re-
presentantes de este amor por la ciencia cuando hacen filosofia. Pues bien, esto
mismo se repite algunos siglos mds tarde. La crisis de la razén del siglo XIX vino
propiciada, de nuevo, por los hallazgos que el método cientifico, el método hi-
potético-deductivo proporcioné al ser humano. Una especie de atmdésfera de bien-
estar y progreso estaba en el ambiente. El avance de la ciencia iba paralelo al
avance de la técnica, lo cual se plasmo6 en un destacado desarrollo de la industria.
Lo que ahora se pensaba no era en ideas, sino en hechos, en los hechos de la vida.
Y de ahi que la filosofia de la época hubiera de llamarse filosofia positiva o posi-
tivista. En el siglo XX se da un paso mds. Los espectaculares desarrollos de la
fisica dotan a los paises europeos de enorme poder. Este poder se puede mani-
festar de distintos modos, pero el mas extendido es el poder de la fuerza, en con-
creto, el poder de la fuerza militar. Tanto la Primera como la Segunda Guerra
Mundial son fenémenos que no se explican sin este afdn de poder de los Estados
expresada como fuerza fisica o militar. A ello contribuyd, sin duda, el poder de la
ciencia, el conocimiento cientifico y técnico. Ahora bien, lo que ahora plantea este
poder es lo mismo que antes, pero en otro orden, en el orden practico: cudles son
las posibilidades y limites de la accién humana. He aqui el punto en el que vuelve
a surgir una reflexién moral sobre las consecuencias de la accién. Y esta reflexién
toma el nombre ahora de ética de la responsabilidad.
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La dimension €tica de la evaluacion de tecnologias sanitarias: del principio de
precaucion al principio de responsabilidad

La ciencia y la técnica, que son hoy el paradigma de conocimiento, no
dejan de plantear un serio problema a la ética. La ética de la responsabilidad
surge precisamente por la constatacién de dos caracteristicas del saber humano:
a) Poruna parte, de la capacidad que ofrece la ciencia y la técnica de llevar a

término aquello que todavia no es pero puede ser y, por tanto, de prever

y hacer el futuro “a nuestro modo”, es decir, en una proporcién fuera de

lo habitual. Lo que hoy se puede hacer gracias a la ciencia y a la técnica es

incomparablemente distinto de lo que se podia hace no més de cien afios.

Cuando hablamos de nuestra capacidad, nos referimos a esto, al volumen

de cosas que existen tan s6lo de modo natural o simplemente no existen,

y que podemos hacer.

b) Por otra parte, de la incapacidad de la ciencia y de la técnica para controlar
todos los resultados de un mundo quiza tan til y beneficiosamente pro-
yectado, pero imperfectamente realizable. Este es el problema ahora, no
de las capacidades y posibilidades, sino de los limites de la accién humana.
Lo cual plantea algo que hasta el dia de hoy el ser humano no ha podido
resolver: ningtn saber es capaz de crear una técnica o una tecnologia que
tenga consecuencias inicamente positivas y ninguna negativa. Las posi-
bilidades de la ciencia y de la técnica son muchas, pero todas llevan in-
trinsecamente alguna imposibilidad. Esta es la una gran limitacién de la
ciencia y de la técnica, y, a la postre, la gran limitacién humana. Todo lo
que posibilita, imposibilita de alguna manera. De ahi el problema de la
ética y, en concreto, el problema de la ética de la responsabilidad.

El ser humano ciertamente estd lanzado al futuro. Eso es tanto como decir que
tiene que hacerse a si mismo, y que tiene que pensar antes de actuar. Ahora bien,
todo aquello que pensamos y proyectamos tiene un limite impredecible y, por tanto,
nos pide responsabilidad antes de ser realizado. La responsabilidad es el reverso
delalibertad y el ingenio. Lo que te hace libre y creativo, es decir, auté-nomo, tam-
bién te hace responsable. Y lo que hay que ver entonces es qué es eso de lo que te-
nemos que responsabilizarnos. Ya lo sabemos: de lo valores que nosotros mismo
generamos. Nosotros tenemos la obligaciéon de generar valores. ;Cémo se generan
valores? Los valores casi siempre se generan del mismo modo: construyendo, pro-
duciendo bienes. La tecnologia sanitaria qué duda cabe que es un bien y que posee
un valor. Pero no es un valor neutro. No hay valores neutros. ;Por qué?

a) Primero, porque el valor ejerce sobre nosotros un poder, una dominancia.
El valor nunca me deja indiferente. Si algo es un valor, me pide ser reali-
zado. Y no todo lo que me pide ser realizado, puede serlo, tiene que serlo.
Ello depende de si yo conozco los resultados, las consecuencias de eso que
puedo y quiero realizar. Toda realizacién de un valor genera un cierto
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ntimero de consecuencias. Y estas consecuencias, como ya hemos anotado
antes, pueden ser positivas o negativas, es decir, pueden ser valores o dis-
valores. Lo que yo tengo que ver es como puedo aumentar las consecuen-
cias positivas y aminorar las negativas. Es decir, tengo que evaluar la
tecnologfa sanitaria para verlo. Esta es su razén de ser, su fundamento.

b) Segundo, porque los valores entran en conflicto unos con otros, y no en-
trarfan si fueran neutros, si fueran neutrales, si no estuvieran una carga
positiva o negativa. Esto es lo que me lanza al tema del procedimiento, al
analisis de cémo he de resolver el conflicto de valores que tengo constan-
temente presente en la evaluacién de tecnologifa sanitaria. La evaluaciéon
tecnologfa sanitaria me ofrece distintos pardmetros que pueden entrar en
conflicto. Puede haber tecnologias que son muy seguras, pero muy costo-
sas, 0 que son muy ttiles, pero hacen dafio, etc. Todo esto hay que resol-
verlo con un procedimiento moral de toma de decisiones.

En consecuencia, para gestionar estos conflictos de valores, parece recomen-
dable, actuar con responsabilidad y prudencia. Para lo cual, lo mds indicado es
deliberar. La deliberacién tiene por objeto actuar de modo responsable y prudente.

Conclusion

La crisis de la razén tuvo una importante repercusion en ética. La ética de la
responsabilidad surge en el contexto cientifico y técnico del siglo XX, tras la cri-
sis de la razén especulativa que se creyé dotada de la capacidad de formular
juicios absolutos y sin excepciones sobre la realidad de las cosas, sobre el deber
moral. La razén no tiene capacidad para construir juicios absolutos y sin excep-
ciones sobre la realidad. Todo esto tiene un efecto directo en todas las activida-
des humanas, que llevan a la necesidad de tener que estar constantemente
evaluando éticamente todo aquello que presenta alguna novedad cientifica o
técnica. Es el caso de la evaluacién de tecnologifas sanitarias.

La ética tiene un papel destacado en la evaluacién de tecnologfas sanita-
rias, hasta el punto de ser una dimensién por la que hay que transitar en toda
evaluacién. Ninguna evaluaciéon puede ser puramente tecnoldgica. Lo que la
evaluacién tecnolégica proporciona son unos parametros de seguridad, efecti-
vidad, utilidad, eficiencia, etc. de una determinada tecnologia sanitaria, pero
no dice mds. Como esos pardmetros son valores, es la ética la que nos tiene que
decir qué valores hemos de realizar o preservar para no hacer dafio, etc.
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La dimension €tica de la evaluacion de tecnologias sanitarias: del principio de
precaucion al principio de responsabilidad

Esta introduccién de la ética en la evaluacién de tecnologfas sanitarias no
es un tema resuelto. Ello tiene que ver con el propio modo de entender tanto la
ética como la evaluacién de tecnologia sanitaria. Si bien es cierto que la ética
siempre se ha mantenido en contacto con la medicina, la evolucién que ambos
saberes han sufrido, ha repercutido en su modo de articulacién. De hecho, hoy
no se habla tan sélo de ética, sino de bioética, o de bioética clinica, o de ética de
la investigacion, etc., y no se habla exclusivamente de medicina, sino de sistema
asistencial de salud, practica clinica, etc. Todo ello expresa un cambio profundo
en las relaciones entre ética y medicina. Como hemos podido ver, la gestién del
dafio ha cambiado desde el origen de la ética médica hasta la actualidad. Se ha
ido pasando de la judicializacién del dafio a la prevencién del dafio, y de ahi a
la precaucién respecto del dafio. Este tiltimo aspecto es un descubrimiento re-
ciente. Se trata del descubrimiento de un nuevo principio: el principio de pre-
caucién. Lo que ocurre es que este principio no tiene tradicién en ética, ni su
significado comtin expresa bien el sentido técnico que debe tener. Por ello es
mejor sustituir el término precaucién por el de responsabilidad, y hablar en-
tonces de ética de la responsabilidad en la evaluacién de tecnologfas sanitarias.
Por otra parte, dado que la responsabilidad es hoy el tema de la ética, no debe
extrafar que este principio se amplie a la evaluacién de tecnologia sanitaria.
Dicho de otro modo, el fundamento moral de una ética de la evaluacién tecno-
16gica hay que situarlo en el principio de responsabilidad. La evaluacién de tec-
nologias sanitarias tiene por objeto optimizar recursos y prevenir el dafio, o
guardarse de él, es decir, hacer prevencién y hacer precaucion. Pero ello sélo se
puede llevar a cabo apelando al principio de responsabilidad como criterio
moral. Como es sabido, el modo de gestionar este principio en bioética es a tra-
vés del método deliberativo. El método deliberativo es el mejor procedimiento
para gestionar los valores implicados en la evaluacién de tecnologias sanitarias,
el mejor modo de complementar éticamente, responsable o prudentemente, la
evaluacion de tecnologfa sanitaria.
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EL BARON JEAN LOUIS ALIBERT PRACTICANDO
LA VACUNACION CONTRA LA VIRUELA EN EL

CASTILLO DE LIANCOURT
Constant-Joseph Desbordes

El cuadro es un documento grdfico de la aplicacion de la
vacunacion a comienzos del siglo XIX. La accién transcurre
en el interior de una casa, hasta donde se ha desplazado un
médico para inmunizar a los nifios, ante la atenta mirada de
los familiares y el personal de la casa. A la izquierda se nos
muestra un paisaje con unas vacas, animales a partir de los
cuales se obtenia el suero para conseguir la vacuna.
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PROBLEMAS ETICOS DE LAS TECNICAS DE REPRODUCCION:
FUTURO DE LA CRIOPRESERVACION DE EMBRIONES HUMANOS
Jorge Alberto Alvarez-Diaz

Becario Posdoctoral en Bioética. Universidad Auténoma Metropolitana,
Unidad Xochimilco, México.

IndiCe del capitulo

I Pasado de la criopreservacién de embriones humanos.
I Presente de la criopreservacién de embriones humanos.
I Futuro de la criopreservacién de embriones humanos.
e Estimulacion de desarrollo folicular miiltiple.
e Monitorizacion del desarrollo folicular.
e Puncion folicular y aspiracion de los ovocitos.
e Inseminacion de los ovocitos o FIV propiamente dicha.
e Cultivo y seleccion de embriones.
o Transferencia embrionaria.
® Reposo.
e Soporte de fase liiteq.
® Prueba de embarazo.
I ;Qué es un embrién humano?
I Bibliograffa.

ctualmente es un hecho que existen lugares donde estdn disponibles
Atécnicas de reproduccién humana asistida (TRHA). En aquellos lugares

donde estd disponible este tipo de tecnologia, hay centros especializa-
dos que ofrecen la posibilidad de la criopreservaciéon de embriones humanos.
Esto ha sido motivo de un debate, mds o menos intenso en diferentes lugares.
Por ejemplo, el debate se ha anulado en los lugares donde se han prohibido las
TRHA, como en Afganistdn y en Costa Rica (inico pais no isldmico donde ocu-
rri6 este hecho, aunque la Corte Interamericana de Derechos Humanos ya ha
fallado a favor de varios demandantes del Estado Costarricense y en contra de
este pafs por negar esta posibilidad de tratamiento, sobre una sélida argumen-
tacién que tiene como telén de fondo el marco de los derechos humanos). En
otros paises el debate ha sido mds socializado, particularmente aquellos que
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han generado marcos normativos de cardcter legal (como pueden ser el para-
digmatico caso del Reino Unido, en un tono liberal, los casos de Italia y Alema-
nia, en un tono conservador, y también el caso de Espaiia). En muchos otros
paises el debate sigue siendo intenso, sobre todo cuando no se tiene un marco
legal (como el caso de los EEUU o la mayoria de paises latinoamericanos).

Referirse al futuro de la criopreservacién de embriones humanos es un gran
reto, evidente por la mera temporalidad. El pasado es un conjunto de hechos
(al menos desde el positivisimo y la mera historiografia), el presente es muy
breve, y el futuro siempre es incierto. Asi las cosas, si se habla del futuro de algo
(en este caso de la criopreservacién de embriones humanos), ese algo tiene un
presente y un pasado. Parte de la importancia de la historia es precisamente
conocer para intentar comprender lo que ha ocurrido en el pasado, para que
los errores no se cometan nuevamente y que lo positivo se realce.

Pasado de la criopreservacion de embriones humanos

En los origenes de la fecundacién in vitro (FIV) ya existia la criobiologia, esto
es, el intento de comprensién de los efectos de temperaturas bajas sobre siste-
mas biolégicos, celulares para el caso de la reproduccién asistida. El tiempo bio-
I6gico, en términos sencillos, es el resultado de una serie de reacciones
bioquimicas, y el frio ralentiza estas reacciones'. En 1952 se criopreservan es-
permatozoides de mamifero por primera vez> Es otro hecho que el desarrollo
de la criobiologia ha sido casi paralelo al desarrollo de la criopreservacién de
células en reproduccion asistida®. Sin embargo, se consigue congelar un em-
brién humano, descongelarlo, transferirlo a un ttero, y lograr un embarazo a
término* un lustro después del primer nacimiento por FIV. Una vez que se con-
sigue criopreservar [1] embriones, las posibilidades técnicas aumentan, y con
ello, aumenta la posibilidad de que ocurran conflictos de valores®, esto es, pro-
blemas éticos.

[1] “Criopresevar” se refiere al uso de la criobiologia, es decir, de la aplicacién de frio para dejar quies-
centes a las células que se tratan. El procedimiento puede variar, existiendo protocolos para con-
gelacién, congelacion lenta, y vitrificacion. Ademds, también hay protocolos de descongelacion,
y puede utilizarse en ocasiones la eclosion asistida o “assisted hatching” (para facilitar la eclosion
del embrién de la zona peltcida, que puede haberse endurecido como consecuencia de la crio-
preservacién). Habitualmente los espermatozoides se congelan, los embriones de congelan o se
vitrifican, y los ovocitos se vitrifican.
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Surgen nuevas preguntas. La pregunta fundamental de la ética “;qué debo
hacer?” se concreta en “;qué debo hacer con los embriones?”, “;debo congelar-
los?”. La respuesta se asumié en un “si” por razones técnicas y éticas. Dentro
de las primeras, puede decirse que criopresevar embriones en un ciclo de FIV
aumenta las probabilidades de embarazo tras un solo tratamiento de estimula-
cién de desarrollo folicular multiple®. Esto es debido a que al criopreservar em-
briones se permiten varias cosas”:

e Transferir el nimero adecuado de embriones en un intento (idealmente, 1 a 2,
previniendo la complicacién mds frecuente que es el embarazo mdaltiple).

e  Maximizar la posibilidad de embarazo al transferir los embriones de mejor
calidad.

e Intentar una segunda transferencia embrionaria (TE) con aquellos embrio-
nes de buena calidad pero que no fueron transferidos en el primera oca-
si6n, maximizando asi su posibilidad de conseguir un embarazo.

e  Evitar tratamientos posteriores de estimulacién de desarrollo folicular
multiple, procedimientos anestésicos, y en general, posibilidades de dafio
a la paciente.

Sin embargo, todo acto clinico tiene un primer momento técnico, que se
acaba de citar, y un segundo momento ético. El momento ético que se conside-
raba fundamentalmente era el no hacer dafio a la paciente. En la mayoria de
los ciclos previos a la criopreservacién de embriones, la mujer que requeria de
la FIV debia pasar por todas las fases, cada una con sus riesgos. El énfasis era
en aquellas que tenian complicaciones y /o mayores posibilidades de compli-
caciones. Lo mds claro era evitar la estimulacién de desarrollo folicular multiple
y con ello evitar el sindrome de hiperestimulacién ovérica. Pero no era lo tinico;
evitar la captura de los ovocitos se traducia en no someter a la paciente al riesgo
anestésico, los riesgos inherentes a la puncién transvaginal, etc. Si tenian em-
briones criopreservados, la paciente solamente se prepararfa para la TE. Ade-
mds, hay que recordar que los deberes son siempre realizar valores superiores
y evitar lesionar valores inferiores. El valor econémico también estaba en juego,
puesto que la TE era menos costosa que todo el procedimiento completo de FIV.

Hay que recordar también que el principialismo en bioética practicamente
fue la fundamentacién dominante a lo largo de la década de los 80’s del pasado
siglo. Desde esa forma de intentar resolver los problemas bioéticos se podia ar-
gumentar que por el principio de no-maleficencia (y desde el primum non nocere)
se deberia actuar a favor de la criopreservacion. Pero la realidad es mucho mds
compleja que lo que se puede pensar y decir de ella.

Si se traduce esta problemaética al lenguaje de los valores, y visto en retros-
pectiva, resulta que los valores exigen su realizacion, todos. Asf, hay que evitar
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lesionar valores inferiores y promover la realizacién de valores superiores. Evi-
tar que la paciente se someta nuevamente a tratamientos con hormonas recom-
binantes, evitaba lesionar el valor econémico.

Hay que recordar que los valores son instrumentales e intrinsecos. Los ins-
trumentales se encuentran en el menor nivel jerarquico pero son los que poseen
mayor fortaleza. Los intrinsecos tienen dos niveles por encima de los instru-
mentales (que en general son los materiales o de cosa): el nivel de los valores
vitales, y el nivel de los valores espirituales. La clinica, al tener contacto y tra-
bajar con valores vitales (vida-muerte, salud-enfermedad), entra facilmente en
conflicto con valores inferiores (como los econdémicos, ya citados), pero también
entra en conflicto con los valores superiores. Eso es lo que sucede en las consi-
deraciones de problemas éticos que se plantean después de la criopreservacién
de embriones: después de nuevas estimaciones, de nuevas valoraciones, hay
conflictos de valores.

Estaba claro que el embrién que se criopreservaba estaba vivo (evidenciado
por la divisién celular), asi que ese valor entraba en conflicto con los superiores,
y uno, muy frecuente desde entonces hasta la fecha, ha sido el valor religioso
(sagrado-profano). Desde una fundamentacién teénoma de la ética o la bioética
(como el llamado personalismo ontolégico de Monsefior Elio Sgreccia, muy di-
fundido en Latinoamérica [2]), la vida es un don divino, una gracia, un regalo
por el cual hay que estar agradecido. Por varias razones estaba claro que crio-
preservar un embrién no podia ser ético bajo estas perspectivas. Esta, y muchas
otras razones seculares, hacen incesante el debate sobre el estatus del embrién
(desde luego, no solucionado hasta la fecha; seguramente, sin una solucién ab-
soluta o definitiva, no en este momento posterior a la crisis de la razén).

De esta manera es que los hechos tuvieron que reconsiderarse. Se han eva-
luado (y se sigue haciendo) ventajas y desventajas de la criopreservacién en re-
produccién asistida. Un resumen de estas consideraciones, intentando cefiirse
alos hechos biolégicos en la medida de lo posible, se muestra en las tablas 1 a 3.

Asi pues, al replantearse preguntas sobre el estatus del embrién, se gene-
ran nuevos interrogantes. La pregunta ética es “;debo criopreservar embrio-
nes?”. Hay quien respondia con un “si”, por todas las consideraciones técnicas
de las ventajas que ello conlleva. Ademds, las de tipo ético sobre no hacer dafio.

[2] Uno de los primeros textos de bioética disponibles en esa region fue el escrito por Sgreccia. Se tra-
dujo a iniciativa del Instituto de Humanismo en Ciencias de la Salud de la Universidad Andhuac
(con la visién religiosa de los Legionarios de Cristo), en México. Hoy la Universidad Andhuac
cuenta con una Facultad de Bioética donde se ofrecen los grados de maestria y doctorado en bioé-
tica, desde luego con una fundamentacién teénoma.
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Ventajas

Se maximiza el nUmero a criopreservar,
ya que no se realizan procesos de selec-
cion.

El cultivo de embriones se difiere en el
tiempo, lo que hace el procedimiento
mas rapido.

La tasa de supervivencia tras la descon-
gelacién es similar a la de los embrio-
nes divididos.

Ventajas

Permite la seleccion de embriones de
mejor calidad de acuerdo a caracteris-
ticas morfoloégicas y desarrollo.

Tienen una tasa alta de supervivencia
al descongelarlos.

La ventaja de congelar embriones de
dia 3 sobre los de dia 2 es evitar conge-
lar embriones detenidos en etapa de 4
células

Se pueden emplear otro tipo de técni-
cas, como PGD.

Desventajas

No se puede saber si una vez descon-
gelados se van a dividir o no.

No hay factores a evaluar para intentar
predecir si se implantaran o no (como
los que se evaltian en los embriones, y
que incluyen division celular, nUmero y
tipo de células, etc.).

Se congelan muchos mas que si se hi-
ciera con embriones o blastocistos.

Desventajas

Tienen menor tasa de implantacién
que los blastocistos.

Posibles reparos éticos (de las parejas
que solicitan la TRHA o del personal sa-
nitario).

Posibles reparos legales (varian de pais
a pais).

Otra posible causa de dar el “si” seria el considerarse, hasta cierto punto, con
una pretendida neutralidad axiolégica [3]: el embrién es un conjunto de células
vivas, y cada quien que las valore como quiera: el embriélogo clinico y el equipo

[3] De evidente raigambre positivista. Aunque hoy puede parecer un poco anticuado o anacrénico,
hay que recordar que el tiltimo reducto fuerte del positivismo han sido las ciencias biolégicas, y la
medicina junto con ellas. Asi, hay quien sigue creyendo que, en tanto que profesional sanitario, su
papel es “neutro”. Desde luego, nada mds alejado de la verdad; hoy esto no puede ser aceptable.
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de embriones humanos

Ventajas

Permite seleccionar con criterios adicio-
nales a los de la selecciéon de embriones
(morfologia y desarrollo posteriores a
las 8 células).

Menor porcentaje de embriones llegan
a blastocisto, disminuyendo el nUmero
a criopreservar por estar haciéndolo so-

Desventajas

Posibles reparos éticos (de las parejas
que solicitan la TRHA o del personal sa-
nitario).

Posibles reparos legales (que también
varian de acuerdo a las legislaciones
existentes y vigentes).

lamente con los de calidad éptima.

Los blastocistos descongelados tienen
una mayor tasa de implantacion que
los embriones descongelados.

médico en general trabajan con los “hechos” ! [4]. As{ pues, los centros que ofre-
cen TRHA y que han decidido contar con un programa de criopreservacién de
embriones no han solucionado todos los problemas, por el contrario, parece
que han generado més (aspecto que, por otra parte, no puede ser considerado
como negativo): ;qué debe hacerse con los embriones supernumerarios?, ;qué
debe hacerse con los embriones criopreservados una vez que los proveedores
de gametos que les dieron origen no los quieren para si mismos?, ;qué debe ha-
cerse con los embriones criopreservados cuando los proveedores de gametos
que les dieron origen pierden todo contacto con el centro?

Pero también hubo quien respondié lo contrario: no criopreservar embrio-
nes. En algunos lugares esto se llegé a plasmar en el plano legislativo (Alemania
o Italia [5]), y en otros sitios se hizo a modo de recomendacién, como en varios
centros de reproduccién asistida en Latinoamérica.

La realidad en paises como los EEUU o en Latinoamérica plantea que, al
existir un vacio legal practicamente uniforme, la criopreservacién de embriones
queda bajo las consideraciones éticas de cada centro especializado. Esto hace

[4] Desde luego, esto es bastante mds complicado y amerita muchas mds explicaciones y fundamento
en estudios empiricos y reflexiones de otra naturaleza tedrica; por ejemplo, hay estudios empiricos
que muestran que las preguntas sobre el estatus del embrién no siempre las tienen lo suficiente-
mente planteadas y discutidas (serfa ostentoso pretender que las tuviesen resueltas) el propio per-
sonal clinico que se dedica a las TRHA.

[5]1 Enambos paises con condiciones particulares que excede este espacio intentar describir o explicar,
pero a la vez en ambos paises se ve que los “argumentos bioéticos” se utilizan para pasar a otro
plano, el del bioderecho.
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que el espectro sea amplio: centros que no criopreservan, centros que cuentan
solamente con “criopreservacién de urgencia” [6], centros que criopreservan
pronticleos, centros que criopreservan embriones de dia 3, centros que criopre-
servan blastocistos, y centros que criopreservan en distintas etapas con criterios
que creen fundamentalmente clinicos o técnicos.

Criterios meramente creenciales. Ortega decia que las ideas se tienen, en tanto
que en las creencias se estd. De esto no parece haberse dado cuenta una buena
parte de la poblacién que recurre a las TRHA, como tampoco los propios clinicos.
Como puede apreciarse en la tabla 1, las desventajas de la criopreservacién de pro-
ntcleos, desde un punto de vista meramente técnico, parecen ser mds importantes
que las ventajas. Sin embargo, bajo la estimacion o valoraciéon de que el “verda-
dero” punto de inflexién para considerar el inicio de un ser humano es la singa-
mia'?, hay quien no considera que los prontcleos sean embriones. Con ello, no
habria reparos éticos en descartarlos'® (como una opcién ante la criopreservacion).
Como puede observarse, el juicio de deber depende de una valoracién de los pro-
ntcleos. Si esa valoraciéon no se toma en cuenta, y se considera que el “verdadero”
punto de inflexién es la implantacién, el final del periodo embrionario, la viabili-
dad fetal... se pueden alcanzar criterios como el nacimiento o la vida de relacién.
Todas son, a fin de cuentas, valoraciones distintas ante una serie de hechos.

La religion ha jugado siempre un papel importante en la historia del ser
humano, y no ha escapado a la valoracién de los hechos presentados por las
TRHA. Practicamente todas las religiones con un gran nimero de seguidores
en el mundo han realizado algunas consideraciones para emitir opiniones y
permitir o denegar el acceso a tratamientos para la infertilidad, incluyendo las
TRHA. Esto ha sucedido con grandes religiones del mundo no occidental, como
el hinduismo', el budismo'® y el confucionismo'®. En el mundo occidental, las
tres grandes religiones monoteistas o “de libro” tienen un problema comun:
cuando se escribieron los textos considerados como sagrados no existian las
TRHA. De esta forma, no pueden decir algo directo o especifico respecto a este
tipo de practica médica. Sin embargo, las interpretaciones teolégicas también
han encontrado formas de flexibilizar algunos principios religiosos para que la
poblacién pueda acudir a una TRHA, al menos en el judal’smo]7 y en el isla-

[6] Son centros donde habitualmente no se criopreserva, pero dado que en una FIV luego de la captura
de los ovocitos hay que dejarlos incubdndose con los espermatozoides capacitados 48 a 72 hrs.,
asumen que si algo sucede con la paciente que le impida presentarse a la transferencia (condiciones
clinicas que sugieran riesgo muy alto de presentar un sindrome de hiperestimulacién ovdrica, que
tenga un accidente y no se pueda presentar a la TE, etc.), consideran que tampoco seria ético dejar
los embriones sin criopreservar al no poder transferirlos en fresco.
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mismo'®. Esto contrasta con que la otra gran religién importante del mundo oc-
cidental, el cristianismo, sigue siendo practicamente la tinica religién, particu-
larmente dentro del catolicismo, que condena inequivocamente la practica de
las TRHAY. La tabla 4 resume las posturas oficiales de las principales religiones
en relacién con la FIV y la criopreservacién de embriones®.

Desde luego, todavia falta por considerar que quien se adscribe a una re-
ligién no sigue todos los preceptos que se le indican del mismo modo. Pero esto
ya queda también fuera del alcance de este capitulo.

FIV Criopreservacion de embriones

Catolicismo En contra En contra
Iglesia Ortodoxa Libre arbitrio En contra
Testigos de Jehova A favor A favor
Metodista A favor En contra
Luterana A favor A favor
Adventista A favor A favor
Presbiteriana A favor A favor
Anglicana A favor A favor
Budismo A favor Libre arbitrio
Judaismo A favor A favor
Islamismo A favor A favor
Espiritismo A favor A favor

Presente de la criopreservacion de embriones humanos

Los hechos biolégicos sugieren que el mejor momento para criopreservar, por
poder aplicar varios métodos de seleccién, por alcanzar tal grado de desarrollo
muy pocos ovocitos inseminados, por tener buena tasa de sobrevida a la des-
congelacion, y por contar con mejores tasas de implantacién, serian los blasto-
cistos?'. Pero nuevamente vienen los reparos de quien considera que su estatus
ontolégico es similar al de un ser humano adulto.

Tal vez por ello el desarrollo de la criobiologia se ha centrado en conseguir
que sea posible criopreservar ovocitos?. Esto empieza a ser una realidad en al-
gunos centros, aunque hay quien considera que su uso clinico necesita todavia
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de mds investigaciones® [7]. La posibilidad de criopreservar tejido ovérico seria
un gran avance, considerado experimental todavia por la mayoria®. Sin em-
bargo, considerando que también se sigue desarrollando la maduracién in vitro
de ovocitos, no existirian practicamente ninguno de los reparos hasta la fecha
respecto al manejo de los embriones en el laboratorio. Sin embargo, no es una
realidad clinica generalizada en este momento.

Mientras se consiguen mds avances, lo cierto es que en muchos centros se
generan embriones supernumerarios y se criopreserva. Considerando que los
blastocistos tienen mas posibilidades de evaluaciones morfoldgicas y de otro
tipo (como PGD?) en su desarrollo, que tienen mejor tasa de implantacién que
embriones de dfa 3, y que su sobrevida es alta tras la descongelacién, conser-
vando la buena tasa de implantacién, pareceria ser que es la mejor opcién a
transferir. Si a eso se une que solamente unos pocos ovocitos fecundados llegan
a ese estadio, realmente la TE se realiza con los mejores especimenes biol6gicos,
llegando a criopreservar muy pocos. Si a esto se suma que dfa a dia se sigue lu-
chando por disminuir la tasa de embarazo multiple, es posible también consi-
derar la transferencia de un solo blastocisto descongelado®. Esto parece ser una
tendencia prudente.

Sin embargo, prudencia no es sinénimo de desaparicién de problemas.
Con esta tltima consideracién, podria haber quien piense que los problemas
son atiin mayores, ya que si se tiene criopreservado un blastocisto de éptima
calidad, habria mds preguntas que hacerse respecto al destino final que ten-
dra.

En el mundo desarrollado se plantea que el impacto social de la criopre-
servacién en reproduccién asistida no ha sido investigado®-* [s]. Suele enfocarse
la problematica alrededor de los embriones, particularmente cuando se habla
de investigacion, y ésta se acota frecuentemente a la investigacion sobre células
troncales. Actualmente existen grandes avances respecto a la dediferenciacién

[71 Hay quien considera que el etiquetado de “experimental” deberfa ser removido ya de la técnica
de vitrificacién de los ovocitos; como en el caso de criticas a la “medicina basada en la evidencia”,
;cudnta evidencia es necesaria para considerar que la vitrificacién ya puede considerarse una préc-
tica clinica y no experimental?

[8] Desde luego no estan evaluadas este tipo de implicaciones, se trate de paises desarrollados o de
paises emergentes. Lo que si estd claro es que hay implicaciones, muchas mas de las que tienen
que ver con la clinica y la investigacién. Algo que no estd evaluado dentro de estas implicaciones,
son las que tiene que ver con la generacién de opinién ptblica. Qué duda cabe que son aspectos
de la vida que impactan. Tan es asi, que se puede mostrar el impacto que ha tenido en dreas que
podrian parecer totalmente ajenas, como la poesia. Chapman Hood Frazier, es Profesor Asociado
de Educacién de Inglés en la Universidad de Longwood (Farmville, Virginia), ademds de poeta.
Uno de sus poemas recientes, se titula, precisamente, “El embrién congelado”.
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celular [9], para posteriormente hacer una diferenciacién inducida a un tejido
determinado. Con estas técnicas se ha propuesto que el problema de los em-
briones criopreservados desparecerd cuando se pueda aplicar clinicamente el
dediferenciar una célula adulta, para rediferenciarla e introducirla en un pa-
ciente. Pero esto no es cierto.

La obtencién de células troncales que no involucre embriones [10] no desapa-
recerd el problema de los embriones criopreservados: no fue su causa. Dicho de
otro modo: cuando se inici6 la criopreservacion de embriones, no se hizo pen-
sando que fuese para generar células troncales, sino para aumentar las posibili-
dades de embarazo. Asf, mientras existan TRHA que involucren manipulacién
de gametos en el laboratorio, ciertamente la tendencia serd a disminuir el niimero
de embriones criopreservados, pero siempre estardn ahi. En primer lugar, selec-
cionar realmente los mejores embriones, requiere generar muchos mds de los
que se van a transferir; de otra forma no hay manera de seleccionar. La capacidad
reproductiva de los seres humanos por reproduccién no asistida (coito) es baja,
y esto involucra que muchos de los cigotos generados (in vivo e in vitro) no van
allegar nunca siquiera a implantarse. Por ello no se puede fecundar un solo ovo-
cito o un par de ellos; las probabilidades reales de embarazo serfan muy bajas.
Ademads, con lallegada del PGD queda claro que para poder aplicar la técnica y
realmente seleccionar un embrién que no vaya a transmitir una enfermedad (co-
nocida y buscada especificamente mediante PGD) a la descendencia, hay que
generar varios embriones para poder escoger entre ellos®. Cierto es que existe
el firme intento de disminuir al méximo el niimero de embriones a criopreservar
(se mejoran los protocolos de estimulacién de desarrollo folicular multiple, se
generan mejores criterios de seleccién de los ovocitos para ser fecundados, se
criopreservan los blastocistos de mejor calidad, etc.), pero disminuir a cero la
posibilidad de la criopreservacién es, hasta el momento, un ideal.

Ademds, una vez que ya se tienen embriones criopreservados, hay pro-
blemas comunes a casi todos los centros, incluso aquellos en paises desarrolla-
dos. Por ejemplo, considerando que hay una pareja que tiene embriones
criopreservados, ;qué hacer en las siguientes circunstancias?: la pareja pierde

[9] Este proceso corresponde al inverso de lo que ocurre desde la fecundacién y a lo largo de todo el
ciclo vital, en donde una célula totipotente va dividiéndose y a medida que lo hace se diferencia,
esto es, gana especificidad en sus funciones. Por ello, aunque todas las células del organismo tienen
el mismo genoma nuclear y mitocondrial, no realizan las mismas funciones. En otros términos,
su proteoma hace que el metaboloma sea distinto de una estirpe celular a otra.

[10] Existirian varias formas de conseguir esto, tales como como obtenerlas por dediferenciacién, o
bien por transferencia de nticleos de células somaticas, técnica mejor conocida como “clonacién”,
aunque se trata solamente de una forma posible de conseguirla; etc.
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totalmente el contacto con el centro y éste no puede volver a contactarle (los
llamados “embriones abandonados”), la pareja se divorcia (;quién debe decidir
sobre el futuro de los embriones?), ambos miembros de la pareja mueren (;debe
nombrarse un “tutor” o un “heredero” de los embriones?), muere el hombre
(¢ debe la mujer disponer libremente de los embriones?), muere la mujer (;debe
el hombre disponer libremente de los embriones?; en el caso de Espafia, por
ejemplo, si la gestacién subrogada no estd permitida por la ley vigente, ;qué
deberia hacer un hombre en estas condiciones?), etc. La lista seria casi intermi-
nable, y el hecho de que una o varias de estas consideraciones se encuentre plas-
mada en una ley, no disuelve ni resuelve el problema ético.

Asi pues, desde la perspectiva de los valores, parece que si el embrién es
un hecho biolégico que soporta el valor vida, pareceria ser que por ello surge el
conflicto: hay que realizar los valores, todos. Por eso la indicacién primaria y
mads comun para criopreservar embriones es tener posibilidad de un intento pos-
terior de transferencia sin someter nuevamente a la mujer a todo el proceso. Si
esto no puede ocurrir, se ha planteado que una posibilidad es la donacién a otra
pareja, o que se donen a la investigacién de células troncales con el argumento
de que pueden salvar vidas o mejorar considerablemente la calidad de vida de
mds gente. Buenos intentos de realizar valores. Pero hay otras consideraciones.

Como los juicios de la razén practica solamente pueden aspirar a la pru-
dencia y nunca a la certidumbre, nadie estd seguro del futuro de un embrién
en particular. En otras palabras, nadie puede estar seguro si el embrién concreto
(para TE, o criopreservado) se va a implantar. Tampoco se puede estar seguro
de que, si se implanta, el embarazo llegard a su término. Resulta casi una pero-
grullada decir que todos los seres humanos adultos proceden de un embrién,
pero no es ni obvio ni evidente que todo embrién vaya a generar un ser humano
adulto. Esto se ha mencionado ya una y mil veces de muy distintas maneras.
Pero en medio de esta incertidumbre, surge otra posibilidad que ocurre de
hecho en centros de TRHA: los embriones de pueden descartar.

Asi pues, existen dos posibilidades fundamentales para los embriones crio-
preservados: la donacién y el descarte. Para el Diccionario de la Real Academia
Espariola (DRAE), la primera acepcién de donar es «Dicho de una persona: Tras-
pasar graciosamente a otra algo o el derecho que sobre ello tiene», y la segunda
«Dicho de una persona viva: Ceder voluntariamente su sangre, algtin 6rgano,
etc., con destino a personas que lo necesitan». También para el DRAE, la pri-
mera acepcién de descartar es «Excluir a alguien o algo o apartarlo de si», y la
segunda «En una eleccién, prescindir de algo o de alguien». Asi pues, el sentido
que se tiene aqui al hablar de donar o descartar tiene las segundas acepciones
citadas anteriormente.
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En un primer intento por describir, se puede proponer una especie de dia-
grama de drbol para plantear las diferentes posibilidades de toma de decisiones
por parte de las parejas. Las opciones para los embriones en fresco son criopre-
servar o no, y las opciones para los embriones criopreservados son una nueva
TE, donacién, o descarte. Pero no se plantean simultdneamente en el tiempo;
tal vez por ello no se plantean todas a las parejas que acuden a una TRHA.

(Qué se puede hacer con estos embriones supernumerarios “en fresco”
(esto es, cuando atin no se han criopreservado)? Las opciones posibles son:

a) Criopreservarlos (como ya se ha dicho, fundamentalmente con el fin pri-
mario de un segundo intento si el primero no resulta en embarazo a tér-
mino, pero pudiendo ser también con el fin secundario de tener un hijo
histocompatible para sanar una enfermedad grave de uno ya nacido vivo
y con alguna afeccién reconocida™),

b) Descartarlos

c¢) Donarlos.

Las dltimas dos opciones, aunque posibles, serfan menos probables en este
momento del tratamiento, dado que después de una primera TE no se sabe si
se conseguird el objetivo que llevé a la pareja a buscar el tratamiento, esto es,
ser padres.

Asumiendo que las parejas pueden conseguir el objetivo de la parentalidad
mediante el tratamiento con TRHA, en algtin intento, y que atin tengan embrio-
nes criopreservados, se plantea el problema de qué hacer con ellos. En este mo-
mento habria dos opciones para los embriones: descartar o donarlos. Si se opta
por el descarte, el escenario se detiene aqui.

Si se opta por la donacién, habria al menos tres destinos posibles:

a) Asistenciales o clinicos (de terapia de fertilidad, para brindar oportunida-
des de tratamiento a alguien mds, o por mera asistencia),

b) De investigacién (para desarrollar células troncales®,, para investigaciones
cuyo objetivo sea mejorar la eficacia y efectividad de las TRHA, para in-
vestigaciones llamadas de ciencia basica —donde se busca aumentar el co-
nocimiento de aspectos moleculares del desarrollo embrionario
temprano—, para transferencia de ntcleos de células sométicas o clona-
cién por transferencia nuclear, etc.),

¢) Docentes (para ayudar a la preparacién y entrenamiento de embriélogos
clinicos que se inician en procedimientos tales como las biopsias para PGD,

etc.??

; este aspecto se encuentra considerado teéricamente, y atin no estd
lo suficientemente difundido en estudios empiricos realizados hasta la

fecha).
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La mayoria de estudios respecto a la donacién de embriones en paises desa-
rrollados estdn realizados entre donantes potenciales que ya cuentan con em-
briones criopreservados, fundamentalmente buscando dos cosas: primera,
revisar si las directivas dadas en el consentimiento otorgado [11] al inicio de la
TRHA respecto al destino de los embriones supernumerarios coinciden con la
decisién final respecto a los embriones (criopreservar, descartar o donar). Se-
gunda, en ocasiones se busca conocer si las opciones planteadas para la dona-
cién de embriones coinciden con las opciones disponibles en la legislacion
vigente; las parejas generalmente encuentran las opciones disponibles como in-
suficientes.

La aplicacién de la nueva tecnologia reproductiva en la clinica introduce
nuevas cuestiones éticas. En el fondo, si existen tantos embriones criopreserva-
dos en todo el mundo y no se donan ni se descartan, no se debe a problemas
técnicos, sino fundamentalmente a problemas éticos. Asf, existen mdltiples jus-
tificaciones técnicas de la criopreservacion de los embriones supernumerarios:
evitar el riesgo a que se someten las pacientes con la hiperestimulacién ovérica
controlada®; el incremento en las tasas de embarazo por ciclo de estimulacién
(al criopreservar y posteriormente sélo descongelar y transferir los embrio-
nes)*, etc.

Las amplias investigaciones y discusiones sobre la criopreservacion de em-

briones humanos?

5 van mostrando grandes ventajas en la clinica actual: la crio-
preservacién parece igualmente efectiva en cuanto a las tasas de implantacién,
embarazo clinico, gemelos, multiples y varones si la descongelacion y transfe-
rencia se hace en dfa 1, dia 3 o en blastocisto®; un estudio con 11768 embriones
criopreservados, descongelados y transferidos muestra que el tiempo de crio-
preservacién parece no afectar las tasas de implantacién, abortos y nacidos
vivos¥; es més costo-efectivo acudir a una transferencia de un embrién donado
que a un ciclo de ovodonacién®, e incluso, que adoptar un hijo®; etc. La técnica
genera muchas ventajas; también muchos problemas.

[11] Se refiere al formulario escrito que evidencia el proceso del consentimiento informado. Un pro-
blema especifico que atafie, no solo a la aplicacién de las TRHA, es la renovacién del consenti-
miento (que se ha descrito mucho mas desde el punto de vista de la investigacion, por ejemplo,
respecto a continuar 0 no en un ensayo clinico). Para el caso de las TRHA se puede tener un tipo
de directivas en un consentimiento al inicio de la técnica, pero no suele actualizarse. De esta ma-
nera, si se tienen embriones criopreservados, no se sabe qué opiniones tienen en el tiempo (el
hecho de contactar a las parejas para el pago del servicio de criopreservacion, que suele ser anual,
no necesariamente implica que se revise todo el proceso del consentimiento para saber si harfan
alguna modificacién).
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Futuro de la criopreservacion de embriones humanos

Ante todo este panorama, ;qué parece venir hacia el futuro? Si se delimita este
futuro al dmbito clinico (dejandose fuera aspectos de investigacién tales como
las células troncales, la clonacién con fines de investigacién, etc.), se pueden de-
limitar algunas cosas.

Dado lo incierto del futuro, lo que se puede plantear razonablemente es
cudles aspectos se saben y cudles no para vislumbrar lo que sigue a futuro. En
este sentido, se puede repasar lo que ocurre en una FIV como el ejemplo para-
digmatico de TRHA (ademds de ICSI, TOMMY, etc.), para delimitar hechos y
algunas posibles valoraciones para delimitar el futuro.

Estimulacion de desarrollo folicular multiple

La estimulacién ovdrica con gonadotropina menopausica humana (HMG) se em-
pled desde la década de los 60’s del pasado siglo. Los precursores de la FIV, Steptoe
y Edwards, consiguieron un embarazo en 1976 con HMG, pero result6 ectépico.
Para intentos posteriores trabajaron en ciclos fisiolégicos (esto es, sin estimulacién
hormonal exégena), consiguiendo el famoso nacimiento de Louise Brown*® en
1978. Con la llegada de gonadotropinas recombinantes (FSH y LH), asi como and-
logos de hormona liberadora de gonadotropinas o GnRH (de Gonadotropin Re-
lease Hormone; pueden tener efecto agonista y antagonista)*' el panorama ha
cambiado y la mayoria emplea esta opcién mds reciente, pero mds cara. Sin em-
bargo, particularmente para paises emergentes, se plantean opciones que dismi-
nuyan los costos, tales como considerar el ciclo fisiolégico® o el uso de HMG®.

Una posible complicacién iatrogénica que puede aparecer como resultado
de esta etapa inicial en el tratamiento es el sindrome de hiperestimulacién ova-
rica (HOSS de HiperOvarian Stimulation Syndrome). Sus complicaciones pue-
den ser graves e incluyen la muerte. Afortunadamente su presentacién es muy
rara, asf como la tasa de mortalidad (1/507000-450"000 pacientes*), lo que no
excluye consideraciones especiales de prevencién en grupos de riesgo (menores
de 30 afios, antecedentes de HOSS, sindrome de ovario poliquistico, etc.), asi
como su diagndstico y tratamiento oportunos®.

Esta serie de hechos son los que llevan a considerar el valor de la vida de
la paciente, y no ponerlo en riesgo continuamente. De este modo, si se puede
evitar mediante la criopreservacién de los embriones, resulta deseable no ex-
poner a la mujer a posibles dafios o complicaciones.
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Monitorizacion del desarrollo folicular

Al iniciar la estimulacién ovdrica tiene que realizarse a la vez un seguimiento
de como se desarrollan los foliculos como respuesta al tratamiento hormonal.
Se verifica mediante evaluacién ultrasonogréfica transvaginal, midiendo el ta-
mafio de los foliculos, y evaluando estradiol sérico. Al considerarse que se ha
alcanzado el desarrollo adecuado, se aplica HCG o rHCG y se aspira posterior-
mente’®. La metodologfa ideal es el ultrasonido transvaginal, y no parece que
haya algo para sustituirla y disminuir o elimiar estas molestias a la paciente.

Puncion folicular y aspiracion de los ovocitos*

Alinicio del desarrollo de la FIV se obtenian los ovocitos por laparoscopia, pero
con los avances técnicos es posible hacerlo en la actualidad mediante una guia
ultrasonogréfica transvaginal. El procedimiento es bajo sedacién o anestesia.
Al recuperarse los ovocitos se pasan al laboratorio de gametos, donde se clasi-
fican e incuban®. Esto ha logrado que los riesgos anestésicos para la paciente,
inherentes a una laparoscopia, se reduzcan con la mera sedacién.

Una gran pregunta va quedando despejada con las investigaciones actuales:
;(cudntos ovocitos hay que recuperar para conseguir un recién nacido? ; Tres (para
estar acordes a no transferir mas de ese nimero, lo que estd plasmado en legisla-
ciones como la italiana)? ;Mds de tres? La respuesta es mds de tres, aproximada-
mente 15%. Este hecho deberia ser recogido por las normativas éticas y juridicas,
ademads de los criterios creenciales.

Inseminacion de los ovocitos o FIV propiamente dicha

Los ovocitos de calidad adecuada®[12] se ponen en contacto con espermatozoi-
des méviles (seleccionados mediante procedimientos de laboratorio®), verifi-
cando la fecundacién alrededor de 18 hrs. Después, por medio de la deteccién

[12] La “calidad adecuada” o “buena calidad” se basa siempre en criterios biolégicos, fundamental-
mente morfolégicos. Se pueden seleccionar de acuerdo a su calidad, los espermatozoides (para la
ICSI), los ovocitos (para las TRHA en general), los cigotos, los embriones de 2 o 4 dias, asi como
los blastocistos.
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de los pronticleos®. Esto se sabe y hay muchas cosas que no se saben: no se ha
podido encontrar cudles son los criterios de seleccién del mejor ovocito, del
mejor espermatozoide (para los casos de ICSI, por ejemplo), ni de los mejores
prontcleos. Existen clasificaciones, es cierto, pero no todas tienen los mismos
criterios. Esto seguird teniendo como resultado la incertidumbre caracteristica
del futuro. ;Se puede determinar actualmente si el gameto escogido (ovocito o
espermatozoide) originard un embrién de calidad éptima? No. ;Se puede de-
terminar si unos prontcleos originardn un desarrollo embrionario que lleve a
un embrién de buena calidad en dia 3 y dia 5 (blastocisto)? Tampoco. Habrd
que seguir investigando en estos temas.

Cultivo y seleccion de embriones

Detectados los prontcleos se transfieren a medio fresco y se evalta el desarrollo
para establecer el momento de la transferencia, pudiendo ser al conseguir 8 cé-
lulas (dfa 3) o permitiendo que lleguen a blastocisto (dia 5)*. El cocultivo puede
mejorar tanto el desarrollo embrionario como las tasas de implantacién®. La
eclosién asistida no estd recomendada como una practica generalizada, sugi-
riéndose reservarse para casos de peor prondstico™.

Con el cultivo de los embriones viene un nuevo proceso de seleccién ba-
sandose fundamentalmente en criterios morfolégicos. Asf, los de mejor calidad
son los que se transfieren y /o criopreservan, y los de mala calidad se descartan.

Los criterios morfolégicos incluyen la calidad de los ovocitos inseminados,
asf como evaluaciones en los cigotos®, embriones” o blastocistos®. Dado que
se considera que la morfologfa no es un dato suficiente, se investiga sobre otro
tipo de pruebas. Se sugieren no invasivas, como las combinaciones de datos
morfolégicos y clinicos®, o bien pruebas metabolémicas®. También se sugieren
pruebas invasivas, como las genéticas (PGD®).

Sin embargo, a pesar de todas estas pruebas, no hay todavia un consenso
en cudles son los criterios que determinan el mejor embrién, o bien, el embrién
con una calidad tal que la prediccién pueda ser que se implantard efectivamente
en el ttero. A vistas de las pacientes, a veces parece una cuestion de “suerte” si
ocurre o no el embarazo; existen las probabilidades de embarazo (por edad, pa-
tologias previas, etc.), pero nunca se sabe si la paciente concreta va a caer en el
grupo de las que se embarazardn o no. Asf es el futuro, incierto; y parece ser
que seguird siéndolo. Habria que tener el conocimiento absoluto de los gametos,
el proceso de fecundacién y del desarrollo embrionario temprano para poder
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predecir el embarazo en una paciente concreta, y tal vez esto no se logre (como
muchas otras cosas en medicina).

Transferencia embrionaria®

Aunque mecanicamente parece sencilla, se trata del dltimo paso de manipula-
cién directa sobre el embrién, asi que hay que ser muy cuidadosos en reali-
zarla®. Una técnica inadecuada de transferencia se asocia a una tasa de
embarazo baja.

La probabilidad de embarazo aumenta con el ntimero de embriones trans-
feridos: 9% con uno, 18% con dos, 29 % con tres y 32% con cuatro (es decir, casi
se dobla entre 1 y 2 embriones, y entre 2 y 3; aumenta s6lo discretamente entre 3
y 4). Una recomendacién general es no transferir mds de 3 embriones de 8 células,
ni mas de 2 blastocistos; desde luego, depende también de otros datos clinicos
(edad de la paciente, enfermedades previas, etc.)®. Es recomendable que muijeres
de 35 afios 0 menos por norma general se les transfiriera un embrién tnico; ma-
yores de 35 afios habria que evaluar caso por caso®. El objetivo ideal en el futuro
es poder conseguir transferir solamente un embrion®, ya que asf se disminuiria
la principal complicacién de la técnica, que es el embarazo multiple® y, con ello,
evitar las complicaciones maternas y perinatales®. Mientras no exista la forma
de conseguir un solo embrién de calidad adecuada para tener altas probabilida-
des de implantacién (dentro de las posibilidades que tienen todos los embriones),
no se podra estandarizar la transferencia de embrién tinico para todos los casos.
Hasta que llegue ese momento, con mayor desarrollo de las técnicas disponibles
para uso clinico, se seguirdn formando embriones supernumerarios, pocos o mu-
chos, y seguirdn existiendo problemas éticos respecto a su manejo.

Cada vez se discute mds el hecho de que un embarazo mdltiple aumenta
la morbimortalidad maternoinfantil. Dado que en la TE suele transferirse mas
de un embrién para aumentar las probabilidades de éxito, ha existido un au-
mento de los embarazos multiples luego de las TRHA. Basdndose en el cldsico
principio del primum non nocere, la tendencia de los profesionales sanitarios del
drea de la reproduccion asistida es llegar a la transferencia de un embrién tinico.
Esto tampoco queda exento de problemas, empezando a generarse literatura
con pros® y contras”. Por un lado, los profesionales indican el aumento en los
riesgos, tanto para las madres como para los productos. Pero, por otro lado, las
gestaciones multiples suelen verse como algo deseable entre los pacientes”!,
siendo las mujeres quienes desearfan mas una gestacién gemelar’?; sin embargo,
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si se les provee la informacién respecto a los riesgos de una gestaciéon multiple,
el deseo de ella disminuye en ambos (aunque no desaparece)”. Esto ha hecho
notar que, de persistir el deseo de una gestacion miltiple, podria surgir un con-
flicto ético entre profesionales sanitarios y pacientes’.

Para este futuro posible, el de la transferencia de un embrién dnico, hay
mucho que decir, sobre todo lo que no se sabe: no estd del todo claro si todas
las pacientes serian candidatas a ello, se tienen todas las dudas previas men-
cionadas a propésito de los pasos previos en la FIV, obtener 15 ovocitos y
transferir un embrién parece que aumentaria la cantidad de embriones crio-
preservados, etc. Una vez mds, hay que seguir investigando.

Reposo
Una vez realizada la TE se recomienda reposo, pero no hay uniformidad en el
tiempo promedio, yendo de los 157 a los 60 minutos’.

Soporte de fase ltutea”

Se administra progesterona intramuscular o intravaginal, o bien HCG.

Prueba de embarazo

Se realiza un anaélisis sérico de la fraccion beta de la HCG (examen cuantitativo).
Si es positiva se recomienda el soporte de fase lttea hasta la sexta semana de ges-
tacién. Si es negativa, se recomienda la suspension y evaluacion de un préximo
ciclo de FIV o TE.

¢ Qué es un embrion humano?

La gran pregunta bioética sigue convergiendo en el estatus del embrién hu-
mano. Esto lo ha dejado claro Diego Gracia desde hace décadas: los problemas
éticos del inicio de la vida humana convergen, siempre, de diversas formas, en
el estatus del embrién. Es un problema que no se ha resuelto, y que probable-
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mente nunca se resuelva (no estd nada claro que todos los problemas éticos ten-

gan siempre solucion, y si la tienen, tampoco estd claro que sea la misma en

todos los casos; sin duda este es un buen ejemplo).

Parala OMS, a través del International Committee Monitoring Assisted Re-
productive Technologies (ICMART), un embrién es el «Producto de la concepcién
desde el momento de la fecundacién, hasta el fin del periodo embrionario, ocho
semanas después de la fecundacién». Ademds, aclaran: «(el término “pre-em-
brién”, o conceptus en divisién, ha sido reemplazado por embrién)». Definicién
sencilla que deja atin abiertos algunos problemas. El primero es el uso del término
“concepcién”, erréneamente considerado sinénimo de “fecundacién” (su con-
texto de origen teol6gico parece que atin tiene repercusiones en valoraciones éti-
cas). El segundo problema es que no toma en cuenta una opinién australiana, que
aparece el mismo afio de 2006, cuando el ICMART difunde su glosario.

El trabajo al que se hace referencia lo elabora el National Health and Medical
Research Council de Australia. Enfatiza en todo momento que intenta cefiirse a la
biologia (lo cual ya estd claro que se trata de una valoracién). Analiza las posibili-
dades reproductivas de forma fisiolégica y 19 tipos distintos de tecnologfas repro-
ductivas, evaluando aspectos fundamentales para entender qué es un embrién:

*  Sihay participacion de un gameto masculino o de uno femenino;

e Aspectos funcionales tales como si hay fecundacién, singamia, divisién
celular, mérula, blastocisto, potencial de implantacién, gastrulacién, po-
tencial de desarrollo hacia un feto (bajo condiciones apropiadas), y poten-
cial de generar un nacido vivo;

e Ademds, incluye la contribucién genética nuclear y extracromésomica.

El estudio in extenso’® amplia algunos detalles que la version abreviada
no contiene. La informacién incluye la que hay disponible respecto a las posi-
bilidades reproductivas de forma fisioldgica, tanto como la aplicaciéon de 19 téc-
nicas en seres humanos, asi como extrapolaciones de técnicas no probadas
empiricamente en seres humanos (como la clonacién por transferencia de ni-
cleos de células somaticas, ya que si bien no hay evidencia cientifica de que
haya nacido algtin producto gracias a esta técnica, es esperado que pudiera ocu-
rrir desde el punto de vista biolégico).

El documento destaca que con la informacién disponible se puede inferir
que las nuevas tecnologfas reproductivas podrian producir entidades que:

*  No tengan potencial de implantacién o de resultar en un nacido vivo;

e  No tengan la contribucién de la informacién genética de un espermato-
zoide y un ovocito;

®  Pueden contener DNA de especies diferentes.
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La discusién sigue con varias preguntas que considera claves para la ela-
boracién de una nueva definiciéon de embrién. Ante la pregunta de si el poten-
cial de producir un nacido vivo deberia de formar parte de la definicién,
responden que si. Ante la pregunta de si la fecundacién y /o la singamia debe-
rian de formar parte de la definicién, responden que no serfa un requisito ab-
soluto. Ante la pregunta de si la definicién deberfa de excluir aquellas técnicas
en las cuales se puede combinar el DNA de més de una especie, responden que
no serfa suficiente como criterio de exclusién. Y ante la pregunta de si la defi-
nicién deberfa de incluir un punto especifico del desarrollo, concluyen que serfa
adecuado limitarlo en el tiempo.

Con el andlisis amplio y profundo, asi como las consideraciones que rea-
lizan al respecto, su propuesta para definir lo que puede entenderse por un em-
brién con el conocimiento cientifico disponible en la era actual es la siguiente:

“Un embrion humano es una entidad discreta que se origina ya sea desde:

a) laprimera division mitética cuando estd completa la fecundacién de un ovocito
humano por un espermatozoide humano, o

b) cualquier otro proceso que inicie un desarrollo organizado de una entidad bio-
l6gica con un genoma nuclear humano o un genoma nuclear humano alterado
que tiene el potencial de desarrollarse hacia, o mas alld de, el estadio en el cual
aparece la estria primitiva, y no ha alcanzado las 8 semanas de desarrollo desde
la primera division mitética””.

Esta definicién parece que retine y unifica el aporte que la biologia mole-
cular hace a la biologia del desarrollo en etapas muy tempranas. Tiene el pro-
blema que habla del “potencial de desarrollarse”. La idea de “potencialidad”
puede seguir introduciendo consideraciones erréneas respecto a qué es un em-
brién. La fundamental sigue siendo la falacia naturalista, y querer pasar del
plano ontolégico (de cualquiera de las definiciones) al plano ético sin mediacién
alguna. Evidentemente, la valoracién es la consideracién de ese “potencial”
como sinénimo de ser lo que se puede llegar a ser. Pero sigue siendo un error
ya sefialado en multiples ocasiones. El ser humano adulto es un “caddver en
potencia”, y no por ello va a ser tratado como tal. Asi, el embrién que es un “ser
humano en potencia” no puede ser tratado como tal.

Es necesario tener en cuenta este tipo de consideraciones cuando se habla
de la criopreservacién o el descarte de embriones. Se puede prescindir de los
embriones. De hecho se hace, con diferentes justificaciones, explicaciones y mo-
tivaciones.
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Finalmente, es fundamental comprender en una ética de la criopreserva-
ci6n de embriones humanos que:

e Elembrién cuenta con un “potencial de desarrollarse” sumamente incierto
desde el punto de vista biolégico (por todas las consideraciones que ya se
hicieron respecto a la baja eficacia de la reproduccién humana, ya sea con
fecundacién in vivo o in vitro);

e Losjuicios sobre el futuro son por necesidad inciertos: nadie puede tener
la seguridad de si el embrién concreto a transferir se va a implantar, como
tampoco nadie puede estar seguro de si el embrién a descartar originaria
un ser humano en caso de tener todas las condiciones a su favor.

Con el conocimiento disponible hasta este momento, no es posible la cer-
teza en ninguna de las dos situaciones citadas.
(Qué ocurrird con el futuro de la criopreservacién de embriones humanos?

Tras estas largas reflexiones, no parece que existan criterios técnicos que lleven
a desaparecerla; al contrario, parece ser que tal tecnologfa seguird aplicdndose,
siendo cada vez mds cuidadosos en no incrementar demasiado el ntimero de
embriones criopreservados (ya que generaria mds problemas). Si se desaparece
la posibilidad de generar embriones criopreservados, como puede ser en los
paises con legislaciones restrictivas que valoren mds sistemas creenciales que
otros aspectos, parece ser imprudente. Si hay algo que solicitar en ética en el
momento actual es prudencia. Parece poco, pero en realidad es bastante.
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La pintora mexicana escribié en su diario: “Estuve
enferma durante un aro....siete operaciones en mi
columna vertebral (...) y el doctor Farill me salvé”.
El primer cuadro que pinté una vez superada su
enfermedad fue este exvoto dedicado al doctor Farrill,
el cual ocupa el lugar habitualmente reservado para
los santos en la iconografia cldsica. Frida se nos
muestra en una silla de ruedas, pintando con su
propia sangre, con pinceles que parecen instrumentos
quiriirgicos y usando el corazén como paleta.



1ll. NEUROETICA: LAS NEUROCIENCIAS EN LAS DECISIONES

NEUROETICA: GENERALIDADES

Marcos Fernandez Garcia
Facultad de Medicina. Universidad Complutense de Madrid.

Mas la causa de ello es lo que muchas veces me habéis oido decir en muchos lugares,
que sobre mi siento la influencia de algiin dios y de algiin genio —a lo cual, como
ofsteis, aludié Meleto en su jocosa acusacion-: se trata de una voz que comenzo

a mostrdrseme en la infancia, la cual, siempre que se deja ofr, trata de

apartarme de aquello que quiero hacer y nunca me incita hacia ello.

Apologia de Sécrates. Platén

IndiCe del capitulo

Etica, bioética y neuroética.

¢Un neologismo con futuro?

Neuroética y relaciéon de la neurociencia en la préctica médica.
Neuroética y relacién de la neurociencia y la politica: neuropolitica.
Neuroética y relacién de la neurociencia y la sociedad: neurociencia social.
e Percepcidn social: como percibimos y entendemos a los demds.

* Autoconciencia: como nos reconocemnos y entendenios a nosotros mismos.

* Autorregulacion.

e El mundo social.

I Agradecimientos.
I Bibliograffa.

ealizando una bisqueda por PubMed sobre el término neuroética, pode-

mos comprobar como el articulo mds antiguo que aparece es de 1993,

de A. Pontius. En el mismo, la autora hace referencia a los articulos de

Zelazo et al. que interpretan la neuroética como una exitosa reaccién del expe-

rimento del reflejo de la marcha en neonatos. Ademds de criticar el experimento

por diferentes motivos, utiliza otros items con el mismo propésito. Parece dar-

nos a entender que su postura es que la investigacién en neurociencia debe re-
girse por principios de la bioética.

Pero si hemos de dar una fecha de nacimiento, aunque arbitraria, seria

la del 13-14 de mayo de 2002, cuando se celebraron unas conferencias a las
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que acudieron mds de 150 neurocientificos, bioéticos, psiquiatras, psicélogos, fi-
16sofos y profesores de derecho y politica publica, en San Francisco, California.
La referencia serd luego transcrita en Neuroethics: Mapping the fields, 1a publicacién
de las actas de todas las conferencias. Y ya en la primera pagina en una nota del
editor se define la mds ampliamente utilizada definicién de neuroética, que es;

“El estudio de las cuestiones éticas, legales y sociales que surge cuando los hallaz-
gos cientificos acerca del cerebro son llevados a la prdctica médica, a las interpre-
taciones legales y a la politica y la salud. Estos hallazgos estdn ocurriendo en
campos que van desde la genética o la imagen cerebral hasta el diagndstico y pre-
vencion de enfermedades. La neuroética deberia examinar cémo los médicos, jueces
y abogados, ejecutivos de compariias aseguradoras y politicos, asi como la sociedad
en general, trata con todos estos resultados”.

Es decir, existirfan dos vertientes, una primera que vendria a ser una neu-
rociencia de la ética y por otro lado una ética en la neurociencia. Ambas surgen
tras los extraordinarios avances que la neurociencia ha alcanzado y de la pre-
suncién de estos de que es posible responder a las preguntas que los filésofos
plantean. Y estos, los filésofos, de bajar los humos a los primeros.

Pero regresando a Neuroethics: Mapping the field, podemos comprobar ya
en el indice que consta de una bienvenida, una introduccién y de cinco sesio-
nes:
1°  Neurociencia y el yo. En este apartado se tratan temas como el yo, la re-

lacién de la neuroética con la libertad y la responsabilidad, las bases bio-

l6gicas de la conducta social, los aspectos relacionados con la toma de
decisiones, y, cémo no, la consciencia.

2°  Neurociencia y politica social. Este epigrafe comprenderia temas como la
responsabilidad personal y criminal, la memoria, la educacién y los pro-
cesos de aprendizaje, toda patologia social, la privacidad y la prediccién
de futuras enfermedades cerebrales.

3° Laética en la practica de la neuroética. En estese abordan temas como la
farmacoterapia, los cambios éticos en la enfermedad de Alzheimer y otras
demencias, la cirugfa, la terapia genética, la neurotecnologia y la prétesis
cerebrales, los cyborgs.

4°  Laneurocienciay el discurso publico. Incluye la formacién y divulgacion
entre el resto de personas y la formacién de cientificos clinicos y de las
ciencias bdsicas.

5°  Planes sobre el futuro de la neuroética.
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Etica, bioética y neuroética

La ética viene a ser el marco sobre el que reflexionar acerca de nuestras conduc-
tas pasadas, presentes y futuras. La medicina actual ha abandonado, por ejem-
plo, el c6digo hipocratico, ante los nuevos problemas que la préctica ha traido,
y de esa necesidad de cubrir el hueco dejado atrds nace la bioética como marco
sobre el que reflexionar acerca de la practica médica.

(Y la neuroética? Regresemos a la definicién antes dada:

“El estudio de las cuestiones éticas, legales y sociales que surge cuando los hallaz-
gos cientificos acerca del cerebro son llevados a la pridctica médica, a las interpre-
taciones legales y a la politica y la salud. Estos hallazgos estdn ocurriendo en
campos que van desde la genética o la imagen cerebral hasta el diagndstico y pre-
vencién de enfermedades. La neuroética deberin examinar cémo los médicos, jueces
y abogados, ejecutivos de compariiias aseguradoras y politicos, ast como la sociedad
en general, trata con todos estos resultados”.

Si ahora en lugar de “cerebro” lo sustituimos por “medicina”, queda:

“El estudio de las cuestiones éticas, legales y sociales que surge cuando los hallaz-
gos cientificos acerca de la medicina son llevados a la prdctica médica, a las in-
terpretaciones legales y a la politica y la salud. Estos hallazgos estdn ocurriendo
en campos que van desde la genética o la imagen cerebral hasta el diagndstico y
prevencion de enfermedades. La neuroética deberia examinar cémo los médicos,
jueces y abogados, ejecutivos de compariias aseguradoras y politicos, ast como la
sociedad en general, trata con todos estos resultados”.

Podemos considerar la anterior como una perfecta definicién de bioética.
De considerar el cerebro y su estudio como parte de la medicina, ya sélo queda
concluir que la neuroética es parte de la bioética. Y la bioética es parte de la
ética. Luego, la neuroética, es parte de la ética. Pero esto tan sélo en una de las
lineas de la bioética. La linea puramente cientifica no la incluimos ahora.

El curso de todo estudio neuroético, podria ser una pregunta que los cien-
tificos se afanan por resolver, o bien, que desde un determinado hallazgo se
hagan las preguntas correspondientes, en cualquier caso, la ciencia emplea el
método cientifico, extraida una hipétesis, esta se corrobora experimentalmente.
Mientras que, en la neuroética, no puede decirse lo mismo. Serfa como rama de
la bioética la deliberacién el método para alcanzar los resultados. Las tesis cien-
tificas estdn siempre provisionalmente, esperando que otra tesis mejor englobe
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o haga desaparecer a la primera, desde este punto de vista no puede decirse
mads que la ciencia es provisional, no marcard nunca la solucién a la pregunta
ética, puede suscitarla, pero no resolverla.

La neuroética no pretende quitarle el pan a otras disciplinas, al contrario,
ya ha proporcionado numerosas preguntas que los bioéticos deben de resolver,
porque en su vertiente cientifica seguird siendo neurociencia, y por lo tanto sus-
ceptible de falsabilidad. Mientras que en su vertiente ética debera de responder,
y plantear nuevas cuestiones, resolubles ya provisionalmente por la neurocien-
cia ya éticamente. Por ejemplo, para Gazzaniga la neuroética se ocuparia de
examinar;

“los asuntos sociales de la enfermedad, la normalidad, la mortalidad, los estilos de
vida y la filosofia de la vida de un modo informado por nuestro entendimiento de
los mecanismos subyacentes del cerebro”

pero esta empresa de una ética universal queda abocada al fracaso, porque
la ciencia, no sélo es limitada, es que puede estar proporcionando informacién
que en dias se reconozca falsa. Requerimos, por lo tanto de ayudas, del apoyo
filoséfico, o de la teologia o la sociologia o la economfa, etc. Porque por otra
parte, la neurociencia aportard los correlatos neuronales de las distintas facetas
que la ética trata, no resolverd sus cuestiones.

¢Un neologismo con futuro?

Ante la reciente proliferacién de neologismos que emplean el prefijo neuro-
como neuroética, neuroeconomia, neuroestética, neuromarketing, cabria pre-
guntarse acerca de su verdadera vitalidad. En este pardgrafo nos preguntare-
mos si es ttil la neuroética.

El pensamiento no puede pensarse sin el cerebro, esto podria desvelarnos
la importancia de la neurociencia, de la conexién mente-cerebro, ademads las
neurociencias se acercan cada vez mds a la comprensién de importantes fun-
damentos de lo que somos, y sus avances tiene importantes consecuencias sobre
lo que pensamos como persona, agentes morales y seres espirituales.

La neurociencia pretende abarcar el yo, la relacién de la neuroética con la
libertad y la responsabilidad, las bases biolégicas de la conducta social, los as-
pectos relacionados con la toma de decisiones, y, cémo no, la consciencia, la res-
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ponsabilidad personal y criminal, la memoria, la educacién y los procesos de
aprendizaje, toda patologfa social, la privacidad y la prediccién de futuras en-
fermedades cerebrales, la farmacoterapia, los cambios éticos en la enfermedad
de Alzheimer y otras demencias, la cirugfa, la terapia genética, la neurotecno-
logfa y la proétesis cerebrales, los cyborgs,la formacién y divulgacion entre el
resto de personas y la formacién de cientificos clinicos y de las ciencias bésicas.

Asuntos, algunos mas précticos y otros mas epistémicos, pero indudable-
mente todos ttiles. No s6lo eso, ya en la propia definicién de neuroética se habla
de préactica médica, de interpretaciones legales, politica y salud. De que la neu-
roética deberfa examinar cémo los médicos, jueces y abogados, ejecutivos de
compaiifas aseguradoras y politicos, asi como la sociedad en general, trata con
todos estos resultados [de los hallazgos neurocientificos].

Ya s6lo la avalancha de datos concernientes con las neurociencias hacen
necesaria una materia que nos permita transitar sin perdernos en aporias, este
es el caso de la neuroética.

Neuroética y relaciéon de la neurociencia en la practica
médica

En este epigrafe podrian quedar incluidos los siguientes temas para su estudio:
- Elyo.

- El problema de la tercera persona.

- Larelacién de la libertad y la responsabilidad.

- Bases biolégicas de la conducta social.

- Latoma de decisiones.

- La consciencia.

- Lamemoria.

- Los procesos de aprendizaje.

- Lapsicocirugia.

- Laterapia genética.

- Laneurotecnologia.

- Las protesis cerebrales.

- Los cyborgs.

- Los potenciadores de alguna funcién cerebral.

- Los relajantes mentales.

- Nuevas drogas ltidicas con minima repercusién posterior.
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Neuroética y relacidon de la neurociencia y las interpre-
taciones legales

I.- Para las ciencias sociales normativas, como es el derecho, el hallar los corre-
latos neuronales relacionados con el juicio moral, permitirfa un gran avance.
Aunque hay avances, los nuevos hallazgos cientificos traerdn consigo impor-
tantes connotaciones filoséficas, juridicas y morales, parece evidente, entonces,
que para comprender esa parte esencial del universo ético y juridico, es preciso
dirigirse hacia el cerebro.

Un andlisis del juicio ético o juridico presenta una contradiccién entre los
conocimientos neurocientificos que nos dice que son en gran parte no-légicos
amén de la intrusién de lo valorativo, y la normatividad, que si lo es. La nocién
de racionalidad en la ciencia juridica ha sido puesta en tela de juicio por la filo-
soffa del derecho, pero, sobre todo, por los cientificos cognitivos, los filésofos
de la mente y la propia neurociencia. Formulamos juicios de valor sobre lo justo
y lo injusto no ya porque tengamos la capacidad de razonar, sino, ademads, por-
que estamos dotados de ciertas intuiciones morales innatas y por determinados
estimulos emocionales.

Ademds no hay principios ni reglas que regulen por si mismos su aplica-
cién en el dmbito del comportamiento humano, estos representan unos pilares
pasivos del sistema juridico, para un modelo completo debemos de afiadir un
componente activo, un procedimiento de interpretacién, de justificacién y de
aplicacién de las reglas y de los principios juridicos. Esto es, reglas, principios,
y comportamiento humano han de completarse con por un proceso de concreta
realizacién del derecho con su correspondiente dimensién subjetivo-individual
del jurista intérprete, porque el derecho es interpretacién y no existe el derecho
que no sea derecho aplicado.

Asf pues, el tltimo elemento incluido el factor final de individuacién de
la respuesta o conclusién del razonamiento juridico, no procede del propio sis-
tema juridico sino de las convicciones personales del operador del derecho.

Sabiendo que la toma de decisiones es un complejo proceso de médulos ce-
rebrales, cabe decir que la decisién esta causada por procesos fisioldgicos del ce-
rebro, moldeado genéticamente a lo largo de la historia evolutiva de nuestra
especie y diseflado para pensar de cierta manera: un proceso neuronal cuya efe-
rencia resulta ser la mejor solucién posible. De ahi que el juicio ético y juridico
basado no sélo en raciocinios sino también en emociones y sentimiento morales
producidos por el cerebro, no puede ser considerado independiente de la consti-
tucién y del funcionamiento de un 6rgano que parece no disponer de sede tnica
y diferenciada relacionada con la cognicién moral. El mejor modelo neurocienti-
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fico del juicio normativo de que disponemos, establece que el operador del dere-
cho cuenta con una permanente presencia de las exigencias, obligaciones y estra-
tegias con un debe ser que incorpora de forma interna razones y emociones y que
se integra constitutivamente en las actividades de los niveles préctico, tedrico y
normativo. De todo proceso de realizacién del derecho. El modelo, ademds, pa-
rece decir, que el razonamiento juridico implica un amplio empleo de diferentes
sistemas de habilidades mentales y de fuentes de informacién diversas.

Estd fuera de toda duda que las investigaciones de neurociencia cognitiva
de la moral, particularmente del juicio normativo en el derecho y la justicia,
ayudarén no s6lo a comprender dichos procesos, sino a valorar lo justo y lo in-
justo y tomar la mejor decisién. Afiadiendo que un mejor conocimiento de las
patologias y los tratamientos de las mismas, o bien su desconocimiento, resultan
fundamentales en esta ciencia normativa.

Sea como sea, es el cerebro el que nos permite disponer de un sentido
moral, el que nos proporciona las habilidades necesarias para vivir en sociedad
y solventar determinados problemas sociales, y el que sirve de base para las
discusiones y reflexiones juridicofiloséficas mds sofisticadas sobre derechos,
deberes, justicia y moralidad. Sin embargo, pensar que la relacién cerebro-
moral-derecho lo es todo, puede llevar a olvidarnos que la medida del derecho,
la propia idea y esencia del derecho, es lo humano.

Sélo situdndonos desde el punto de vista del ser humano y de su natura-
leza, le serd posible al juez, representar el sentido y la funcién del derecho como
unidad de un contexto vital, ético y cultural.

IL.- Segtin Miguel Cap6 et al. Todo sistema puede usar los nuevos conoci-
mientos neurocientificos de diversa maneras. Por ejemplo, en el sistema esta-
dounidense, rehabilitacién y castigo se hallan entrelazados. La rehabilitacién
puede ser la pena o bien opcién de la misma. Todo esto no se limita a paliar pa-
tologias diagnosticadas, también a corregir claros fallos de comportamiento en
principio enmendables terapias diversas como clases para aprender a ser pa-
dres, cursos para gestién de la ira o la agresividad.

Las consecuencias éticas de la imposicién obligatoria son numerosas, pero
parece existir cierto consenso, como ocurre, por ejemplo, en el caso de la cas-
tracién quimica a violadores reincidentes. Un aspecto importante viene deter-
minado por el empleo de técnicas de imagen cada vez de mejor resolucién y
sensibilidad, que ya ha reconocido numerosos correlatos neuronales para mul-
titud de rasgos y patrones psicoldgicos. Incluso existe un aumento de la de-
manda de informacién acerca de medidas cientificas de la personalidad,
técnicas capaces de asegurar la veracidad de un testimonio.
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El problema que atin se presenta es que su sensibilidad y especificidad son
relativamente bajas, aunque se hayan encontrado correlatos para ciertos rasgos
neur6ticos. Otra posible aplicacién de las neurociencias en el campo del derecho
es la deteccién del engafio, ya existen empresas que comercializan aparatos que
mediante la sefial del potencial evocado, puede recorrer la huella de un objeto
conocido. Lo mismo estd intentando hacerse con la resonancia magnética.

También las neurociencias pueden ayudar a determinar la definicién precisa
de momento de la muerte. Hay quien opina que un individuo cuya naturaleza le
obliga y predispone hacia la conducta criminal, o en cualquier caso toda falta de
conciencia, no puede ser considerado como culpable por sus acciones del mismo
modo que otro que no posea tal predisposicién. Pero justificar una pena o castigo
deviene de dos fuentes principales, el retributivista, que es dar lo que se merece
al culpable, y el consecuencialista, que piensa en un bien posterior.

En cuanto al retributivismo, es completamente dependiente del concepto
de libertad, no se castiga salvo al culpable, y, s6lo es culpable aquel que obra
por libre voluntad.

Hay tres formas de aproximarse al tema de la libertad y su ausencia, el de-
terminismo:

1. El libertarismo, es decir, que existe una libertad total en la toma de deci-
siones por parte del individuo.

2. El determinismo fuerte, que no existe esa cosa llamada libertad.

3. El compatibilismo que retine la existencia sincrénica de libertad y deter-
minismo.

La doctrina legal descansa claramente con una asuncién claramente liberta-
rista, y en esta posicién existe el problema de determinar la no compulsividad, es
decir, que no existan en la comision del acto fuerzas externas invencibles y si el
sujeto disponfa en el momento de actuar de capacidades racionales suficientes.

En cuanto a la posicién consecuencialista es compatible con cualquiera de
las tres aproximaciones a la libertad. La ley asume que el ser humano tiene una
capacidad general para la eleccién racional, de ahi que para la exculpacién se
requiera de la demostracién de falta de capacidad racional o existencia de una
causa externa, aqui algunos autores sostienen que desde la neurociencia se
puede hacer que se de un mejor ajuste respecto de quién y en qué circunstancias
se presenta esa capacidad de juicio racional.

En una investigacién sobre genes y ambiente, como predisponentes de la
conducta aberrante se encontré una variante del gen que codifica para la pro-
tefna monoaminooxidasa A, relacionédndolo con la violencia en varones que ha-
bian sido maltratados en la infancia.
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Si aceptamos que la libertad es una ilusién la justificacién retributivista
queda dafiada, pero no asf la consecuencialista, en esta podemos distinguir cla-
ses de personas como nifios o disminuidos psiquicos y actos de causa externa
invencible, y todas aquellas personas que no estén incluidas en estos grupos
serfa consideradas como personas con libertad.

Existe otro punto de vista del jurisconsulto. Desde los experimentos tipo
Libet, en los que una persona tenfa que decidir conscientemente si levantar el
brazo o no, lo que result6 es que 0.8 segundos antes de la toma de la decisiéon
consciente, esta ya habia sido tomada desde lo no accesible a la consciencia,
pero que si era percibido como un movimiento libre. Estos experimentos soca-
varon el principio del libre albedrio y algunos han acabado definiendo la liber-
tad como una cuestién de origen social, igual que la responsabilidad (esto
altimo sin apoyo), y que la culpabilidad es un proceso de imputacién social con
diversas reglas y criterios. Se sostiene su criterio en que si los procesos que pre-
disponen nuestros comportamientos son inconscientes, ello es lo que crea la
apariencia de que dichos comportamientos carecen de una causa previa y, por
ello, atribuimos a nuestra voluntad de causa libre sin pasado.

Consideran, asi mismo, que los avances neurocientificos no van a provocar
una renuncia a las penas tal y como las conocemos en general, aunque si influi-
rén en la decisién puntual de en qué casos normativamente es razonable re-
nunciar a una pena en beneficio de un tratamiento.

Neuroética y relacion de la neurociencia y la politica:
neuropolitica

Todo lo que podriamos considerar como neuropolitica no deja de estar tefiido
de un temor e inquietud a lo que los politicos con suficientes conocimientos
pudieran ser capaces de hacer. Aunque no es para menos, parecen olvidar que
los mecanismos neurofisiolégicos del votante, los tiene también éI. Y si se
aplica de un lado puede hacerse del sentido contrario. La posibilidad de que
se llegue a modificar el cerebro, ya sea genética, quimica, anatémica o fisiol6-
gicamente, ha de prepararnos para un amplio debate, tanto de objetivos como
de limites.

Esta posibilidad, atn futuro, ofrece una contrapartida mds benevolente,
dotarnos para aprender mds y mejor en aquello que deseemos, y otra malévola.
Si se dan esas circunstancias al principio los poderosos serdn aquellos que ten-
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gan acceso a la mejora, y mejora sobre los que ya tienen mds, acrecentarfa sal-
vajemente la diferencia entre poderosos y el resto. En este punto es crucial que
politicos y neurocientificos hayan llegado a un acuerdo para regular dicha po-
sibilidad.

Por otro lado, sabemos que nuestras elecciones van o tienen su origen en
un dmbito lejano a la consciencia, son previas hasta para cuando las considera-
mos libres, y no sélo eso, sino que, el niimero de elementos con que se toma la
dicha decisién es muy pequefio. Con nuestras emociones somos capaces des-
echar aquellas opiniones que resulten contrarias a nuestra idea primigenia, las
llamadas disonancias. El cerebro bloquea e inhibe toda la informacién racional
que podria hacernos cambiar de opinién, pero preferimos lo emocional a lo ra-
cional, si es que tal distincién puede hacerse. Todo esto se manifiesta en que
mayoritariamente escuchamos aquellas opiniones que queremos escuchar, lee-
mos el periédico que nos dice lo que queremos que nos diga, etc. Por suerte o
por desgracia atin no hay base cientifica que permita esa apertura a otras ideas.
Pero sf es cuestién de la politica proveer de fondos para que educacién e inves-
tigacion sean lo primero del gasto ptiblico, y tarea de neurocientificos velar con
su investigacion para que esto sea asi y para que nos aporte mejor, mayor y mas
profunda informacién acerca de cémo funciona el cerebro y con ello ayudar en
todo lo necesario y posible.

Los buenos adalides de la politica han sido siempre comunicadores muy
acertados y han sabido utilizar y manejar la emocién como via para la comuni-
cacién, mientras que el resto de politicos hace caso omiso a este fundamental
aspecto y con ello el sentimiento del votante los lleva al mds estrepitoso fracaso.

Existen neurocientificos que ya aconsejan a los politicos para que se den
cuenta de que la emocionalidad es un elemento previo a toda racionalidad y al
ejercicio de la razén, y por lo tanto elemento esencial en toda valoracién politica.
Es mds, todo intento que se ha hecho para eliminar de la vida publica la emo-
cionalidad ha sido responsable de evitar toda revitalizacién y cambios en el sis-
tema politico.

La neurociencia, cada vez con mayor carga, demuestra que la emocién tiene
un papel primordial en la politica. Porque la idea politica estd generada por sis-
temas cerebrales que funcionan a un nivel ajeno a la consciencia, dos de ellos, la
disposicién y la vigilancia, son fundamentales para permitir que la emocién pro-
duzca hébitos relacionados con la atencién en la politica, el contagio y la moti-
vacién durante las campafias electorales. Ademads la ansiedad juega, como
emocién que es, siendo un factor crucial que puede anular o inhibir el curso de
larazény la. deliberacién. La emocién se anticipa para definir la eleccién politica
y si es positiva libera el camino a ideas preconcebidas, mientras que si son ne-
gativas conducen a la reflexién, aunque eso si, sin hacernos cambiar las creencias
previas. Vamos que el corazén tiene razones que la razén no entiende.



1ll. NEUROETICA: LAS NEUROCIENCIAS EN LAS DECISIONES

Neuroética y relacion de la neurociencia y la sociedad:
neurociencia social

En este pardgrafo abordaremos diferentes temas de los que esta rama de la cien-
cia se encarga de estudiar, haciendo tinicamente mencién de los correlatos neu-
ronales que subyacen a cada asunto por determinar.

Siguiendo en el presente a Grande-Garcia, podemos decir que como seres
sociales vivimos en relacién con los demds. En un estudio con monos vervet
observaron que vivian en grupos caracterizados por interacciones sociales ac-
tivas, como el cuidado paternal, la dominancia, la defensa del grupoy una clara
organizacion jerdrquica, por todo ello es necesario que los miembros de los gru-
pos sociales sean capaces de reconocer la presencia de sus congéneres, ubicar
su posicién y la de los demads dentro de la jerarquia del grupo, encontrar pareja,
formar y conservar alianzas, mantener la reciprocidad del grupo y defenderlo,
reconocer, entender y anticipar las acciones de otros para reaccionar adecuada-
mente. Todas estas capacidades forman lo que se ha llamado cognicién social.

Tan importante es el asunto, que una buena relacién de afiliaciéon y de
crianza resulta esencial para el bienestar fisico y psicolégico, y en sentido con-
trario, la interrupcién de los enlaces sociales, ya por ridiculizacién, por separa-
cién o divorcio, o la perdida de los seres queridos son los sucesos mas dolorosos
por los que una persona puede atravesar. Una definicién de neurociencia social
serfa la del estudio multidisciplinar de los procesos neurobiol6gicos (nerviosos,
endocrinos, inmunes) que nos permiten interactuar con el mundo social.

Percepcion social: como percibimos y entendemos a los demas

1. Percibiendo rostros y cuerpos. El procesamiento facial se hace funda-
mental como portador de estados emocionales y resultan esenciales en la co-
municacién social. Los estudios han encontrado una regién muy especifica
llamada fusiform face area, en el giro fusiforme.

2. Percibiendo cuerpos en accién. Con diferentes estudios se encontré
que la corteza motora primaria y algunas dreas parietales se activan ante una
posible trayectoria del movimiento biolégico. Entendiendo a los demas: las neu-
ronas en espejo. Existe un enfoque segtin el cual, entendemos las acciones de los
demas porque la observacién de sus acciones provoca que en nuestros cerebros
se activen representaciones motoras de las mismas acciones. Es el conocimiento
motor o intencional del observador el que se usa para entender la accién obser-
vada. Todo este novedoso enfoque tuvo que ver con el descubrimiento de las
neuronas en espejo. Todos los estudios indican que cuando vemos a otra persona
llevar a cabo alguna accién o cuando escuchamos frases relacionadas con acciones
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especificas, en nuestro cerebro se activa una compleja red neuronal que también
se activa cuando nosotros mismos llevamos a cabo esas acciones. Es este el modo
como entendemos las acciones de los demds y a los demas.

3. Representando las mentes de otros: la teoria de la mente. Gran parte
de nuestra cognicién social viene determinada por nuestra capacidad para atri-
buir estados mentales a los demds y a usar esa informacién para predecir sus
conductas. Se han empleado diferentes pruebas para demostrarlo, como son la
atribucién de creencias falsas a los demds o también el juego simulado. La teoria
de la mente, serfa una capacidad de otros sistemas cognitivos més bdsicos, o
bloques de construccién: deteccién del movimiento biolégico, la deteccién y se-
guimiento de la direccién de la mirada, la deteccién de intenciones o metas,
monitorizar la mirada, atencién compartida, el juego simulado, el entendi-
miento de los deseos ajenos y el entendimiento de las creencias de los demads.
Sobre estos bloques de construccién una habilidad metacognitiva con metarre-
presentaciones, la recursividad y el control ejecutivo vendria a suponer la teorfa
de la mente. La 4reas fundamentales para el procesamiento de la teorfa de la
mente incluyen las dreas temporales superiores, la amigdala, la zona de unién
temporoparietal, la corteza frontal media y la corteza orbitofrontal.

4. Entendiendo las emociones ajenas. El impacto que las emociones tie-
nen sobre los estimulos sociales comienza con el reconocimiento y entendimiento
de los estados emocionales a partir de las expresiones de estos. Se mostré que
observar expresiones corporales de miedo no sélo produce un incremento en la
actividad de las regiones asociadas con los procesos afectivos, sino también en
las dreas relacionadas con la representacién de las acciones, lo que demuestra
que el mecanismo de contagio del miedo prepara el cerebro para una determi-
nada accién. Durante la observacién de las experiencias de dolor en las demads
personas hay una activacién de regiones cerebrales involucradas en los aspectos
afectivos del dolor, sobre todo la corteza cingulada anterior y la insula anterior.
La informacién social y emocional se procesa de forma interrelacionada con ob-
jeto de producir conductas adaptativas y utilizarse para funciones regulatorias
para que los individuos puedan interactuar en el ambiente social.

Autoconciencia: como nos reconocemos y entendemos a nosotros
mismos

Curiosamente la representacién neuronal que tenemos de nosotros mismos y

de los demds se superponen, existen las representaciones compartidas yo-otro.

a. Autorreconocimiento facial. Los humanos tenemos la capacidad para re-
conocernos a nosotros mismos, dicha facultad parece tener su correlato en
las regiones posteromediales y en estructuras limbicas.
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b. Sentido de la agencia y sentido de la pertenencia: papel de la automoni-
torizacién. La capacidad de reconocernos a nosotros mismos como agentes
(sentido de agencia) y los duefios (sentido de pertenencia) de nuestras ac-
ciones, percepciones y emociones, es el proceso mediante el cual el yo se
construye como una entidad independiente del mundo externo. En nues-
tro cerebro se cotejan las sensaciones autoproducidas desde la regién mo-
tora con la retroalimentacién sensorial anticipada y la real, lo que da lugar
a una nula discrepancia.

c.  Autorreflexion. Que sepamos somos la tinica especie que puede reflexio-
nar sobre sus propios estados mentales. Parece estar correlacionado con la
corteza prefrontal media.

d. Autoconcepto. O la autorreflexién sobre conceptos que se aplican a nos-
otros mismos. Su correlato neuronal estd en el cértex prefrontal.

e. Memoria autobiografica. Es la recuperacién de experiencias personales
pasadas. Su correlato neuronal se distribuye por una red que incluye el hi-
pocampo, la corteza prefrontal media la corteza de asociacién y el giro cin-
gulado posterior.

Autorregulaciéon

La autorregulacién es crucial para vivir en el mundo social, ya que debemos
ser capaces de regular nuestros estados mentales (sobre todo los afectivos) y
nuestra conducta, para determinar si resulta apropiada en un contexto deter-
minado.

Las lesiones masivas en las regiones frontales (por ejemplo el caso de Phi-
neas Cage) dan lugar a un marcado deteriro de las formas complejas de con-
ducta consciente controlada o las conductas ligadas a una meta programada.

Esta capacidad parece tener su sede en la corteza prefrontal lateral y la
ventromedial.

El mundo social

Actitudes y prejuicios. Las actitudes apoyan y definen nuestras identidades so-
ciales, el sentido de que algo nos parece bueno o malo, positivo o negativo, agra-
dable o desagradable es crucial para toda conducta. La actitud tiene dos
componentes, el primero, la intensidad que radica en la amigdala y el segundo,
la valencia (negativa), que se asocia a una activacién de las sectores prefrontales
derechos, las positivas parecen activar mas regiones de la corteza orbitofrontal
y las ganglios de la base.
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Relaciones sociales y rechazo social. La necesidad de tener contacto social con

los demads y de ser aceptado es un poderoso motivador que gufa nuestras interac-
ciones con nuestros seres queridos, amigos, conocidos e incluso gente desconocida.
Se ha identificado a la oxitocina como hormona del contacto social, ademads de la
corteza cingulada anterior, la insula y la corteza prefrontal ventral derecha.
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NEUROETICA. SUS PROBLEMAS

Javier Sadaba Garay
Catedrdtico de Etica y Filosofia de la Religién. Universidad Auténoma de Madrid.

El cerebro estd hecho para poder comer y sobrevivir.

uele entenderse por neuroética aquella rama de la bioética que estudia los
problemas morales surgidos por los avances en el campo de las neuro-
ciencias. Dado que tales avances repercuten en la conducta de los indivi-
duos, la ética tendria que decir su palabra sobre las consecuencias que se
derivan de este nuevo poder cientifico. Asi, si por medio de psicofdarmacos o
con electrodos alterdramos la autonomia de las personas, la ciencia cerebral cho-
caria con la ética, tal y como la entendemos habitualmente. O si, como opina el
psicélogo Persinger, estimulando los 16bulos temporales, en cuyas estructuras
profundas se encuentra el sistema limbico, logramos que se produzcan expe-
riencias misticas, es més que probable que los tedlogos quieran hacer oir su voz.
No es extrafio, por eso, que junto a la neurociencia esté teniendo un considera-
ble desarrollo lo que se conoce como neuroteologia; especialmente en paises
tan dados a las incursiones en lo sobrenatural, como son los EE.UU.
La neurociencia podria pensarse que es el segundo capitulo de la bioética.
El primero lo ha estado escribiendo la genética. El segundo consistiria en el co-
nocimiento del cerebro humano. Tanto el genoma como el cerebro son los dos
grandes procesadores de informacién que poseemos. El genoma procesa fun-
damentalmente informacién natural, mientras que el cerebro se centra en la cul-
tural. Una posible enfermedad causada por una mutacién génica se sittia en mi
genoma. Una pérdida de mi capacidad para tomar decisiones, como le sucedié
al tristemente célebre Phineas Gage, se situaria en el 16bulo prefrontal. Del ge-
noma, repitdmoslo, sabemos mucho, aunque bastante menos de lo que a veces
suele presumirse. Del cerebro, menos, a pesar de que en los tltimos tiempos se
haya convertido en el objeto mimado de biélogos y neur6logos. Un caso ejem-
plar es el del recientemente fallecido Crick. Después de haber descubierto, junto
con Watson, y la muy olvidada R. Franklin, la doble hélice del genoma se pasé,
con todas sus armas, al cerebro. Pero éste, en su inmensa complejidad, se nos
escapa. Tanto es asf que al final casi desisti6 de que algtin dia podamos alcanzar
un conocimiento que nos satisfaga.
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Desde un punto de vista externo, es obvio, sin embargo, que hemos pro-
gresado a la hora de saber qué es el cerebro humano. Por ejemplo, y en términos
muy sencillos, sabemos que las arrugadas circunvoluciones que lo configuran
se deben a que en su extraordinario desarrollo (en comparacion, v.g., con nues-
tros primos, los chimpancés) son necesarias para albergarse en un crédneo que
pueda pasar, al nacer, por la pelvis de una mujer; o, en términos mds sofistica-
dos, que inicamente en la corteza cerebral se encuentren unos diez millones de
neuronas o células cerebrales, que en todo el cerebro su ntimero llegue a unos
100.000 millones o que las conexiones sindpticas o relaciones entre las distintas
neuronas alcancen los 1.000 billones. Dichas neuronas, o “mariposas del alma”,
fueron descubiertas por un espariol, Ramén y Cajal. Hasta entonces se crefa que
el cerebro no estaba compuesto por células. Y es que los descubrimientos re-
quieren su tiempo y por medio suelen sostenerse creencias que, vistas por pers-
pectiva, producen risa. Por ejemplo, Aristételes, en tantas cosas un genio,
pensaba que el cerebro era el refrigerador del muy calentado corazén. Por con-
tinuar con ejemplos tomados, esta vez de tiempos mds recientes, de la filosofia.
Descartes distinguié, como dos mundos separados, el de la materia y el del pen-
samiento o espiritu. El ser humano serfa un compuesto de los dos. Para salvar
la dificultad que suponia en él, buen cristiano, la interaccién entre el cuerpo,
material, y el alma espiritual, ideé que era la gldndula pineal la que los unia.
Hoy sabemos que la glandula pineal genera el neurotransmisor melatonina, in-
ductor del suefio. Como se ve, la imaginacion filoséfica es portentosa. Y en los
altimos afios, las tomografias por emisién de positrones (PET), las resonancias
magnéticas (MRI) y otras técnicas similares nos ofrecen imdgenes del cerebro
hasta el momento inéditas. Y por citar uno de los dltimos descubrimientos, que
ha merecido el Premio Nobel, hemos sabido que existen neuronas espejo; es
decir, que cuando, por ejemplo, sonrio a alguien, éste reproduce neuronalmente
dicha sonrisa, con lo que se crea la base de una comunicacién en la que se fun-
damenta nuestra conducta social.

No es de extrafiar que la necesidad apasionada que tenemos por conocer
el procesador cerebral haya desatado una auténtica carrera. Se ha hablado de
la década del cerebro y hoy tendriamos que hablar, con mds exactitud, de las
décadas del cerebro. Las neurociencias que hardn nacer la neuroética surgen
casi simultdneamente con la bioética y encuentran un eco bibliografico inme-
diato. Durante los afios que van de los sesenta a los ochenta, se crearon varias
sociedades neurocientificas. Y a finales de los ochenta, la Society for Neuroscience
contaba con mds de 13.000 miembros. Ese maravilloso circuito constituido por
redes, iones y conexiones comenzé a analizarse con pasién en su estructura y
en sus funciones. El lenguaje electro-bioquimico de las neuronas se ha conver-
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tido en el nuevo Grial a conquistar. La larga lista que va desde Sherrington a
los actuales MacKinnon o Pinker, entre otros, pasando por Eccles [1], se inscribe
en la anhelada bisqueda. Ahora bien, no son pocos los que sostienen que nunca
llegaremos a conocerlo. Son los que, sobre todo en la disciplina conocida como
filosoffa de la mente, reciben el nombre de misterianos. Algunos, y en pirueta
especulativa, encontrarian la razén de esa imposibilidad en la incapacidad sus-
tantiva que la autoconciencia tiene para, en reflexién completa, conocerse sin
resquicio. No seré yo quien se ponga de su lado. Pero si me gustarfa afiadir que
deberfamos aprender de lo que los escoldsticos llamaban insolubilia y que, tra-
ducido a un lenguaje mds accesible, quiere decir que hay muchas cosas, quizds
las mds importantes, que no conoceremos del todo nunca. Por otro lado, habria
que observar que el cerebro es fruto de una fractal y laberintica evolucién. Y de
la misma manera que nuestros genes contienen en su mayor parte genes de
otras especies que, a lo largo del camino evolutivo, han caminado durante un
gran trecho con nosotros, otro tanto sucede con el cerebro. El reptiliano, el de
los mamiferos y el neocortex no se montan uno sobre otro en una articulacién
perfecta. Como observa con insistencia Damasio, el neocortex opera en cableado
con el sistema limbico. De ahi que, cuando se corte tal conexién, se produzcan
las disfunciones mentales y de conducta que consideramos anormales. Otros,
mds llanamente, afirman que el cerebro es una “chapuza” como tantas otras
que una evolucién llena de obstédculos ha producido.

En cualquier caso, y supuesto lo anterior, lo que desearfa destacar y que
es importante para lo que sigue, es que continuamos desconociendo lo mas
esencial de nuestro cerebro. Por ejemplo, en qué consiste con exactitud, no qué
zona es la que se activa, pensar o tomar decisiones. Valga este ejemplo para
hacer pléstico, no sé si tanto como el cerebro, lo que deseo decir con ello. Ima-
ginemos la obra de Heidegger, ;Qué significa pensar? Alli se nos da un verda-
dero recital filoséfico-poético sobre lo que, segtin este fil6sofo, es el pensar o el
dar que pensar. S6lo que un neurdlogo, después de admirar la capacidad poé-
tica de nuestro fil6sofo, sumada a su no menor facilidad para jugar con las pa-
labras, le podria responder que eso no le dice nada. Porque él se refiere a cémo
se produce el pensamiento desde ese inmenso conjunto coordinado de neuro-
nas; o, lo que es lo mismo, cudl es la causa del pensar. Y de tal cosa, repito, esta-

[1]1 El Premio Nobel que, en su catolicismo extremo, llegé a postular los psicones, y de ello doy fe
puesto que se lo escuché personalmene, una especie de neuronas que enlazaban con el mundo es-
piritual o, por decirlo entre metaférica e irénicamente, que posefan unos axones que llegaban al
cielo.
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mos, y probablemente estaremos por las razones a las que mds adelante volve-
remos, en ayunas.

Esto supuesto, lo que nos vamos a plantear ahora es si, a pesar de lo antes
expuesto, es posible un auténtico didlogo entre el cientifico y el filésofo, y si en
ese didlogo encontrarfamos algtn acuerdo; sobre todo, en lo que concierne a
las consecuencias éticas de lo que hasta el momento conocemos del cerebro.
Para ello, primero me fijaré en las manipulaciones positivas o negativas que po-
demos hacer en esa zona privilegiada de nuestro cuerpo. Adelanto ya que la
respuesta serd semejante a lo que creo que hay que sostener en lo que atarie a
la Ingenieria Genética en general. Después, y en un paso méas complicado, dis-
cutiré qué sentido tiene hablar desde el cerebro, y en lo que atafie a la conciencia
y ala libertad, de algtin tipo de reduccionismo que eliminara lo que para algu-
nos son las brumas arbitrarias de los filésofos. Finalmente, diré alguna palabra
sobre la enfermedad mental del momento y que no es otra sino la descubierta
por el Dr. Alzheimer. Vayamos por partes.

La neurociencia moderna habria abierto una puerta bastante ancha a la
modificacién de la conducta y con ello de la personalidad. Neurotransmisores
como la dopamina o la serotonina afectan a nuestros dolores y placeres. Y tales
dolores y placeres estarian cambiando de rumbo; es decir, en vez de ser efecto
del mismo sujeto, provendrian de los fédrmacos que lo modulan. El Prozac, por
ejemplo, en cuanto inhibidor selectivo de la serotonina (ISRS) es un antidepre-
sivo que fue saludado como un remedio casi milagroso. Incluso ha dado lugar
a una literatura que se mueve entre la ciencia, la novela y la autoayuda. Por su-
puesto que ha tenido y tiene sus detractores, como le sucede al Ritalin, este re-
lacionado con la hiperactividad, y a tantos mds. En cualquier caso, nos
encontrarfamos ante modificaciones de la persona, piénsese en la autoestima,
y cuya causa estaria en los conocimientos del funcionamiento biomédico del
cerebro con sus correspondientes medicamentos. Sobre este tema se ha escrito
tanto que da un poco de vergtienza volver sobre ello. Lo que nos importa, sin
embargo, es saber cémo hemos de enfocar moralmente esta mejora y cambio
que podrian producir dentro de nosotros mismos, inducidos desde fuera. Mi
respuesta en este punto es tajante, aunque pueda rozar incluso el dogmatismo.
No me parece mal en absoluto. Todo lo contrario. ;Por qué? Por las mismas ra-
zones que nada tengo contra la cirugia mas dura, el psicoanalisis, la Terapia Gé-
nica o cierto tipo de Ingenierfa Genética. Y es que los conceptos claves no son
los de personalidad, cardcter, autoestima o felicidad. Esto rodea de oscuridad
al asunto. El concepto clave es el de autonomia o libertad de la persona. Y todo
lo que la refuerce serd bienvenido. Como bienvenido es todo lo que refuerza la
salud del cuerpo. Por otro lado, y si de manera neutra, mejoran mis placeres,
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bienvenidos sean también, sobre todo si eliminan algtin obstdculo que me im-
posibilite saborearlos. La frontera serd siempre la autonomia. Con otras palabras,
el problema moral surgira si mi libertad disminuye. La idea de personalidad,
repito, tiende a la confusién. Porque, jcudl es mi personalidad? La que yo logre,
se responderd. Pues bien, propongamos un ideal a alcanzar y utilicemos todos
los medios a nuestra disposicién, siempre y cuando sea yo y no otro el que los
ponga en funcionamiento. Bien diferente serfa si se manipulara el punto central
de mi identidad humana y que no es otro que el poder decidir mis acciones con
responsabilidad. Pero si para reforzar mi personaiilidad recibo ayudas, mejor
que mejor. Mds atn, si la autonomia en cuanto tal aumentara desde un punto
de vista que podriamos considerar evolutivo, pienso que habriamos dado un
paso adelante en el desarrollo del ser humano. No sabemos lo que atn puede
evolucionar el ser humano. Por mucho que se afirme que la cultura ha parali-
zado la evolucién, la mayor parte de los bidlogos, y de modo especial, F. de
Ayala, insisten en que eso no es verdad y que debemos aceptar la posibilidad
de que se produzcan cambios mds que accidentales que nos afecten directa-
mente. La consecuencia en este punto es que, al igual que en lo que se llama
neoeugenesia negativa o de mejora (y segtn la cual si destruimos, anulamos o
sustituimos un gen enfermo por otro, dificil es encontrar una objecién seria),
otro tanto tendriamos que decir en nuestro caso. Porque siempre serfa quitar
obstdculos a mi libre desarrollo El asunto se complica si de lo que se tratara es
de, y continuamos con la analogia, neoeugenesia de enriquecimiento. Segtin tal
neoeugenesia, el cerebro, si fuera posible, serfa dotado de poderes de los que
hasta el momento carece. Fijémonos en la inteligencia. Y demos por supuesto
que tenemos un concepto de inteligencia lo suficientemente compartido como
para atribuir a unos mds talento que a otros (y no recurriendo a bobadas como
las recientemente puestas en circulacién por el Premio Nobel Watson, que rela-
ciond color de piel con talento).

Tenemos desde hace muchos afios tests psicolégicos para medir la inte-
ligencia; o el famoso punto “g” de Spearman, principio comtn que correla-
cionarfa toda la actividad cognoscitiva humana. Tenemos también polémicos
autores, como Burt, Jensen o Herrestein, que han elaborado otros tests para
discriminar a los que no son blancos. Los tests en cuestién se enmarcan en
una polémica que ahora no nos importa, a no ser en el sentido de que discri-
minar por ser mas o menos inteligente no llega a la categoria de argumento.
Se queda en una solemne estupidez. Lo que nos importa es que, al menos con
una fiabilidad prdctica notable, distinguimos entre bordelinos, superdotados
e, incluso, sabios y genios. Y esto lo valoramos por las muestras que dan de
sus aptitudes en la vida préctica. Y una tentacién nada marginal consiste en
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postular un gen o varios genes para la inteligencia. De entrada, suponer que
se puede dar con un gen para explicar una habilidad tan compleja como la
inteligencia parece una ingenuidad. Es verdad que hemos descubierto genes
que dan lugar a enfermedades por eso llamadas monogénicas, como es, por
ejemplo, la anemia falciforme. Pero cuanto mds conocemos el Genoma, maés
prudentes nos vamos haciendo y menos condescendientes con cualquier fri-
volidad que alimente el determinismo genético. Y es que los genes interac-
tdan; diversos genes pueden sintetizar la misma proteina; genes iguales, una
diferente; los llamados genes basura parece que no lo son tanto y contienen
una informacién que se desconocia o el ambiente los modifica. De ahi que ha-
blar de un solo gen o unos pocos que produzcan un individuo con una con-
creta inteligencia es una osadfa descomunal; y no sélo por la decisiva
importancia del periodo embrionario, del ambiente o de la cultura. La razén,
repitdmosla, estriba en que no se podria encontrar un vinculo relevante entre
uno o unos pocos genes, y la inteligencia. A pesar de ello y en una carrera des-
enfrenada, algunos han encontrado genes para todo. En ciertos casos se ha
llegado al ridiculo de hablar del gen para salir a cenar por la noche. Hagamos,
por tanto, abstraccién de este tipo de ocurrencias. Y centrémonos en la posi-
bilidad de que alguna modificacién o recombinacion genética diera por resul-
tado un aumento espectacular de la inteligencia; o de la memoria, que se sitta,
por cierto, en el hipocampo y que es pariente cercana de la inteligencia. La
suposicién tiene, ademads, su pequefia base real. Asf, J. Tsien afiadi6é un gen a
un ratén (el gen se conoce como NR2B) y éste aumenté su memoria. Y supon-
gamos que logramos, a pesar de que el ratén no es un buen modelo en este
campo para los humanos, dada la inmensa diferencia cerebral, aumentar es-
pectacularmente la memoria o, més especificamente, la inteligencia. De esta
manera serfa posible establecer una casta de privilegiados intelectuales muy
superior al resto de aquellos que no han sido intervenidos para que su talento
florezca. La pregunta ahora es ésta. ;Qué tendria de moralmente malo tal mo-
dificacién genética con consecuencias cerebrales tan decisivas? Observemos,
de paso, que la diferencia entre el chimpancé y los humanos cambié en menos
de cuatro millones de afios, precisamente por la diferencia cerebral. Nuestro
cerebro pesa cuatro veces méds que el del chimpancé y el peso de nuestra cor-
teza cerebral, en proporcién al peso del organismo, es tres veces mayor que
en el chimpancé. Y no habria que olvidar que el cincuenta por ciento de los
genes humanos estdn relacionados con el cerebro. Como no habria que olvi-
dar, tal y como lo expresa F. Mora, que en una tipica revancha o dialéctica evo-
lutiva “el cerebro ha aflojado las cadenas que atan a los individuos biol6gicos
al dictado de sus propios genes”.
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Pero volvamos a la pregunta: ;Qué es lo que dirfamos si enfocamos mo-
ralmente el problema? Aqui las dudas se acumulan de manera distinta a lo que
ocurria en la denominada neoeugenesia negativa. Porque estarfamos ante lo
que recibe el nombre de neoeugenesia de enriquecimiento o positiva. Y en este
caso tal vez haya que hacer una divisién fundamental. Es la que distingue lo
que no es discriminatorio de lo que es (dado el orden natural en el que todos
los Homo Sapiens Sapiens nos encontramos) sustancialmente discriminatorio y,
en cuanto tal, éticamente rechazable. Recurramos de nuevo a una analogia que
nos sirva de esclarecimiento. En la filosoffa politica y moral se distingue entre
discriminaciones primarias y secundarias. Las primeras separarian a los huma-
nos en categorias superiores o inferiores en funcién de su nacimiento, raza u
otras caracteristicas como pueden ser también la enfermedad o el talento. Tales
discriminaciones son inmorales puesto que rompen arbitrariamente la igualdad
constitutiva de los seres humanos. Las discriminaciones secundarias son las
que, por ejemplo, otorgan mds recursos a los necesitados o a aquellos que, por
sus tareas o trabajos, merecen més. Esto no es en absoluto inmoral. Todo lo con-
trario, es la esencia de la justicia distributiva. Si aplicamos lo expuesto a nuestro
problema habria que decir que una mejora cualitativa, previamente seleccio-
nada, que otorgara més poder a determinados individuos al haberles sido au-
mentada la inteligencia podria ser considerada una discriminacién primaria.
Porque por nacimiento unos estaria colocados en un estadio superior al resto.
Ahora bien, si se consiguiera que fodos aumentaran poderosamente de inteli-
gencia o que pequefios aumentos en algunos miembros no trajeran consigo dis-
criminacién alguna, entonces no se ve qué argumento seria el apropiado contra
tal mejora del conjunto de los humanos. La conclusién es que este tipo de plan-
teamientos tiene mucho mds de politico que de estrictamente biol6gico. Y que
la moral sélo se opone a las desigualdades mientas que, por otro lado, pro-
mueve los bienes todo lo que esté en nuestra mano promover.

Es hora de pasar a la conciencia y a la libertad. El Homo Sapiens Sapiens no
s6lo sabe sino sabe que sabe; es decir, es autoconsciente. La consciencia es pro-
pia de aquellos seres que dicen yo, lo cual supone un lenguaje; un lenguaje que
no es de meros signos sino que se articula en oraciones con sujeto y predicado
y que le posibilita, asf, hablar del presente, del futuro, de lo que existe y de lo
que no existe. Precisamente porque se puede referir, entre otras cosas, al futuro
no estd sometido, como el animal no humano, a los estimulos inmediatos. Esto
le capacita para deliberar, ponderar sus deseos, ordenarlos y elegir. En eso con-
siste la libertad; libertad para actuar o no actuar, o para actuar de esta o de esa
manera. Algunos sostienen que una autoconciencia elemental y que les permite
reconocerse en el espejo, se da en los chimpancés, en los gorilas e, incluso, en
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los elefantes y en los delfines. Puede ser. Pero no tiene mucho que ver con la
conciencia del ser humano, que se vuelve sobre si misma, le lleva a conocerse a
sf mismo, a conocer el mundo, a transformarlo y a proyectar toda una inmen-
sidad de figuras fantasticas que constituyen las diversas religiones. La auto-
consciencia es un destello en el gran camino de la evolucién, una luz que
enciende la mecha para iluminar la realidad, una conquista que llena de entu-
siasmo al hombre. El entusiasmo llega a desbordarse. Por eso la conciencia ha
sido y es también una ocasién para que no pocos intenten elevarse hasta la di-
vinidad. La maravilla de la consciencia no se la podria rebajar a una explicacién
puramente materialista. Es lo que opinan muchos te6logos (algunos de los cua-
les escriben o estdn presentes en la redaccién del Journal of Consciusness Studies)
fenomenologos que se resisten a que la consciencia quede en manos de las cien-
cias cognitivas, defensores de una mistica que nos conduzca a la consciencia
mistica o autores tan célebres, por leidos, como T. C. Moody. Moody nos habla
de una superconsciencia a la que sélo llegan unos pocos, pero que sobresale
por encima de los pobres datos de la ciencia. A mi me parece que esto es litera-
tura barata, que no es capaz de pasar por los filtros mds elementales del sentido
comun y de una ciencia que se atiene, con modestia, a los hechos que nos ofrece
la experiencia. Pero la consciencia siempre estard ahi, como un trampolin, dis-
puesta a que alguno dé un salto mortal.

Para la ciencia del cerebro la consciencia procede de la actividad del sis-
tema nervioso. Sabemos, por ejemplo, que no se sitiia en lo que se denomina
sistema limbico. Se deberia, mas bien, a la parte mas reciente del cerebro, al ne-
ocortex. Los médulos y sistemas cerebrales necesarios para la consciencia se
pueden estudiar como se estudian otras dreas del mismo cerebro o de otras par-
tes de nuestro cuerpo. Incluso estarfa en nuestras manos llegar a los sustratos
neuronales posibilitadores de la consciencia. Igualmente conocemos perturba-
ciones patolégicas, orgdnicas o funcionales que minimizan o anulan la cons-
ciencia. Y el suefio, por cierto, es un caso interesante, con sus diversas fases y
propiedades de pérdida, al menos parcial, de consciencia (si entendemos ésta,
vulgarizando, como el estar despiertos). Por supuesto se podrian decir muchas
mads cosas respecto a la consciencia como respecto a lo que ciertos filésofos de
la mente han opinado de ella. Por ejemplo, para Searle la consciencia se deriva-
ria de propiedades microfisicas del cerebro, mientras que para Patricia Chur-
land no hay consciencia como tal y para Nagel se la podria explicar por medio
de propiedades protomentales. Lo malo de estos filésofos es que, en cuanto se
apartan de su verdadera labor consistente en aclarar los conceptos y evitar las
contradicciones, pueden hacer tal alarde de imaginacién que acaben en un
mundo tan celestial como el de los antes mentados teélogos.
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No es mi objetivo seguir por ese camino. Me interesa que nos centremos
en las consecuencias que se derivarian de una hipotética reduccién de la con-
ciencia y de la libertad a algo puramente neurolégico de tal forma que, por
ejemplo, la libertad desapareciera. Y con ella, la moralidad puesto que sabemos
que la libertad es una condicién ineludible de la moralidad. Si a nadie se le pue-
den atribuir las acciones buenas o malas, la moral pasa a mejor (o peor) vida. Si
son mis neuronas, y no yo, Javier, las que no sélo condicionan sino que deter-
minan mis acciones, digamos adiés a la libertad y a Javier. S6lo quedarfa un
robot y bastante tonto porque, encima, se cree libre. La cuestién se centra, por
tanto, en dejar claro si es posible llegar a alguna zona privilegiada del cerebro
que explicara, en sentido fuerte, qué es, en concreto, la libertad o si, en caso con-
trario, siempre quedard una zona oscura que apunta a alguna entidad metafi-
sica, humana o divina. Mi postura es que el dilema estd mal planteado. Y para
mostrar que es asi recurriré, de nuevo, a la Ingenieria Genética. Si la tomamos
en sentido amplio, la clonacién reproductiva seria una de sus posibles conquis-
tas. Imaginemos ahora que logramos dos clones exactamente iguales. A uno le
llamaremos Francisco y al otro, Javier. Su genoma no difiere en nada, han sido
sometidos a los mismos estimulos ambientales, cosa sustancial para la forma-
cién de su cerebro, y a los mismos patrones culturales. Si un ojo divino los mi-
rara no encontrarfa diferencia alguna entre Francisco y Javier. Pues bien,
Francisco podria convertirse en San Francisco y Javier, en un ser mezquino que
ha hecho de su egoismo el trono vital en el que sentarse. Y es que ambos son li-
bres y pueden, en consecuencia, orientar de forma opuesta sus respectivas
vidas. Por eso, cuando se insiste en que se puede ser diferente, y no estar total-
mente condicionado por los genes, porque el ambiente, la alimentacién o la
educacion producen efectos distintos, se afirma una verdad a medias. La otra
parte de la verdad estriba en que, siendo realmente importantes las influencias
citadas, al final es la voluntad de Francisco y la de Javier las que optan por ser
de una manera o de otra. La tentacién en este momento consiste en recurrir en-
tonces a alguna entidad profunda e inalcanzable y que tal entidad es la libertad.
No es asi. La libertad no es nada espiritual o extranatural, ni es tampoco una
parte muy especial del cerebro. La libertad consiste en que, teniendo todos los
requisitos genético-cerebrales que tengo, estd en mi poder actuar autonoma-
mente y no automdticamente. Nada més. Y nada menos. El resto es o bien bus-
car desaforadamente una, supongamos, neurona de proyeccién, extraneurona
o interneurona que dé razén total de mi ser libre o caer en el vicio metafisico de
indagar en profundas verdades. La buena filosoffa debe servir tanto para ad-
vertir que la ciencia no tiene un resorte tltimo con el que dar razén de todo y,
al mismo tiempo, con el que pinchar esos globos metafisicos que conducen a la
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confusién. Y la palabra “libertad” estd pronta a que resbalemos. Como la pala-
bra “verdad”. Sélo que, como observaba sensatamente un buen fil6sofo “que
“p es verdadero” no es mds que decir que “p es p””; sin ponerse a volar desde
el predicado “verdadero”. Igualmente que el Big Bang sea la hip6tesis més ade-
cuada para explicar las constantes de las leyes del universo no explica por que
se dio el Big Bang. Pero tampoco lo explica recurrir a Dios, Ald, un demiurgo o
Superman. Y es que explicar la conciencia y la libertad en un sentido reductor
no lo conseguiremos nunca por mucho que avance la ciencia. Porque, y es éste
el afiadido fundamental, no hay nada que explicar. De ahi que la siguiente dis-
tincién sea decisiva como resumen de lo que vengo diciendo: podriamos no co-
nocer lo que el cerebro es por su inmensa complejidad, cuestién empirica, y nos
serd imposible conocer el resorte dltimo de, v. ¢., 1a libertad porque no hay nada
m4ds que conocer.

Dije al principio que acabarfa con una nota sobre el Alzheimer. La ética
no solo trata de las exigencias mutuas o deberes, sino que intenta promover
bienes. Uno de ellos, y es esencial, es la salud. Y la salud mental nos importa
de forma extraordinaria. De ahi la necesidad de que la neuroética se fije en
aquellas enfermedades mentales que minan nuestra identidad y que, al mismo
tiempo, encare sus posibles curaciones. Y entre las enfermedades mentales de-
generativas destaca, més alld de las que son debidas, por ejemplo, a disfuncio-
nes vasculares, la descubierta por el neuropsiquiatra alemdn, A. Alzheimer.
Algunos la describen como “morir poco a poco”. Por lo demads, su origen con-
tinda siendo desconocido. Sélo la autopsia nos da una imagen real de lo que
ha sucedido en el cerebro, concretamente en los conocidos como “ovillos neu-
rofibrilares”. O una investigacién invasiva en algin animal, aunque esto ul-
timo quizds no nos aporte mucho. Sabemos que los chimpancés se suicidan y
hasta padecen esquizofrenia, pero no Alzheimer. Por otro lado, cualquier va-
cuna ha fracasado. Si tenemos, desde luego, lo que se llama MMSE (test mi-
nimental) para detectar su aparicién en los primeros estadios. Este tipo de
enfermedades son, sin duda, el precio que debemos pagar por la longevidad
que hemos alcanzado. Desconocemos cudnto sufren los pacientes o si lo hacen
en sus estadios mds avanzados. Y parece que son sensibles al carifio y al gusto.
Ademads, se plantean una serie de problemas inmediatos. Por ejemplo, ;cudnto
se puede retardar la enfermedad? ;Qué hacer para que el diagnéstico sea pre-
coz? ;Como deben ser las unidades de memoria? ;Cudnta ha de ser la esti-
mulacién cognitiva? Pero mds importante si cabe es la relacién con la familia
y el neurdlogo. O el respeto que merece la dignidad que les pertenece en
cuanto que, como personas, no han perdido un dpice, aunque su vida sea
mads biolégica que biogréfica. Como recordatorio afadiré que s6lo en Espafia
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padecen la enfermedad unas 600. 000 personas, alcanzando, segin la OMS,
los 18 millones en todo el mundo. El 70 por ciento estd al cuidado de su fami-
lia, también en Espafia (se acaba de promulgar la Ley de Dependencia, que
tedricamente tendria que aliviar la labor de tales familiares). Finalmente, de
los 65 afios a los 80, la enfermedad se dispara, pasando de la proporcién de 1
al00,alaé.

Quisiera acabar, con la vista puesta en el Alzheimer, haciendo referencia a
dos aspectos que tocan directamente la bioética y, en concreto, la neuroética. El
primero tiene que ver, siquiera indirectamente, con el delicado tema de la eu-
tanasia. Sabemos que el Testamento Vital o Biol6gico, mejor conocido como Vo-
luntades Anticipadas, estd extendiéndose por todo el planeta. Desde que nacié
en los afios setenta en EEUU y pasé a Europa, en Espaiia no sélo lo ha aprobado
el Parlamento sino que se ha regulado en 16 de las 17 autonomias. Mds atin, en
el afio 2007 se ha publicado un Real Decreto por el que se crea un registro civil
y se ha comenzado a incluir dicho testamento en la historia clinica de los enfer-
mos. En el Testamento en cuestién uno puedo, a voluntad, sefialar cudles son
aquellas enfermedades o situaciones para las que no quiere un soporte vital que
le mantenga en vida. Hay casos relativamente claros, como es un coma pro-
fundo. Mds oscuro seria el caso del Alzheimer. Porque no es fécil que un médico
esté dispuesto a no proporcionar, v. ., nutricién a un cuerpo sano en una cabeza
enferma. Escribia recientemente Susan Sontag que la sociedad no estd prepa-
rada para encarar con libertad situaciones como la descrita. Por mi parte, y re-
conociendo que es problemético determinar cudndo se ha entrado en un estadio
en el que no mereceria la pena seguir viviendo o que tampoco es facil determi-
nar hasta dénde se extiende un estadio terminal, soy partidario de que nos aten-
gamos a la voluntad del testante. Y, por lo tanto, que se le aplique la eutanasia,
al menos, la pasiva; una forma de eutanasia, por cierto, que la admite hasta el
Vaticano. Finalmente, dos palabras sobre las células madre embrionarias que,
a lo que parece, son las mds faciles de aislar, cultivar y diferenciar. Es opinién
generalizada entre los expertos que en el Alzheimer, cosa muy distinta al Par-
kinson, no funcionarian, por lo menos a corto plazo, tales células madre. Trans-
plantar células a un ambiente hostil como es el cerebro alli donde las neuronas
han de realizar conexiones nada ordinarias rozaria, de momento, lo imposible.
Son los expertos los que han de decidir. Pero, contando siempre con ellos, los
que nos preocupamos por la buena vida de todos los humanos creemos que
hay que estar abiertos a aquellas terapias que nos hagan la existencia més feliz.
Para ello debemos luchar contra las enfermedades neurélogos y filésofos mo-
rales juntos. No hacerlo seria perder un poco, y sin que nos ataque enfermedad
alguna, la cabeza.
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Hogarth nos muestra a Lord Squanderfield mientras estd
siendo asistido por su médico, en compaiitas de dos mujeres.
El noble se encuentra sentado, con un bastén en la mano y
una pequefia caja de pastillas de mercurio en la otra, lo cual
nos hace sospechar que la enfermedad que aqueja es la sifilis,
ya que durante mucho tiempo se utilizé este mineral para
combatir al Treponema pallidum. No deja de ser curioso que
tanto el médico como las dos mujeres, probablemente
prostitutas, parecen correr la misma enfermedad. Si nos
fijamos con detalle seremos capaces de descubrir en el galeno
algunos de los signos cldsicos de la sifilis congénita y tardia:
piernas arqueadas, labios gruesos y la nariz en silla de
montar. Por iiltimo, hay que reseriar que la aparicién de un
crdneo agujereado encima de la mesa simbolizaria el destino
reservado a los personajes.
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¢NUEVAS BASES NEUROCIENTIFICAS DE LA MORAL?

Javier Sadaba Garay
Catedrdtico de Etica y Filosofia de la Religién. Universidad Auténoma de Madrid.

I

'y 1 cerebro sirve para comer o para sobrevivir” son frases que se usan
con alguna frecuencia. Y son ciertas. S6lo que son parcialmente
ciertas. Porque el cerebro, en su complejidad, es un enigma. E in-

cluso un misterio. Pero a pesar de que se nos escapa en su funcionamiento mas

profundo, en las tltimas décadas se han dado pasos de gigante en lo que atafie
al conocimiento, tanto de su estructura como de las tareas que realiza. No en
vano los procedimientos de neuroimagen estdn arrancando un saber hasta hace
poco tiempo vedado. El PET (tomograffa por emisién de positrones), el TAG

(tomografia axial computerizada), la conjuncién entre el PET y el TAG y las re-

sonancias magnéticas nos estdn desvelando lo que hasta el momento era puro

arcano. De un interés, en suma, centrado en el genoma, nuestro gran procesador
de informacién natural, estamos pasando, con una pasién extraordinaria, al es-
tudio del otro gran procesador, esta vez cultural, y que no es otro sino el cerebro.

Con €l estan relacionados el cincuenta por ciento de los genes de nuestro ge-

noma. De ahf su importancia. De ahi que sea la parte de nuestro organismo que
nos caracteriza y lo que nos diferencia de nuestros primos hermanos, los gran-
des monos. S6lo en la corteza cerebral del Homo Sapiens Sapiens se encuentran
unos 10 millones de neuronas o células cerebrales que, en sus multiples sinapsis
o contactos, dan lugar a un ndmero impresionante de combinaciones. Y asf las
conexiones sindpticas, los circuitos, las redes y los procesos electroquimicos con-
forman un laberinto en el que no es facil dar con la salida. Es ésa una de las ra-
zones por la que continuamos sabiendo tan poco en esta carrera por alcanzar
el nticleo de lo que nos hace ser lo que somos. Es cierto, repitdmoslo, que hemos
progresado de modo extraordinario a la hora de desvelar sus secretos. Ya no
caemos en la ridicula concepcién del cerebro como refrigerador del corazén o
en laidea de que estaba compuesto por una especie de papilla, que es lo que se
crefa antes de los descubrimientos que comenz6 Ramén y Cajal. Tales ingenui-
dades, fruto de la ignorancia, la especulacién o la imaginacién, procedian, en
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muchos ocasiones, de, por otro lado, geniales fil6sofos. Sea como sea, si hemos
dado una serie de zancadas en esta lucha por hacernos con nosotros mismos.
Hasta hace muy poco tiempo era impensable, por ejemplo, tener constancia de
que cuando emitimos un juicio moral se activa un circuito del I6bulo prefrontal
parietal. O que cuando mentimos se ponen en movimiento cinco dreas del ce-
rebro. O que podemos fabricar fdrmacos inteligentes, llamados también noo-
tropos, que van dejando rezagados a otros como el Prozac o el Ritalin. O que,
segtn M. Persinger, las vivencias mistico-religiosas son consecuencia de la es-
timulacién espontadnea de estructuras del I6bulo temporal. Los ejemplos po-
drian multiplicarse. Desde los afios setenta se ha pasado de los psicofdrmacos
a la manipulacién fisica del cerebro. Hoy el electrochock (ES) y la psicocirugia
se han impuesto. Otro tanto habria que decir del desarrollo de la Psicobiologia
o de la Psiquiatria Biolégica. Siendo esto asi, no es extrafio que haya surgido
una nueva disciplina, la Neuroética, que habria que considerar como el segundo
piso o nivel de una Bioética hasta hace poco centrada en la genética. El término
“Neuroética” lo puso en circulacién Safire hace aproximadamente una década
(el de “Neurofilosofia” se retrotrae hasta 1990 y se debe a P. Churchland, una
radical e interesante filésofa de la mente). Y desde entonces ha ido creciendo
hasta formar parte ya del vocabulario de nuestros dias. La Conferencia de Dana,
de 2002, acab6 de consagrarlo. Pero la Neuroética consta de dos partes que,
aunque relacionadas, conviene mantener separadas si no queremos caer en la
confusién. Por un lado, la ética o moral, tal y como la entendemos en sus as-
pectos mds generales y comunes, mira al cerebro. Por otro lado, es el cerebro el
que tendrfa que decir su palabra respecto a la ética o moral. Algtn ejemplo ser-
vird para entender con mayor nitidez la distincién en cuestién. Nos referimos
antes a las posibles influencias en nuestro cerebro. De esta manera es posible
modificar la conducta de los individuos. Neurotransmisores como la dopamina
o la serotonina determinan, entre otras cosas, los placeres y dolores, que son el
marco en el que se desenvuelve el animal humano. Toda una serie de farmacos
no hacen sino interferir en dichos neurotransmisores de forma que, al final, la
depresion, la estima propia u otros componentes de la personalidad se vean al-
terados, en principio, para bien. En un paso mds hipotético, la memoria (y que
segun investigaciones con resonancia magnética funcional (fMRI) su deterioro
estd relacionado con el cértex prefrontal) parece que se activa con una proteina
que recibe el nombre de CREB. Nadie pondria objecién alguna en su uso adi-
cional. Es obvio que entre tal proteina y los legendarios rabos de pasas una per-
sona ilustrada escogeria la primera. J. Tsien, por su parte, ha aumentado la
memoria de ratones afiadiéndoles un gen (el conocido como NR2B). Si se tras-
lada la técnica a los humanos, y si el éxito fuera de importancia, nos encontra-
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rfamos con individuos ante los cuales Kasparov aparecerfa como un desmemo-
riado. Y lo que es mds importante, con una casta de privilegiados que se alejaria
espectacularmente de aquellos que no han sido modificados genéticamente
para aumentar su rendimiento cerebral. Aqui, probablemente, la ética comienza
aresentirse. Y es que, resumiendo mucho lo que venimos diciendo, lo que altere
radicalmente la personalidad, lo que ponga en cuestién la autonomia o lo que,
en fin, logre dividir a los humanos en categorias lo suficientemente separadas
como para discriminar a unos de otros, hace saltar las alarmas morales. Y en
este sentido la ética o moral se pregunta si es licito tratar de esta manera al ce-
rebro humano. Es ésta la parte de la Neuroética que mira al cerebro. Y que voy
a dejar de lado. S6lo diré que no veo nada moralmente en contra, incluso en lo
que se llama “neoeugenesia de enriquecimiento”, siempre que se salve la auto-
nomia personal y esté al alcance de todos. La otra parte, que, como enseguida
veremos, es la que mds nos interesa, procede al revés. En este caso es la misma
ética la que es puesta en cuestién a consecuencia de los desarrollos, antes indi-
cados, en los estudios e investigaciones que hurgan en el cerebro. Vedmoslo. La
conciencia, y la conciencia sobre la conciencia que llamamos “autoconciencia”,
es el sello de lo que entendemos por ser humano. Si la conciencia fuera producto
de una zona cerebral especial, se podria pensar que se viene abajo cualquier
concepcién de la mente como algo que nos sobrevuela (y nada digamos de la
venerable nocién de “alma”). Crick, uno de los descubridores de la Doble Hélice
del genoma, dedicé los dltimos afios de su vida a descubrir las raices de la con-
ciencia. Murié un tanto decepcionado por lo infructuoso de su trabajo. Las de-
cisiones humanas, por otro lado, creemos que proceden de un acto con la
intencién de obtener un fin y previa deliberacién. Si la toma de decisiones sur-
giera o, al menos se modificara sustancialmente, en funcién de los estados emo-
cionales causados por redes neuronales, tales decisiones o serfan sélo
parcialmente nuestras o no lo serfan en absoluto. El determinismo, en suma,
planea sobre la ética como un dguila dispuesta a llevérsela en volandas. Si es-
tamos determinados como lo estd una piedra para caer segtin la aceleracién de
la ley de la gravedad o un burro con hambre ante la hierba, entonces no somos
libres. Y la libertad, con la responsabilidad que atafie a las acciones que de ella
nazcan, o se minimiza o simplemente desaparece. Y la libertad, utilizando la
conocida frase kantiana, es la condicién de la moralidad. El determinismo, por
tanto, acabarfa llevando al matadero a la ética. Dos palabras mds sobre el de-
terminismo. Lo hay sociolégico, econémico o psicoldgico. Los psicélogos cono-
cen bien las opiniones de Skinner segtin las cuales ideas como la de libertad o
la de responsabilidad que la acompafia serfan puro juego de palabras o pensa-
miento gaseoso, salido de las cabezas, llenas de humo, de los filésofos. El de-
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terminismo genético darfa un paso més en la reduccién del libre albedrio a esa
biblioteca celular que es el genoma. De la misma manera que Aitor es rubio a
causa de la expresion de sus genes, serfa bueno o malo por la misma causa. En
palabras provocativas de Watson, el comparfiero de Crick en el descubrimiento
de la Doble Hélice: “Si antes pensdbamos que el destino estd en las estrellas,
ahora sabemos que se encuentra en los genes”. El determinismo causado por
el cerebro serfa la forma mds inmediata del que acabamos de ver. Si, por ejem-
plo, en vez de mover un brazo porque conscientemente he decidido hacerlo,
ocurre lo contrario; es decir, primero se mueve el brazo y después soy consciente
de ello, entonces mi actuar es consecuencia de movimientos cerebrales anterio-
res. Y para algunos esto supondria la eliminacién del citado libre albedrio. Un
ejemplo, al que volveremos después, es el célebre experimento de Libet. Existi-
ria un “tiempo t” y ese tiempo, en el que se toma la decisién consciente, es pre-
cedido, cosa fundamental, por un conjunto de actividades cerebrales. Algunos,
una vez mds, podrian concluir que nuestra libertad es méas aparente que real y
que somos guiados a actuar de una u otra manera, en funcién de una u otra
zona cerebral. Afiadamos que si esto fuera cierto, no sélo no serfamos duefios
de nuestros actos sino que no se deberia llevar a nadie delante del tribunal que
lo penalizara, puesto que falta la responsabilidad. Y, en un terreno mds inme-
diato y moral, estaria de sobra que nos indignaramos ante un crimen, por atroz
que éste fuera, ya que no seria obra de Federico o de Fritzl sino de sus poco hu-
manas neuronas. Pero la ética no sélo tendria que resentirse sino balbucear, al
menos, un intento de solucién que la salve a ella y, asi, al resto de los humanos
que hasta ahora han creido en la diferencia entre el bien y el mal.

I1

La respuesta habitual a las objeciones esbozadas ha solido ser mds pragmatica
que tedrica. Los ataques a la libertad no son nuevos, aunque las neurociencias
podrian ofrecer una municién muchisimo mds potente que la utilizada hasta el
momento. Lo que sucede es que cuando es mucho, como in casu, 1o que estd en
juego, la actitud de dar la espalda es moneda comtn. Y es que si no fuéramos
libres, habria que acabar, lo insinuamos antes, con el c6digo penal, con los cas-
tigos mayores y menores, con los premios a las buenas acciones y, al final, con
todo el comportamiento humano en general. Serfamos unos titeres, suefios de
un Dios (por usar la expresién unamuniana) y nada més. Un autoengafio mons-



1ll. NEUROETICA: LAS NEUROCIENCIAS EN LAS DECISIONES

truoso nos rodearfa convirtiéndonos en unos imbéciles supremos, ya que, ade-
mads de no ser libres, estarfamos convencidos de lo contrario. Por eso o bien se
ha dado por supuesta la libertad, pase lo que pase, o se ha recurrido a argu-
mentos ad hominem para salvarla. Es conocido el que puso en circulacién
Chomsky ante el citado Skinner. Chomsky recurri6 a la muy eficaz figura l6gica
del dilema. Y es que si Skinner negaba la libertad libremente ya era libre. Y si la
negaba sin libertad, entonces ni negaba ni no negaba, sino que era un papagayo.
La actitud de avestruz descrita, que no la de Chomsky, es sumamente eficaz.
En efecto, y como escribia Hume, por mucho que convenciéramos a alguien de
que no es libre, éste continuard tratando a los demds como personas que son
responsables de sus actos. En caso contrario, se desesperaria hasta llegar al sui-
cidio intelectual, si no al fisico. Serfa semejante a aquel escéptico que no cree en
la existencia del mundo, pero que, segtin la leyenda, corre delante de un perro
que le persigue para morderle. Y los profesores de filosoffa moral seguirdn
dando sus clases sin enterarse o ddndose por no enterados de lo que sucede en
el cerebro. La ética y la filosoffa en general, sin embargo, no puedn dejar en
manos de un pragmatismo asi, por sano que fuera, su defensa. De ahi que me-
tafisicos de toda indole hayan buscado algun tipo de entidad para salvar ese
momento precioso que nos da la identidad de ser humanos. El mundo del es-
piritu o cualquier otra sustancia oculta han servido para salvarnos del reino de
las determinaciones naturales. Que tales recursos hayan convencido a muchos
es muy dudoso, pero en esa tarea se ha metido la filosoffa durante siglos. Kant
lleg6 a postular un reino incognoscible, fuera del que alcanzan a ver nuestros
ojos, en el que habitaria la libertad. Es obvio que no hay por qué seguirle en un
camino tan oscuro. Para salvar la ética y asi la libertad nos roba el sentido
comtn. Un viaje muy pequefio para tanta alforja. Pero, mds alld de la constata-
cién sin pruebas de nuestra libertad o de viajes metafisicos, la ética podria en-
frentarse cara a cara con las objeciones y problemas que nos plantea el
conocimiento del cerebro para ceder alld en donde haga falta 0 mantenerse
firme si tiene razones para ello. Y eso quiere decir que hay que hacer Neuroética;
es decir, conocer hasta qué punto hay bases o fundamentos neurocientificos que
arruinan, modifican, anulan o mejoran la moral.

Adelanto ya que las objeciones que hemos visto antes y que ponen en en-
tredicho la moral (por poner en entredicho el libre albedrio) se basan en lo que
en filosoffa se llama “error categorial” y que consiste en confundir dos érdenes;
en este caso, el orden de la causalidad de los acontecimientos naturales con el
de la accioén libre. Y detrds de tal error se esconde un prejuicio que recibe el
nombre de “el fantasma en la mdquina”, que afecta tanto a cientificos como a
metafisicos y que consiste en el mito de la causalidad; es decir, si para que, por
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ejemplo, yo mueva la mano, tienen que darse un conjunto de operaciones cere-
brales previas, entonces el movimiento de mi mano estaria causado totalmente
por aquel conjunto de acciones cerebrales. Pero de esta manera se confunde
“estar condicionado” con “estar determinado”. Como lo que acabamos de ex-
poner son palabras mayores, conviene que nos detengamos con algtn detalle
en ello. Describamos un segmento que represente los pasos a través de los cua-
les discurre la accién moral sabiendo que ésta tiene un punto de partida y otro
de llegada. Imaginémonos que Javier contempla la comisién de un crimen. Po-
driamos distinguir la reaccién emotiva ante el hecho y la indignacién corres-
pondiente, el razonamiento que hace y segun el cual juzga que el acto es
criminal, el juicio consiguiente y en el que se expresa la maldad del acto y la
toma de decisién, consistente en un amplio campo de opciones que van desde
la intervencién directa a la denuncia ante quien competa. Actualmente se puede
afirmar que no existen médulos o circuitos cerebrales completos que se corres-
pondan con los cuatro momentos antes descritos. Pero si existen lo que suelen
llamarse piezas sueltas de la accién moral. Y, asi, en cada uno de los pasos de
la cadena es posible detectar que se activa el limbico, el frontal, el prefrontal o
una serie de combinaciones que estd en nuestra mano sefialar. Imaginemos
ahora que hemos avanzado enormemente en el conocimiento de nuestro cere-
bro y su relacién con la moralidad. Conviene recordar esto porque en la actua-
lidad, y a diferencia de lo que ocurre con el genoma, seguimos sabiendo
poquisimo de la relacién en cuestién, como de tantas cosas mds. Y continuemos
imaginando hasta alcanzar una situacién, que algunos consideran mds que im-
probable, en la que conociéramos exhaustivamente el cerebro, estando en nues-
tro poder conectar una accién moral en todos sus componentes con las
correspondientes zonas y movimientos cerebrales. Algunos se convencerian de
que estamos determinados y que, por lo tanto, no somos libres. Y que, en con-
secuencia, no somos ni morales ni amorales. La ética se habria ido de vacacio-
nes. Pues bien, es ahi en donde se produce el error categorial antes indicado.
Se trataria de un mito. Se trata de una exaltacion de la causalidad. Se trata, en
fin, de ignorar que la libertad y la moral que se le asocia no estdn en el cerebro,
por decisivo que éste sea para que podamos ser morales; de la misma manera
que la cabeza es decisiva para llevar sombrero, aunque no nos vistamos con él
nunca. Estdn en su punto las palabras que insistentemente repite Gazzinaga:
“La moral no estd en el cerebro sino en las personas”. Dicho de otra manera,
con el equipamiento cerebral que posee Javier es él quien después tiene la in-
tencién de matar o de salvar a alguien. Es Javier y no el cerebro el que se res-
ponsabiliza o no de sus acciones. El individuo es un complejo, inter alia, de
deseos y emociones que caen bajo su voluntad. Es ésta la que, al final, tiene la
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intencién de matar o de salvar. Viene a cuento aqui lo que nos ensefi el filésofo
Wittgenstein respecto a lo que él llamé “juegos de lenguaje” o “formas de vida”.
“Eljuego o forma de vida” de la moral es distinto al de un mecanismo, al de un
robot o al de un cyborg. Que poseamos un robot, por asi decirlo, en la cabeza
no implica que sea él quien manda. La libertad se resume en poder actuar de
esta 0 de esa manera. Es lo que hemos obtenido en la evolucién, una vez que
hemos pasado del reino de la naturaleza al reino de la cultura. Andar mirando
como locos cudl es el dltimo mecanismo que hace que Javier mate o salve es ab-
surdo porque no hay nada detrds. Buscar el fantasma escondido es una pérdida
de tiempo porque no hay fantasma alguno. Eso es tan falaz como preguntar
dénde esté la Universidad, una vez que se han ensefiado todas las Facultades.
Los metafisicos se han hundido en esa busqueda. Y muchos cientificos, en una
actitud parecida, no acaban de entender que, por muchas que fueran las corre-
laciones, la libertad se basa en si misma y en nada mds. La Neuroética no nos
descubre el secreto bien guardado de la moral. La Neuroética lo tinico que nos
dice, al menos en su aspecto negativo, es que la ética no se reduce al cerebro
como el agua al oxigeno y al hidrégeno. De lo que acabamos de exponer y antes
de pasar a la tercera parte, en la que nos detendremos en lo que si es posible
aprovechar de la neurociencia en relacién con la ética, me gustaria fijarme en
tres puntos que completan lo anterior. El primero hace referencia a si a las ac-
ciones conscientes antecede un concreto proceso cerebral. El segundo, a si una
lesién orgdnica del cerebro determina la voluntad libre. Y el tercero, a si hemos
de recurrir a anomalias neurolégicas para explicar ciertos comportamientos
atroces. Vayamos por partes.

Nos referimos antes a las investigaciones de Libet. Segtn tales investiga-
ciones pareceria que es el cerebro quien toma las decisiones y sé6lo mas tarde
somos conscientes de ellas. Pero este mismo autor sostiene que en el espacio de
tiempo, extraordinariamente breve, entre las preparaciones cerebrales y la toma
concreta de decisiones, cada yo, con su conciencia, podria interponerse. En cuyo
caso y como de modo similar argumenta Ramachandran, la libertad o libre al-
bedrio consistiria en “decir no”, en vetar lo que ha puesto en movimiento el ce-
rebro. Si diéramos por buena esta explicacién, podriamos afirmar que la libertad
estriba en detener impulsos mds que en realizar, en una especie de vuelo ange-
lical, una determinada accién. Todo ello lo podemos visualizar de la siguiente
manera. Dentro de los multiples impulsos o deseos que nacen en nosotros, la
misién de la libertad consiste en filtrarlos, en negar unos y dejar pasar otros.
Mi opinién a este respecto es que tal idea de la libertad me parece sumamente
realista. Enlaza con la vieja nocién existencialista segtin la cual elegir es negar
todas las posibilidades menos una. O con la de aquellos para los que aumentar
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nuestra libertad se basa en saber decir que no. El segundo punto tiene que ver
con lo sucedido al archifamoso, s6lo que péstumamente, Phineas Gage. A. Da-
masio, en El error de Descartes, ha popularizado su historia. Trabajando en la
construccién de una linea férrea, una explosién hizo que un hierro le traspasara
la cabeza. El hierro no le mat6, pero lesioné regiones orbitales del cortex pre-
frontal. Este individuo, que hasta entonces se habia portado como una persona
educada y bien relacionada con los demads, cambié de conducta. Se convirtié
en un tipo exhibicionista, provocador y sin la menor inhibicién. Tanto es asi que
acabé su vida en un circo. Una de las consecuencias que es posible sacar de epi-
sodios como el de Phineas Gage es que si falla alguna parte esencial del cerebro,
nuestra conducta se modifica de tal manera que, una vez mds, deberfamos no
responsabilizar de sus acciones a quienes sufran lesiones como las descritas o
similares. Es lo que recibe el nombre de mens rea. No es extrafio, por eso, que
un abogado, en la defensa de su cliente, se refugie en alguna patologia para
quitar responsabilidad a su defendido. Recurrird a su nefasta infancia, a su adic-
cién a las drogas o a lo que considere oportuno. Lo que, sin duda, le dard una
mayor fuerza es apoyarse en alguna deficiencia o trastorno cerebral. Esta serfa
la dltima base que conforma la conducta moral, luego su deterioro convertiria
al interfecto en un ser incapaz de ser imputado por lo que hace. Hay experien-
cias e investigaciones, sin embargo, que muestras que personas con anomalias
semejantes observan una conducta completamente correcta. Si esto es asi, no
es posible derivar de una circunstancia cerebral concreta una conducta general.
De ahi no se sigue que Phineas Gage no fuera responsable de ser una persona
soez. Pero si se sigue que, incluso con patologias cerebrales severas, algunos
individuos dominan sus impulsos primarios. Y se sigue no menos que la rela-
cién que tanto obsesiona a los que se rigen por una concepcién mitica de la cau-
salidad, no funciona como un mecanismo de relojerfa o una programacioén sin
excepciones. Todavia mds, en algunos casos se distingue entre los que, afectados
en sus funciones cerebrales, saben que lo que hacen estd mal, pero son incapaces
de contenerse y los que ni lo saben ni se contienen. La linea causal, de nuevo,
se quiebra. Y un apunte adicional. Si alguien supiera en donde hay que trazar
la linea que separa lo que es completamente normal y lo que no lo es, tendria
tanta sabiduria como un Dios. Lo més que podemos hacer, en suma, es conje-
turar, acumular evidencias, ponderar los casos y poco més. Todo lo cual supone
que nos encontramos en un campo que escapa a cualquier banal simplificacion.
El tercer punto estd estrechamente relacionado con este tltimo. Para que apa-
rezca con mayor claridad lo que quiero decir recurriré a un lamentable caso de
nuestros dias que ha sucedido en Austria y ha conmocionado al mundo entero.
Fritzl, que asf se llama el individuo (o monstruo, segtin la denominacién ya vul-
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gar) ha tenido la rara habilidad, a lo que parece, de unir en él a un violador, un
torturador, un incestuoso y otra serie de perversiones que horrorizan al més
crapula. Aunque bien podria ocurrir que se tratara de un desenfrenado por la
pasion del incesto y que utilizara todo lo que estuviera a su alcance para satis-
facer esa antigua, primaria u obsesiva pasion. Sobre este sujeto se ha escrito y
se continuard escribiendo sin descanso. Y lo curioso es que generalmente son
los psiquiatras o expertos en perturbaciones cerebrales los que toman la palabra.
De esta manera, de modo consciente o inconsciente, se estdn atenuando o exi-
miendo las acciones brutales del individuo (al que, por supuesto, no juzgo, sélo
lo uso para poner de manifiesto lo que sigue). Y de modo consciente o incons-
ciente, se vuelve a extender el consabido prejuicio de que ninguna persona nor-
mal cometeria nunca un acto horrendo. La anormalidad, en consecuencia, seria
la causa de una accién detestable y no quien la realiza. Y esto no deja de ser un
peligroso prejuicio. En primer lugar, porque se aplica con dos significados dis-
tintos el concepto de anormalidad. Uno quiere decir “salir de la norma” y esto
le puede suceder, v. g., a un superdotado. Y, otro, que se sufre una patologia
concreta. Se pasa, en el prejuicio o pseudoargumentacién, del primer significado
al segundo, cayendo en un incorrecto uso del término. Pero lo que es més de-
cisivo atin, recordemos lo que antes indicamos al afirmar que somos las perso-
nas y no los cerebros los que actuamos o no moralmente. Puede ser que sus
pasiones fueran extraordinarias; sus deseos, sin limite y que sus condiciona-
mientos sociales y hasta neurolégicos, también. Eso no obsta, en principio, para
que pudiera aminorarlos y hasta embridarlos. En caso contrario, reducimos ar-
bitrariamente la libertad de las personas, justificamos a capricho a quien nos
apetezca (a nuestros parientes, amigos, vecinos o a los que, por estar muy lejos,
no molestan) y hacemos desaparecer de este mundo algo que, desgraciada-
mente, caracteriza a la humanidad: la maldad. Por mucho que queramos apar-
tar la mirada, la maldad estd ahi como perverso resultado de los seres humanos.
Y es que la libertad, por definicién estd abierta a lo mejor y a lo peor. No culpe-
mos, por lo tanto, con tanta facilidad al cerebro de lo que es obra nuestra.

IT1

Es hora de pasar a la tercera y tltima parte. Hasta ahora hemos intentado dejar
la moralidad fuera de las garras de un mito, el de la omnipresente causalidad.
Ahora, en un tono mds positivo, trataremos de ver hasta qué punto lo que
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vamos conociendo del cerebro influird en la moralidad; es decir, en la idea que
tenemos de moral y en las acciones que realizamos en su nombre. Algo hemos
indicado ya, pero es el momento de rematarlo, siempre abiertos a los avances
que se sigan dando en esta materia. Lo haremos a modo de catdlogo y mds
apuntando a futuros resultados que a convicciones hoy firmes. Habria que con-
ceder, en primer lugar, que si hasta hace poco tiempo eran los expertos en psi-
cologfa, psiquiatria o neuropsiquiatria a los que se les pedian informes respecto
a aquellos individuos, protagonistas de acciones proscritas por la ley, los neu-
rocientificos actuales, en sus diversas ramas, nos pueden ofrecer muchos més
datos. Y asf atenuar o eximir de responsabilidad a quien realmente no es cul-
pable de lo que hace porque carece de tal responsabilidad. Esto no entra en con-
tradiccién con lo dicho en la segunda parte. Simplemente lo complementa. En
segundo lugar, lo sugerimos también anteriormente, el concepto de libertad
hay que entenderlo de manera mds laberintica. La libertad, luego volveremos
sobre ello, es una lucha dentro de nosotros mismos. Somos nosotros los que
hemos de ensamblar las distintas piezas de las que estamos construidos y que
se manifiestan en el cerebro. Soy efectivamente yo quien realizo la accién X oY,
pero lo hago jugando las cartas que estdn a mi disposicién. Y cuanto mds co-
nozca tales cartas, mejor jugaré. De la misma forma que no hay que animar a
alguien con un bajo talento abstracto (dejo de lado si existe la inteligencia ge-
neral “g” de Spaerman) a que se dedique a filosofia, habria que desanimar, por
ejemplo, a que Javier se dedique a ciertas materias que exigen un fuerte auto-
control si su cableado entre el limbico y el prefrontal sufre alguna alteracion.
Es célebre la frase de Freud segtn la cual no hay que ir mds alld de nuestros
poderes (non quaeseris altiora te). Las neurociencias nos ofrecen hoy un mapa,
aun rudimentario, de cudles con nuestros puntos rojos o verdes a la hora de
embarcarnos en un modo de vida. En tercer lugar, y es lo mas decisivo, el re-
forzamiento pedagogico del yo es esencial. Si es Javier quien actia moralmente,
entonces todo el peso ha de ponerse del lado de su voluntad. Se habla, y con
razén, de una necesaria cultura de la libertad. Tan importante o méas es una cul-
tura de la voluntad; comenzando por aquellos periodos en los que el cerebro
es pléstico y que corresponden a la infancia. No hace falta insistir por sabido
en la importancia de la nifiez en lo que atafie a todo, pero en concreto en lo que
atafie a la internalizacién de las reglas morales en que consiste la moral. El fil6-
sofo alemén E. Tugendhat ha puesto al dia el concepto aristotélico de virtud.
La virtud es una disposicién que tenemos respecto a nuestras potencias. Se
trata, por tanto y antes de nada, de lograr un equilibrio interno, una armonia
dentro de nosotros mismos, contrabalanceando las distintas fuerzas, cada una
de las cuales tira hacia su lado. La voluntad, el yo es el que ha de maniobrar con
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ese conjunto de fuerzas que estdn presentes en la geografia de nuestro cerebro.
Cuanto mds y mejor conozcamos éste, mds y mejor conoceremos también nues-
tros limites. La ética o moral no puede volar si no es como el péjaro: aprove-
chéndose del aire. Y esto nos lleva a acabar con un comentario que atafie a toda
la ética en cuanto tal.

La ética, por definicién, es universal. El relativismo no es sélo un enemigo
de la ética. Es, sencillamente, su disolucién. De ahi que se haya considerado la
llamada Regla de Oro (“No quieras para otro lo que no quieres para ti”) la clave
de todo el edificio moral. Y que ponerse en la piel del otro, como solia insistir
el filésofo Hare, es el ejercicio moral por excelencia. Porque la moral no es como
el amor, en donde uno se ve impelido a perderse en el otro. En la ética o moral
tenemos que luchar contra el egoismo que también forma parte de nuestra na-
turaleza. De todo lo cual se desprende que la ética, cuanto mds universal, mds
ética es, mds ha avanzado, més se ha humanizado, més ha pasado de un estadio
rudimentario a una madura actitud en la que nos esculpimos a nosotros mismos
y alos demds. Sucede, sin embargo, que, de hecho, somos afectados por lo cer-
cano y personal, mientras que permanecemos indiferentes frente a lo que nos
es lejano e impersonal. Si vemos llorar a un nifio de hambre seremos capaces,
en la mayoria de los casos, de volcarnos para que coma y hacer todo lo que esté
en nuestras manos. Si nos dicen que miles de nifios birmanos mueren de ham-
bre porque un ciclén les ha dejado sin alimentos podemos leer la noticia con
cierta compasién, pero poco mds. Enseguida pasaremos a otros quehaceres.
(Cémo se explica esto? Parece que la presién de la seleccién natural ha hecho
que tengamos presente al que vemos, al préximo. De esta manera se establece
un vinculo inmediato y la casi seguridad de que si ahora ayudo, mafiana me
ayudardn a mi. Es asf como debi6 de ir configurdandose la primitiva conciencia
moral. El descubrimiento de las conocidas como “neuronas espejo” y que le va-
lieron el N6bel a Rizzolatti no hace sino afianzar esa suposicion. Tales neuronas
sirven para que si. v.g., veo a alguien alegre se ponga en marcha en mi un mo-
vimiento neuronal empadtico de alegria y si veo a alguien doliéndose, el movi-
miento neuronal me producird dolor. ;Puede la ética, en sus deseos de
universalidad, aprovechar tales conocimientos? Sin duda. Por un lado, conoce-
mos cudl es la base de una conducta como la que anteriormente hemos descrito.
Y, por otro, se pone ante nuestros ojos la tarea de ir llenando, conscientemente,
ese hueco que se produce entre lo cercano y lo que no lo es. Si alguien dijo que
la solidaridad consiste en ensanchar el “nosotros”, la ética, en su anhelo de uni-
versalidad, consistiria en ir ganando terreno en el camino hacia una sociedad
en la que cada uno se sienta como un miembro més de la comunidad humana
y, en consecuencia, aprenda a vibrar con todos. Una tarea, claro estd, ideal o
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utépica. Pero es ése el otro espejo de la moral. Dos palabras mds que estdn re-
lacionadas con lo que acabamos de decir. Se ha discutido ad nauseam hasta qué
punto la ética de la que venimos hablando (y aunque no encontremos atin bases
neuronales especificas de sus partes) es, sin embargo, algo innato. Parece que,
por ejemplo, en nuestra evolucién hemos ido superando el canibalismo y el in-
cesto y, por otro lado, promoviendo conductas empaticas. En este sentido se
podria sostener que existen instintos, con su reflejo cerebral, universales o que,
al menos, tienden a la universalidad. Por eso, a pesar de que existan diversas
teorfas éticas (para algunos, lo bueno se cifra en lo que se hace segtin unos de-
terminados principios, mientras que, para otros, lo bueno consiste en actuar en
vistas a aceptables consecuencias), solemos dar por supuesto un suelo comun.
Por ejemplo, que somos iguales, que no hay que discriminar a nadie por su pelo
o por su altura, o que lo que vale para uno vale para los demds en igualdad de
condiciones. Todo ello tendria, repetimos, una base natural, genética y neuronal.
Es la llamada ética subyacente. Pero, una vez mds, eso no es sino la propuesta
de nuestro programa natural, las disposiciones con las que nacemos después
del gran recorrido a través de una fractal evolucién. Al final entra en escena la
persona. Y es ésta la que nos hace buenos, menos buenos, malos o rematada-
mente malos. Las nuevas bases neurocientificas, en suma, nos ayudan a saber
mucho mejor quienes somos y en dénde nos encontramos. Después nos dejan
al pie de los caballos de la libre voluntad. El cerebro, en fin, sirve para comer,
para sobrevivir... y para ofrecernos las huellas por donde caminar moralmente.
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Después de los trabajos desarrollados por el médico
Edgard Jenner en 1796 la vacunacién se convirtié en
una prdctica muy comiin. En este cuadro se nos
muestra a un médico inmunizando a unos nifos, los
cuales son sujetados por sus madres. En un primer
plano y a la izquierda aparece un caballo, animal a
partir del cual se obtenia el suero.
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1 Introduccién.

I La investigacion sobre los tratamientos coercitivos en salud mental.

I La coaccién segin la perspectiva de las neurociencias: nuevas posibilida-
des de investigacion.

I Bibliograffa.

Introduccion

a coercién y el uso de medidas coercitivas constituyen uno de los pro-

I blemas éticos mds candentes para la psiquiatria clinica' y siguen siendo
una tarea todavia pendiente. El estigma del paciente representa un pro-
blema de justicia social urgente para las sociedades democréticas. La escasa ad-
herencia al tratamiento, en constante relacion con la aplicacién de estas
medidas, constituye un problema ético segtin una doble perspectiva: deontolé-
gica, relacionada con la amenaza que dichos tratamientos constituyen para los
derechos humanos, y utilitarista, respecto a los beneficios de la coercién en salud
mental. La coercién es un obstaculo para el respeto de la autonomia del paciente
y su derecho a rechazar el tratamiento, y estd en contradiccién con la aplicacién
del consentimiento informado promocionada por la Organizacién Mundial de
la Salud desde de los afos "70. Entre los conflictos éticos a destacar en este 4m-
bito estd en primer lugar la problemadtica relacién entre el concepto de beneficio
terapéutico que se utiliza para justificar los tratamientos coercitivos y la res-
triccién de la libertad del paciente, y segundo lugar la relacién gasto-beneficio.
La eficacia de los tratamientos coercitivos y el beneficio terapéutico del pa-
ciente no estan avalados por resultados cientificos homogéneos, hay datos que
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demuestran también como los pacientes que reciben tratamientos coercitivos
presentan un nimero de ingresos hospitalarios mas altos y problemas de se-
guimiento en el tratamiento comunitario posterior a la baja’. Por esta razén la
investigacion clinica y el andlisis de los conflictos éticos representan herramien-
tas importantes para esclarecer el debate alrededor del cual se enfoca toda la
legislacién en salud mental de los paises occidentales y las prdcticas clinicas de
sus servicios sanitarios. La necesidad de innovar la metodologia de investiga-
cién utilizada hasta hoy para comprender el impacto de la coercién sobre el pa-
ciente y la eficacia de los tratamientos coercitivos se hace mds patente a la hora
de facilitar la evolucién de la gestion de los conflictos éticos y la creacién de he-
rramientas legales que permitan mejorar calidad de la asistencia en salud men-
tal. Las nuevas perspectivas que se han abierto gracias a las neurociencias en
psiquiatria, neurologfa y neurocirugia constituyen el aspecto mds nuevo de la
medicina contempordnea. Los avances alcanzados en los tltimos 25 afios en
estas especialidades y el desarrollo de la radiologfa, permiten hoy dia investigar
las bases neurobioldgicas de la actividad cerebral en pacientes y en sujetos
sanos’ y pueden hacer una labor significativa para la comprensién de los efectos
que el uso de medidas coercitivas induce en el cerebro. Estas innovaciones tec-
noldgicas han planteado a los neurocientificos la necesidad de abrir un dialogo
con los bioeticistas acerca de los nuevos problemas éticos, y la neuroética es el
producto de este encuentro.

La resonancia magnética funcional constituye una de las mds innovadoras
herramientas de investigacién ofrecidas por las técnicas de neuroimagen, y su
aplicacién en el ambito de la psiquiatria es mds frecuente por las posibilidades
ofrecidas por sus resultados y el riesgo minimo al que se expone el paciente.

Entre las posibilidades ofrecidas por estos tipos de técnicas podria estar la
comprensién de algunos aspectos de los fenémenos coercitivos que hasta hoy
no han sido considerados y que podrian resultar de gran ayuda para la gestién
de los conflictos éticos que se dan en salud mental a la hora de aplicar medidas
coercitivas. El tema de la localizacién de un correlato neural de la coercién po-
dria ser el primer paso para evaluar los efectos en profundidad de las medidas
coercitivas en los pacientes, y sobre todo comprender la estructura y la funcio-
nalidad de las dreas cerebrales implicadas en las experiencias coercitivas. El
tema de la localizacién cerebral de las experiencias coercitivas da paso a la po-
sibilidad de plantear una neurofisiologia de la coercién e identificar indicadores
neuroquimicos que puedan ser asociados a las experiencias coercitivas. Esta
perspectiva permite enfocar una nueva manera de gestionar las medidas coer-
citivas, evaluar su impacto sobre el tratamiento y establecer criterios para me-
jorar la satisfaccién de los pacientes.
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Para responder a la necesidad de desarrollar nuevas perspectivas de in-
vestigacion en este &mbito se ha efectuado una revisién de la literatura cientifica
disponible en dos sentidos: por un lado la investigaciéon sobre medidas coerci-
tivas en salud mental y por el otro las investigaciones realizadas mediante las
técnicas de neuroimagen enfocadas a comprender el fenémeno de la coercién
en dmbitos distintos, como las investigaciones en psicolinguistica y neurolin-
guisitca, los estudios sobre toma de decisiones y las investigacion sobre estrés
inducido por experiencias coercitivas.

La investigacion sobre los tratamientos coercitivos en
salud mental

El uso de medidas coercitivas en salud mental se refiere a todas aquellas formas
de tratamientos (coercive treatments) y medidas (coercive measures)* adoptadas
en hospitales con pacientes ingresados en unidades de agudos (inpatient com-
mitment) finalizadas a controlar y reducir las conductas violentas o agitadas,
bien por la peligrosidad que el paciente puede tener hacia si mismo o hacia los
demds, bien por su necesidad terapéutica®. Entre las medidas y tratamientos
coercitivos se incluyen: a) internamiento involuntario (involuntary admission);
b) aislamiento terapéutico (reclusion)’; c) inmovilizacion terapéutica (physical
restraint)’; d) tratamiento médico forzoso (chemical restraint)°.

Desde el final de los afios '60 el tema de los tratamientos coercitivos ha di-
vidido la sociedad civil frente la exigencia de proteger la comunidad por la vio-
lencia generada por la enfermedad mental y la falta de compatibilidad entre
detencion preventiva y proteccién de las libertades fundamentales'®. Todo esto
ha favorecido un cambio de paradigma en la legislacién sobre salud mental en
EEUU y en Europa. Desde una justificaciéon de las medidas coercitivas centrada
en la peligrosidad del paciente hacia si mismo y hacia los demads, se ha pasado
a otra motivada por el beneficio terapéutico.

A partir de la mitad de los afios '70 hasta la mitad de los afios 80 la inves-
tigacién sobre coercién ha intentado demostrar la legitimidad y la eficacia te-
rapéutica de los tratamientos coercitivos. Muchos estudios epidemioldgicos de
esta época han tratado explicar el fenémeno mediante la observacién de todos
aquellos pacientes que han estado bajo una coercién formal, es decir todos los pa-
cientes involuntarios ingresados en hospitales psiquidtricos bajo un especifico es-
tatus legal amparado por una legislacién sobre salud mental que permite y
regula el ingreso forzoso.
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La mayoria de estos estudios ha observado la coercién desde una perspec-
tiva empirica, como variable dependiente, y ha tratado de individuar unas ca-
racteristicas clinicas y sociodemogréficas de los pacientes que pudieran dar
razon sobre el uso de medidas coercitivas aplicadas en un marco legal. Los re-
sultados de muchos estudios realizados en esta época no han sido uniformes y
amenudo han entrado en contradiccién entre ellos, en razén de un soporte em-
pirico poco consistente que no ha permitido comprender las reales condiciones
en las que acontecen los ingresos hospitalarios. Un primer elemento que con-
diciona la comprensién de los resultados de estos estudios es el tipo de legisla-
cién que cada Estado posee en materia de salud mental, los criterios juridicos
que justifican la coercién pueden variar mucho entre ellos, y estas variaciones
afectan a la forma de gestién de las medidas coercitivas por parte de los clinicos
y de las autoridades judiciales y policiales. Por esta razén una comparacién
entre los datos recogidos en diferentes Estados de EEUU y de Europa centrada
sobre el uso de categorias formales y legales que permitan comprender el fené-
meno de la coercién no ha producido resultados muy eficaces'!. En razén de las
dificultades intrinsecas al intento de comprender la realidad de una coercién for-
mal, algunos investigadores!? han enfocado sus trabajos hacia un tipo de coercion
casi-formal, en razén de las contradicciones que los resultados han manifestado
confrontando los datos presentes en la documentacién clinica oficial y la expe-
riencia directa de los pacientes. Los resultados de estos tipos de estudios han
evidenciado la ambigiiedad'® que caracteriza la categoria de paciente voluntario,
a menudo obligado a ingresar voluntariamente en hospital por las circunstan-
cias y bajo la amenaza de un ingreso involuntario'®. Por esta razén, a partir los
afios 90, aunque existan algunos estudios con fecha anterior'®, se ha planteado
la necesidad de enfocar las investigaciones sobre medidas coercitivas directa-
mente sobre la percepcién de los pacientes. A este propésito uno de los proyec-
tos mds significativos de la época ha sido sin lugar a duda financiado por la
MacArthur Foundation, que ha promocionado una serie de investigaciones en
salud mental, entre ellas un estudio el MacArthur Coercion Study'® sobre la per-
cepcién de la coercién en los pacientes psiquidtricos. E1 Coercion Working Group
of the John D. and Cathrine T. Mac Arthur Program on Mental Health and the Law"”
ha realizado una escala de medicién de la percepcién de la coercién, el MacAr-
thur Perceived Coercion Scale'®, un test psicométrico cuantitativo desarrollado a
partir de algunos estudios cualitativos preliminares centrados en entrevistas a
pacientes, familiares y staff'’, que ha dado lugar a una serie de importantes in-
vestigaciones posteriores?.

Estudios sobre la percepcién de la coercion en los pacientes se pueden re-
alizar en tres distintas formas: 1) Admission Studies, investigan las percepciones
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de los pacientes en el momento del alta hospitalaria 2) Discharge Studies, anali-
zan las percepciones después de la baja hospitalaria, 3) Longitudinal Studies, si-
guen el paciente longitudinalmente y confrontan su percepcién en el momento
del alta, en el momento de la baja y después de su estancia en hospital. Los re-
sultados obtenidos por estos tipos de estudios han evidenciado una escasa re-
lacién entre la percepcién de la coercién por parte del paciente y su estatus legal
de paciente involuntario y han puesto en evidencia el papel de las condiciones
bajo las cuales el paciente percibe la coercién, en relaciéon con la estructura de
la asistencia®, los rasgos comportamentales de los profesionales y los factores
extra hospitalarios que conllevan al ingreso (presiones familiares), todos ele-
mentos que al dia de hoy no han sido todavia bien aislados y estudiados en el
fondo. A pesar de la complejidad de los factores que condicionan la percepcién
de las medidas coercitivas, la mayoria de las investigaciones se ha valido de he-
rramientas de medicién no estdndares y escasamente cuantitativas'’.

En los Afios 00 el interés sobre la salud mental y las medidas coercitivas
ha crecido sobretodo en Europa, por razones principalmente politicas y ligadas
al proceso de unificacién de los Estados de la Unién Europea que exige la defi-
nicién de un conjunto de normas juridicas para armonizar la legislacién sobre
salud mental de todos los Estados Miembros. El Consejo de Europa habia an-
teriormente emitido dos directrices comunitarias sobre salud mental, una en
1983 (R83/2) y otra en 1994 (R1235), estas dos intervenciones han representado
el punto de partida de la estrategia europea para reformar la salud mental. En
el afio 2000 un grupo de trabajo bajo la guia del Steering Committee on Bioethics
habia escrito un documento que representaba la primera reflexién sobre la
situacién europea: el White Paper, donde se explicitaba la necesidad de crear
herramientas legales que habrian consentido armonizar las diferentes legisla-
ciones y se planteaba el problema mds grande de este proceso de reforma: la
diversidad econémica, politica y cultural de los Estados de la Unién Europea
que hace atn hoy de esta reforma una tarea muy dificil. La primera reaccién
de las autoridades politicas de la Unién Europea al White Paper fue destinar re-
cursos econdmicos ingentes para la creacion de algunos proyectos de investi-
gacioén que implicaran la mayorfa de los Estados Miembros. Uno de los mas
significativos fue el EUNOMIA Study cuya finalidad era comprender la realidad
de las diferentes situaciones que caracterizan la salud mental en Europa y esta-
blecer unas pautas que regularan el empleo de medidas coercitivas en la Unién
Europea. Al proyecto, bajo la direccién de Alemania, participaron 12 paises,
entre ellos Israel, no participé Francia, se distribuyeron fondos desde 2002 a
2006 con la idea de poder obtener y comparar datos para entender los proble-
mas que obstaculizan el proceso de reforma. En 2004 el Consejo de Europa ha
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emitido la REC (2004)10 donde se regula el empleo de medidas coercitivas y se
definen normas especificas para su aplicaciéon. En 2005 se ha formalizado una
estrategia comunitaria con la publicacién del Green Paper, centrada en la parti-
cipacién de todos los stakeholders de la salud mental y mirada a promocionar el
esfuerzo de todos los Estados Miembros en incrementar la cualidad de los ser-
vicios y estimular la reinsercién social de los pacientes.

El esfuerzo de la Unién Europea cumplido en la tltima década ha puesto
a punto una estrategia de reforma de la salud mental que tendra un largo reco-
rrido, todavia respecto al problema de la coercién y a la metodologia de inves-
tigaciéon empleada para comprender sus efectos sobre los pacientes queda
mucha incertidumbre.

Los problemas metodoldgicos evidenciados por los investigadores en los
afios 90 en EEUU se presentan hoy dia en Europa en la misma forma, la diver-
sidad de los contextos en los cuales se manifiestan los fenémenos coercitivos
sigue siendo el obstdculo mas dificil de superar para poder obtener uniformi-
dad y validez de los resultados. A pesar del esfuerzo politico del consejo de Eu-
ropa para armonizar la legislacién sobre salud mental, la extensién de la Unién
Europea a 27 paises ha multiplicado las dificultades respecto a esta tarea, los
nuevos Estados Miembros de Europa central y del este invierten un quinto
menos del presupuesto sanitario en salud mental en proporcién a los otros Es-
tados?, esto supone diferentes prioridades de accién respecto a una estrategia
comun, la diversidad entre los Estados se suma a la diversidad entre las comu-
nidades de cada Estado de la Unién. La reaccién de los investigadores europeos,
respecto a este problema es pedir a los organismos de control sanitario de la
Unién que se introduzcan criterios de medicién estandares en todos los Estados,
algo aun dificil de conseguir al dia de hoy.

El problema fundamental de la investigacién sobre coercién en salud men-
tal ha sido desde siempre la definicién de un objeto de estudio especifico. Para
poder comprender a fondo los fenémenos coercitivos en salud mental hace falta
poder distinguir claramente los “hechos coercitivos”, es decir lo que ha ocurrido
al paciente en concreto como hecho y las “vivencias coercitivas” es decir lo que
los pacientes y los profesionales creen “que ha ocurrido”. La imposibilidad de
distinguir con claridad la coercién como fendmeno objetivo de la coercién como
fendmeno subjetivo lleva el problema de como podemos comprender “en su rea-
lidad” la coerci6n en salud mental®. Las formas de medicién experimentales
disponibles hasta hoy dia para comprender el fenémeno han sido tres: 1) la ob-
servacion directa de los fenémenos coercitivos y de las interacciones entre sus
actores por parte de un investigador que observa, graba y codifica los hechos, 2)
el analisis de indicadores de la coercién, es decir las “huellas” que el uso de me-
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didas coercitivas dejan en la realidad hospitalaria, como informes, historial cli-
nico y todo tipo de documentacién relacionada con los hechos, 3) la entrevista a
los protagonistas de los hechos coercitivos, es decir la percepcién de la coercién
expresada directamente por el cuento del evento coercitivo®. Hemos visto como
alolargo de cuarenta afios de investigacion estas tres formas de estudiar las me-
didas coercitivas han producido resultados experimentales que no han permi-
tido entender a fondo la coercién, y a menudo han dado lugar a contradicciones.

La coaccion segun la perspectiva de las neurociencias:
nuevas posibilidades de investigacion

Considerar el problema de la coacciéon desde la perspectiva de las neurociencias
puede constituir una nueva forma de enfocar el tema y valorar su impacto sobre
la capacidad del paciente de participar a la toma de decisiones clinicas. Por esta
razén se han explorado aquellas dreas de investigacion cuyos tépicos estdn di-
recta u indirectamente vinculados con experiencias coercitivas parecidas a las
que pueden vivir los pacientes en salud mental. Los métodos de investigacién
sobre toma de decisiones mads recientes se sirven en su mayoria de tres diferen-
tes técnicas: medicién de indicadores neuroquimicos, estudios con pacientes
que presentan alguna disfuncionalidad cerebral, y aplicacién de la resonancia
magnética funcional para explorar la actividad cerebral en circunstancias espe-
cificas. La medicién de la actividad neuronal del cerebro y de los indicadores
neuroquimicos asociados se efectdia midiendo neuronas individuales o peque-
fios grupos de neuronas localizados en aquellas dreas cerebrales de interés para
la comprensién de ciertos fendmenos. Para poder efectuar este tipo de medi-
ciones es necesario introducir dispositivos en el cerebro mediante cirugfa, esto
hace que este tipo de técnica se aplique sobretodo en investigaciones con ani-
males, aunque el hecho de que los seres humanos compartan gran parte de las
estructuras cerebrales permite poder utilizar los datos a disposicién para com-
prender también los fendmenos humanos y emprender nuevas investigaciones.
Ejemplo de ello es la investigacion sobre estrés realizada sobre animales cuyas
evidencias han permitido localizar su correlato neural en los seres humamos y
evaluar el impacto sobre el cerebro del estrés post-traumdtico producidos por
algunas experiencias, como los maltratos infantiles, la violencia de género y al-
guna otra situacién traumadtica vivida por veteranos de guerra en acciones de
batalla®. En todos estos tipos de situaciones los individuos estdn sometidos a

167



168

Neuroeética e investigacion: las neurociencias como alternativa para la
comprension de los tratamientos coercitivos en salud mental

una coaccién de cardcter traumadtico que determina alteraciones neurofisiol6-
gicas a medio y a largo plazo. Las dreas cerebrales implicadas en las respuestas
al estrés incluyen corteza prefrontal medial, hipocampo y amigdala®. El sistema
neurohormonal responde al estrés y controla los sintomas mediante la produc-
cién de glucocorticoides y norepinefrina®. Las disfunciones que se producen
en las dreas cerebrales indicadas son responsables de los sintomas que afectan
al paciente. Estudios realizados con neuroimagen han mostrado una intensa re-
actividad de la amigdala en situaciones que inducen miedo y peligro, otros han
evidenciado una reduccién de las dimensiones del hipocampo y una reducida
actividad a nivel de la corteza prefrontal medial®®, un drea cerebral también im-
plicada en los procesos de toma de decisiones®. El estrés es un factor adverso
para el cerebro, su impacto tiene una pluralidad de consecuencias que perjudi-
can su funcionalidad. Entre estas consecuencias se han identificado: la reduc-
cién de la neurogénesis en los hipocampos y de los factores neurotréficos
derivados, el aumento de aminodcidos excitatorios y glucocorticoides™. Algu-
nos estudios han evidenciado que el uso de antidepresivos™ y un ambiente fa-
vorable al paciente32, estimulan la neurogénesis hipocampal y reducen los
efectos del estrés. Estos datos permiten pensar un escenario nuevo para la com-
prensién de la coaccion en salud mental y sus efectos sobre la capacidad de los
pacientes de participar a la toma de decisiones clinicas.

El uso de medidas coercitivas en salud mental suele ser una experiencia
traumatica para muchos pacientes®, sobre todo para aquellos que se encuentran
ingresados por primera vez en una unidad de agudos, y también para aquellos
pacientes cuyos sintomas favorecen un incremento del estrés en las primeras
fases del tratamiento®. La revisién de la literatura permite por lo tanto asociar
el uso de la coaccién en salud mental con dos factores: la presencia de més ele-
vados niveles de estrés en la fase anterior e inmediatamente posterior al ingreso,
y el potencial impacto traumaético sobre el paciente.

En el dmbito de la investigacion psicolingtiistica el uso del la neuroimagen
ha permitido desarrollar una serie de nuevos estudios para esclarecer los me-
canismos neurobiolégicos del lenguaje. Entre los aspectos que han llamado la
atencién de los investigadores estd la comprensién de aquellos mecanismos que
permiten a las proposiciones tener valor semdntico. Se ha explorado por ejem-
plo qué acontece en el cerebro cuando se procesan contenidos semdnticos mal
relacionados entre ellos, es decir cuando un proposicién estd construida con
elementos semdnticamente incongruentes®. La manipulacién de la composicién
semdntica de una proposicién permite observar los procesos neurofisiolégicos
del cerebro cuando estd coaccionado a usar el lenguaje de forma inadecuada.
Los resultados producidos por estos tipos de investigaciones avalan la posibi-
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lidad de la existencia de un correlato neural de la coaccién que los psicolingtiis-
tas definen con la expresién: “complemento de coaccién”®. Para entender mejor
este concepto hay que dar un paso atrés y fijar la atencién sobre el llamado Prin-
cipio de Composicionalidad de Frege¥. Este principio constituye el fundamento
de la mayoria de las teorias hoy dia utilizadas para explicar la sistematicidad
del lenguaje y la relacién entre su estructura y su significado. Segtn Frege el
significado de una proposicién depende de su estructura y del significado de
cada uno de los elementos que la componen, por ejemplo la proposicién "Don
Quijote aprecia a Sancho”, no es lo mismo que decir “Don quijote desprecia a
Sancho™ o “Don Quijote aprecia a su hermano”, cambiando uno o més compo-
nentes de la proposicién cambia también su significado. Si mantenemos los mis-
mos componentes y cambiamos su estructura apreciamos también un cambio
de significado. Una de las criticas mds frecuentes que se han hecho al Principio
de Composicionalidad de Frege es no asignar la adecuada importancia al con-
texto y a la intencién del hablante en la definicién del significado del lenguaje,
por esta razén algunos investigadores han intentado averiguar su consistencia
experimental. Los resultados de estos estudios han demostrado que si obliga-
mos nuestro cerebro a realizar una asociacién entre dos elementos proposicio-
nales semdnticamente anémalos se activa una drea de la corteza ventromedial
prefrontal llamada campo medial anterior relacionada con dos actividades
cognitivas muy importantes: el conocimiento social, es decir el uso de aquellas
cogniciones necesarias a la hora de interactuar con el medio social, y el conoci-
miento tedrico, es decir todos aquellos procesos cognitivos relacionados con la
aplicacién de una teorfa en una situacién especifica. Las evidencias experimen-
tales justifican las dudas sobre el Principio de Composicionalidad, porque la
activacién de la corteza ventromedial prefrontal indica una clara relaciéon entre
el significado del lenguaje, el contexto social y la intencionalidad del hablante.
Sin embargo estos experimentos avalan la posibilidad de la existencia de un co-
rrelato neural de la coaccién en relaciéon con el uso de lenguaje, y valoran su
impacto en un alargamiento de los tiempos de reaccién del cerebro.

Entre las nuevas dreas de investigacién que las neurociencias han hecho
posibles esta el estudio de los procesos relacionados con las toma de decisiones.
La toma de decisiones implica la actividad de la corteza ventromedial prefron-
tal, es decir la misma drea cerebral relacionada con el estrés post-traumatico, y
en la misma drea en la cual los neurolinguistas han localizado el “complemento
de coaccién”. Estudios realizados con pacientes que presentan lesiones en esa
area han demostrado que entre las consecuencias de este fenémeno hay una al-
teracién de la personalidad y del comportamiento sobre todo en relacién con
las habilidades de elegir y de controlar los impulsos. Los pacientes con lesiones
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de la corteza ventromedial prefrontal frente a una situacién donde tienen que
apostar cierta cantidad de dinero toman decisiones diferentes con respecto al
grupo de control constituidos por pacientes sin lesiones®. Estudios posteriores
han demostrado que estos tipos de lesiones dificultan la capacidad de elegir
entre diferentes opciones asociadas a un resultado incierto o arriesgado®. Ulte-
riores estudios* han demostrado que esta region del cerebro esta involucrada
en el proceso de las informaciones sobre la evaluacion, el refuerzo del aprendi-
zaje o las elecciones*!. Todos estos aspectos estdn en juego también en el caso de
la toma de decisiones clinicas, aunque la corteza ventromedial prefrontal no es
la tnica drea implicada en los procesos de toma de decisiones* no hay dudas
de que toda decision que implique incertidumbre o refleje ciertas dificultades
en asignar el valor adecuado a los cursos de accion posibles se refiere a esta drea.
A partir de estas evidencias podemos trasladar los resultados ofrecidos por la
literatura al problema de la coaccién en salud mental y constatar que hay algu-
nos elementos en relacién entre ellos que invitan a hacer una reflexién. Las tomas
de decisiones clinicas en un contesto como la aplicacién de medidas coercitivas
en salud mental presentan caracteristicas similares al contesto de las investiga-
ciones mencionadas. Los pacientes que ingresan en urgencias bajo la posibilidad
de ser ingresados involuntariamente viven la misma sensacién de incertidumbre
con respecto a las consecuencias de un ingreso forzoso, que desde luego no fa-
cilita la valoracién del sentido terapéutico de la medida. Las consecuencias que
esta situacién experimental produce en la mayoria de los casos tienen también
cierta afinidad con la situacién real de los pacientes, que en la mayoria de los
casos no consiguen captar el sentido de la decisién clinica y participar a la toma
de decisién con respecto a su ingreso o a su tratamiento forzoso.

Todo esto deja suponer que hay aspectos implicitos en el uso de medidas
coercitivas que acttian directamente sobre la capacidad del paciente y afectan
la recuperacién de su autonomia a lo largo del tratamiento. Las consecuencias
de esta suposicién ponen en discusién por ejemplos algunos aspectos legales
sobre los cuales se fundamenta el uso de la coaccién en salud mental, como el
concepto de beneficio terapéutico, es decir se justifica lesionar la libertad del
paciente por un tiempo para poder luego favorecer su recuperacién y devolver
su libertad.

Desde este punto de vista las perspectivas que abre la aplicaciéon de las
neurociencias en temas como el impacto de la coaccién y la autonomia del pa-
ciente son novedosas y permiten evaluar realmente que acontece en profundi-
dad en el cerebro a la hora de tomar decisiones clinicas de cardcter coercitivo.
Las posibles evidencias sobre esta cuestion permitirfan identificar tipologias de
pacientes para los cuales el uso de la coaccién no esta indicado, explorar nuevas
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estrategias que permitan al paciente recobrar en cierto sentido parte de su ca-
pacidad, por lo menos en aquellos aspectos de su permanencia hospitalaria
donde esto es posible, y definir lineas gufas que ayuden los profesionales a tener
siempre presente que la autonomia del paciente y su capacidad tienen un valor
fundamental para el éxito terapéutico, en salud mental como en otras especia-
lidades.

La aplicacién de las neurociencias al estudio de los fenémenos coercitivos
en salud mental es una posibilidad para comprender mas a fondo el fenémeno
y poder ser conscientes de su impacto, pero sobre todo buscar nuevas estrate-
gias que reduzcan o controlen los efectos negativos de la coaccién y desarrollen
nuevas herramientas terapéuticas de apoyo a aquellos pacientes cuyo contexto
clinico exige la aplicacién de medidas coercitivas.
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con el paciente y de tomar las decisiones médicas. Ha llegado a ser una

exigencia ética, y un derecho reconocido por las legislaciones de todos los
paises desarrollados. Esta nueva forma de entender la relacién clinica encarna
un ideal de autonomia que ha surgido como consecuencia de profundas trans-
formaciones en la Medicina y en la Sociedad occidental'.

E 1 Consentimiento Informado es una forma nueva de entender la relacién
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El cambio de modelo en la relacion médico-paciente

La relaciéon médico-paciente ha experimentado un cambio radical en las dltimas
décadas. Y su tradicional estructura vertical y paternalista se estd haciendo mds
horizontal y autonomista. Hasta hace pocos afios, la relacién con el paciente se
habia ajustado siempre a un modelo paternalista. El modelo paternalista gene-
raba ciertas obligaciones y expectativas. En este modelo, el médico se sentia
obligado a cumplir los deberes que la propia profesién le marcaba. Y esperaba
que se reconociera su autoridad cientifica y moral en la toma de decisiones. Por
su parte el enfermo se sentfa obligado a obedecer, confiar y expresar gratitud.
Y esperaba que el médico se ajustara a su rol profesional establecido. Este mo-
delo desechaba las opiniones y las preferencias del paciente, porque éstas sélo
podrian provenir de la ignorancia cientifica del enfermo o de la debilidad moral
que la enfermedad conlleva.

Pero en el siglo XX, el modelo paternalista comenzé a transformarse en un
sentido mas autonomista. En el nuevo modelo autonomista el enfermo espera
tener autonomia para decidir y que sus derechos sean respetados. A su vez, se
espera del médico que tenga competencia técnica, manifieste comprensién hu-
mana y acepte la autonomia del enfermo.

Ha surgido asi en la relacién clinica un ideal nuevo que consiste en “Ia
promocién de la autonomia del paciente”. Este ideal obliga a informar al enfermo
y a incorporar sus preferencias en la toma de decisiones. Y el consentimiento
informado es absolutamente necesario para poner en préctica este nuevo
ideal.

¢Quién debe tomar las decisiones médicas?

El Consentimiento Informado es una forma radicalmente distinta de tomar las
decisiones médicas. Hasta hace muy poco tiempo, la toma de decisiones habia
dependido del criterio exclusivo del médico. Los médicos debfan intentar por
todos los medios aplicar los tratamientos que consideraban indicados. Para ello
podian manejar u ocultar la informacién, valerse del engafio e incluso a veces de la
coaccién. Todo ello, naturalmente, con el noble propésito de beneficiar al enfermo.
Pero en los tiltimos afios se ha comenzado a pensar que el paciente debe participar
en la toma de decisiones médicas. El paciente debe poder decidir de acuerdo con
sus propios valores y prioridades, que pueden no coincidir con los del médico.
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Este es el derecho que pretende reconocer el Consentimiento Informado. Ahora
se cree que las decisiones deben estar centradas en el paciente y que la decisién
ya no estd centrada en el médico.

De esta forma, el objetivo y los medios diagnésticos y terapéuticos deben
ser resultado de un consenso. Y para llegar al consenso es preciso que ambas
partes argumenten explicitamente y permanezcan abiertas a la posibilidad de
persuasién mutua. Aparece asi el concepto de “plan terapéutico consensuado”,
que individualiza las decisiones contando con el punto de vista y las preferen-
cias del enfermo.

En cualquier caso, la toma de decisiones debe ser participativa. Las deci-
siones son tomadas conjuntamente entre el médico y el paciente. Y en caso de
conflicto se concede mayor peso a las preferencias del paciente, aunque no de
un modo absoluto, sino con ciertas restricciones. Hoy en dia las preferencias in-
dividuales se aceptan porque se toleran las diferencias en los juicios de valor. Y
porque el propio enfermo es quien mejor conoce sus circunstancias. Ahora bien,
este nuevo ideal de participacién del enfermo obliga a reconsiderar el antiguo
modelo paternalista.

¢Qué es el paternalismo?

Paternalismo es cualquier trato a los individuos que se asemeja al que mantiene
un padre con sus hijos. La esencia del paternalismo es la bisqueda del bien de
otra persona desde un nivel de preeminencia que permite prescindir de la opi-
nién de esa otra persona. Y el paternalismo, aplicado a la relacién médico-en-
fermo puede ser definido como:

“la tendencia a beneficiar o a evitar dafios a un paciente, atendiendo a los criterios
y valores del médico antes que a los deseos u opciones del enfermo “capaz para de-
cidir. No considera necesario informar siempre al enfermo; y el consentimiento de
éste puede incluso ser pasado por alto si lo requiere el caso”.

Sélo puede afirmarse que existe un paternalismo indebido cuando se ejerce
sobre un enfermo capaz para decidir. Pero el dictamen sobre la incapacidad de
un enfermo depende a su vez del grado de paternalismo del médico. De modo
que un médico reconocerd tantos mds enfermos incapaces cuanto mds paterna-
lista sea él mismo.
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Por ello, es conveniente disponer de un criterio de medida del grado de
paternalismo del médico. Yo sugiero que una medida del grado de paternalismo
de un médico es:

“el porcentaje de sus propios enfermos a los que él mismo no considera capaces
para tomar las decisiones o maduros para recibir todo tipo de informacién”.

Aplicando este criterio, se obtendrian dos mediciones extremas, ambas
desechables:
100 = “paternalismo absoluto”
0 = “autonomismo a ultranza”

Tradicionalmente los médicos habian solido fijar esta cifra demasiado alta.
De modo que practicamente todos los enfermos eran considerados incapaces.
El actual proceso de abandono del paternalismo se caracteriza por la disminu-
cién progresiva de esa cifra

La superacion histérica del paternalismo

La superacién del paternalismo ha sido resultado de un largo proceso histérico
que ha venido afectando desde la Edad Moderna a todo tipo de relaciones hu-
manas. Y que ha llegado finalmente a la Medicina.

Durante las Edades Antigua y Medieval el arquetipo de todas las relacio-
nes humanas era “vertical” y estaba inspirado en la relacién del padre con sus
hijos. En la Edad Moderna comenzé a considerarse ideal otro tipo de relacién
mds horizontal. Y los modelos paternalistas fueron desapareciendo sucesiva-
mente, primero en la Religién y después en la Politica.

Los escritos de J. S. Mill suministraron una importante base teérica contra
el paternalismo. En 1859 este fil6sofo llegé a afirmar:

“La tinica libertad que merece este nombre es la de buscar nuestro propio bien, por
nuestro camino propio, en tanto no privemos a los demds del suyo. ...Sobre st
mismo, sobre su propio cuerpo y espiritu, el individuo es soberano®.

Este movimiento pluralista, autonomista y democrético ha inspirado a las
sociedades occidentales desde hace varios siglos. Pero no habia llegado a la acti-
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vidad médica hasta fechas muy recientes. El acceso de los enfermos al control de
la informacién y la decision es la via por la que ha llegado esa mentalidad mo-
derna a la Medicina. Expresiones de esta mentalidad son las “Declaraciones de De-
rechos de los Enfermos”y, en particular, la doctrina del “Consentimiento Informado”.

Historia del consentimiento informado?

El paternalismo tradicional de los médicos habia inducido siempre a doblegar
la voluntad de los enfermos por su propio bien, y por todos los medios posibles.
A principios del siglo XX aparecieron las primeras sentencias judiciales que exi-
gfan un consentimiento simple, comenzando asi la primera etapa de la historia
del consentimiento.

— 1% Etapa: El Consentimiento Simple

En 1905 un médico realiz6 una histerectomia y ovariectomia, médicamente
indicada, pero sin consentimiento previo. La enferma denuncié al médico, y el
juez sentencio:

“el primero y mayor derecho del ciudadano libre, que subyace a todos los otros -
el derecho a la inviolabilidad de su persona,- es objeto de universal reconocimiento,
y este derecho prohibe a un médico o cirujano, por habil o eminente que sea ...vio-
lar sin permiso la integridad fisica de su paciente ...y operar sobre €l sin su co-
nocimiento o consentimiento”.

(Pratt vs. Davis)

En 1914 un médico extirp6 un tumor a una mujer anestesiada que habia
rechazado previamente la cirugia. Tras la denuncia, el juez Cardozo sentencio:

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

(Juez Cardozo en Schloendorff vs. The Society of New York Hospital)

— 27 Etapa: El Consentimiento Informado
En 1957, se produjo una paraplejia como consecuencia de una aortografia
translumbar desafortunada, pero correctamente indicada y realizada. El en-
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fermo denunci6 al médico por no haberle advertido antes de los riesgos posi-
bles. La sentencia judicial mencioné por primera vez la palabra “consentimiento
informado”.

“Un médico viola su deber hacia su paciente y es sujeto de responsabilidades si no
proporciona cualquier dato que sea necesario para formar la base de un consenti-
miento inteligente del paciente al tratamiento propuesto. ...En la discusion de los
riesgos se debe emplear una cierta dosis de discrecién consistente con la completa
revelacion de los hechos que es necesaria para un consentimiento informado”.
(Juez Bray en Salgo vs. Leland Stanford)

Dicha sentencia sent6 una importante jurisprudencia, si bien dejé muchas
cuestiones sin resolver acerca de los modos concretos de entender y de aplicar
el concepto de “consentimiento informado”.

En 1960, una enferma sometida a cobaltoterapia demandé a su médico por
no haberle advertido de los dafios secundarios previsibles.

“A todo hombre se le considera duefio de su propio cuerpo, y puede, si estd en su
sano juicio, prohibir expresamente la realizacion de una cirugia salvadora de la
vida u otro tratamiento médico. Un médico puede muy bien creer que una opera-
cién o forma de tratamiento es deseable o necesaria, pero la ley no le permite sus-
tituir el juicio del paciente por el suyo propio, valiéndose de ninguna forma de
artificio o engario”.

(Juez Schroeder en Natanson vs. Kline)

Fuera de los Estados Unidos, la Asamblea Parlamentaria del Consejo de
Europa aprob6 en 1976 un documento que reconocia el derecho a la informacién
entre los derechos bésicos de los enfermos. Y ha sido en los afios ochenta cuando
han ido desarrolldndose las distintas legislaciones nacionales europeas sobre
Consentimiento Informado. En Espafia lo hizo la Ley General de Sanidad de
1986.

De esta forma, el Consentimiento Informado ha llegado a convertirse en
un derecho humano individual que debe afiadirse a la lista cldsica, junto a los
derechos a la vida, la salud, la libertad y la propiedad. Junto a este derecho
existen otros que también son recientes, como el derecho a la intimidad y el
derecho a morir con dignidad. Todos ellos fundamentados en el respeto a la
autonomia.

El Consentimiento informado es el elemento central de la relacién con el
paciente en el nuevo modelo autonomista de asistencia médica.



IV. TOMA DE DECISIONES EN ETICA CLINICA

Concepto de consentimiento informado
El Consentimiento Informado de un enfermo es;

“la aceptacion auténoma de una intervencion médica o la eleccién entre cursos al-
ternativos posibles”.

O en otras palabras: Consentimiento Informado es la aceptacién de una
intervencién médica por un paciente, en forma libre, voluntaria y consciente;
después de que el médico le ha informado de la naturaleza de la intervencién
con sus riesgos y beneficios, asi como de las alternativas posibles, también con
sus riesgos y beneficios respectivos.

Todo ello constituye un objetivo ideal al que se debe tender en el seno de
una auténtica comunicacién con el enfermo. El Consentimiento Informado sélo
se logra como resultado de un proceso de didlogo y de colaboracién en el que se
intenta tener en cuenta los deseos y los valores del paciente. Es evidente, por
tanto, que el Consentimiento Informado no puede reducirse a una recitacién me-
canica de los hechos estadisticos, ni a la firma de un formulario de autorizacion.

Ahora bien, “Consentimiento” es un término que en castellano no refleja
bien la idea en cuestién. Sugiere ademads, que el paciente, por “consentir”, estd
concediendo algo a los intereses particulares del médico. Y si no fuera porque
el uso del término estd ya consagrado por la literatura inglesa, al Consenti-
miento Informado serfa preferible llamarlo “derecho a la decisién informada” 6 a
“la eleccién informada”; o incluso: “derecho a peticién y rechazo informados”.

Los limites del consentimiento informado

El Consentimiento Informado es un derecho del enfermo. Pero no es un derecho
ilimitado. Y no significa que los pacientes puedan imponer al médico cualquier
cosa que deseen. La profesion médica y la sociedad en su conjunto pueden im-
poner restricciones a la capacidad de eleccién de los pacientes.

Los médicos no tienen obligacién de realizar intervenciones dafiinas para
el enfermo o que sean médicamente indtiles; y, 16gicamente, tampoco tienen
que informar acerca de las mismas.

Las normas de buena prdctica médica también imponen ciertas restricciones.
De manera que las consideraciones puramente técnicas corresponden exclusi-
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vamente al médico. Y una vez que el paciente acepta una intervencion, la “lex
artis” establece cémo tiene que ser realizada.

La sociedad puede ademds establecer limites a la capacidad de eleccién de
los pacientes, por razones de justicia distributiva. Puede, por ejemplo, restringir
el uso de ciertas alternativas terapéuticas excesivamente costosas, siempre que
haya otras mds baratas, igualmente indicadas.

Obligatoriedad de obtener el consentimiento informado

En principio, el Consentimiento Informado es necesario siempre. Pero la obli-

gacion ética y legal de obtenerlo explicitamente es mayor o menor dependiendo

de las circunstancias del caso. Asf, un Consentimiento explicito serd tanto mas
aconsejable cuanto mayores sean los riesgos de la intervencién y cuanto menor,

o mds dudosa, la proporcién entre beneficio y riesgo. Y en general, el consenti-

miento serd tanto mds necesario cuanto menos urgente sea el tratamiento y

cuanto mds experimental.

Existen incluso ciertas situaciones en las que se puede prescindir del Con-
sentimiento Informado. Los casos en los que la obtencién del consentimiento
no es necesaria, o no es recomendable, constituyen las excepciones siguientes:
1. Urgencia: Cuando exista un peligro inmediato y grave para el enfermo,

que obliga a actuar sin tiempo para obtener un Consentimiento Informado.

2. Privilegio terapéutico del médico: abarca los casos en los que, a juicio del
médico, la mera informacién puede resultar seriamente perjudicial para
el curso de la enfermedad.

Tradicionalmente este privilegio abarcaba a la inmensa mayoria de los en-

fermos. Pero recordemos que la frecuencia con la que un médico invoca

este privilegio depende de su propio grado de paternalismo. En el mo-

mento presente este privilegio no debe ser utilizado sistematicamente. Y

s6lo puede ser invocado caso por caso, con una justificacién particular.

3. Pacientes sin capacidad para decidir: los cuales, por definicién, no pueden
otorgar un consentimiento valido. No obstante, es importante sefialar que la
capacidad admite grados. Un mismo paciente puede ser capaz para decidir
ciertas cosas y no serlo para otras. De modo que, cuanto mds trascendente o
delicada sea una decisién, mayor debe ser el nivel de competencia exigible.

4. Renuncia expresa del paciente: El paciente puede, si quiere, renunciar a la
informacién y dejar voluntariamente que otros decidan por él. En este caso
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debe existir algtn familiar o sustituto legal dispuesto a asumir la respon-
sabilidad de las decisiones. Aunque el paciente también podria designar
para ello al propio médico.

No obstante, la renuncia a recibir informacién esta limitada por el interés
de la salud de terceras personas o de la colectividad.

5. Tratamientos exigidos por la ley: en los casos que presentan un peligro
para la salud publica. Asi se justifica la obligatoriedad de ciertas pruebas
diagnésticas, vacunaciones y tratamientos forzosos.

6.  Posibilidad de corregir una alteracion inesperada en el seno de otra inter-
vencion programada: Como, por ejemplo, un tumor o una malformacién
que se encuentra en el curso de una laparotomia que habia sido indicada
por otras razones.

Funciones que cumple el consentimiento informado*

El ejercicio del derecho cumple dos funciones primarias:

1.  Promover la autonomia de los individuos.

2. Fomentar la racionalidad en la toma de decisiones; lo cual se consigue por-
que se hace imprescindible justificar explicitamente las decisiones.

Aunque también puede tener otras funciones, como las siguientes:

3. Proteger a los enfermos y a los sujetos de experimentacién.

4.  Evitar el fraude y la coaccién.

5. Alentar la autoevaluacién y el autoexamen en los profesionales de la me-
dicina.

6.  Disminuir recelos y aliviar temores.

7. Introducir en la Medicina una mentalidad mds probabilista y mds capaz
de hacer frente a la incertidumbre.

Condiciones que debe reunir el paciente

Recordemos las cuatro condiciones que debe reunir un paciente para que sus
decisiones sean racionales y auténomas.
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1. Disponer de informacion suficiente. Se necesita una cierta informacién
para tomar decisiones racionales. Pero una cosa es el derecho a la informacién
en general, y otra cosa distinta el derecho al Consentimiento Informado. Son
dos derechos diferentes, aunque relacionados. Un médico puede suministrar
una amplia gama de informacién. Pero no toda ella es necesaria para el consen-
timiento. Hay ciertas clases de informacién que pueden servir para satisfacer
otros derechos o exigencias, entre ellos:

a) El derecho a una educacién sanitaria que permita al paciente colaborar y
responsabilizarse de su propio proceso.

b) El derecho general a conocer la verdad sobre su estado.

¢) Lasimple curiosidad del enfermo.

2. Comprender la informacion adecuadamente: No es necesario que el pa-
ciente sepa tanto como el médico, ni de la misma manera. Pero es necesario que
su nivel de comprension sea adecuado a la decisién a tomar.

3. Encontrarse libre para decidir de acuerdo con sus propios valores: Un
profesional siempre debe recordar lo facil que es influir indebidamente en la
decisién de un enfermo

4. Ser capaz para tomar la decision en cuestion: Corresponde al médico,
que debe tomar una decisién junto con su enfermo, determinar si éste es capaz
0 no para tomar la decisién en cuestion.

Examinaremos a continuacién, todos estos requisitos.

Informacion suficiente

La informacién necesaria para el consentimiento se limita a la que pueda ser
necesaria para tomar la decision en cuestion. El objetivo no es conseguir que el
paciente sepa tanto como el médico, ni que lo sepa de la misma forma. El obje-
tivo es procurar que el enfermo adquiera una impresion realista sobre su propio
estado y una valoraciéon adecuada de las alternativas que se le ofrecen.

No es necesario que el paciente conozca todos los fundamentos cientificos
ni las razones técnicas de la intervencién. Lo que el enfermo necesita es poder
efectuar un balance entre las cargas y los beneficios que la intervencién tiene
para él. Por tanto, conviene tener en cuenta que:

e So6lo es necesario suministrar la informacién que puede influir en las de-
cisiones razonables del sujeto.

e Una lista interminable con todos los riesgos posibles sélo sirve para ate-
morizar al paciente y puede hacer irracional su decisién.
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De esta forma, el contenido de la informacién necesaria para el consenti-

miento es basicamente el siguiente:

a)
b)

)
d)
e)

f)

Descripcién de la intervencién y de los objetivos que se persiguen con ella.
Molestias y riesgos maés significativos por su frecuencia o por su gravedad.
Pero no es obligatorio mencionar los riesgos muy leves, ni aquellos que,
no siendo graves, son muy infrecuentes.

Beneficios esperables con su grado aproximado de probabilidad.
Alternativas factibles si es que las hay. Pudiendo excluir los tratamientos
experimentales y los claramente intitiles.

Curso espontdneo que tendria el padecimiento del enfermo, y las conse-
cuencias de dejarlo sin tratar.

Opiniones y recomendaciones del médico.

Ahora bien el grado de exhaustividad con que se puede informar de todos

estos puntos es muy variable segtin el criterio que se adopte. Surge entonces el pro-
blema de precisar la cuantfa de la informacién que se considera suficiente. Hasta
ahora no se ha llegado a un acuerdo sobre el criterio a seguir. Los distintos tribunales
han venido reclamando tres diferentes criterios de suficiencia y validez de la informacion:

1)

2)

3)

La prdctica médica habitual: Considera que la cuantfa de informacién a su-
ministrar es la que la préctica médica habitual ha llegado a consagrar de
hecho. Es la informacién que un médico competente suele habitualmente
suministrar en el seno de una determinada comunidad o especialidad.
La persona razonable: Cuando se adopta este criterio se intenta suministrar
la informacién que una persona razonable necesitarfa conocer para tomar
la decisién en cuestion.

La individualidad del enfermo en cuestion, (también llamado: criterio subjetivo):
Intenta tener en cuenta las peculiaridades de cada paciente, con vistas a
suministrarle toda la informacién especifica que él pueda necesitar.

En el momento presente carecemos, la mayoria de las veces, de una practica

médica habitual inequivoca y actualizada en materia de Consentimiento. Parece
recomendable, por tanto, atenerse en lo posible al criterio de la persona razonable.

Comprension adecuada

No sélo es necesario que la informacién sea suficiente en cantidad. También es
preciso que esa informacién sea adecuada a la capacidad de comprensién del
paciente®.
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a) Existe una “dificultad de comprension objetiva”, que es propia del tema a ex-
plicar: Algunas cuestiones son muy técnicas o necesitan conocimientos
previos para ser entendidas Pero el buen profesional puede superar casi
siempre esta dificultad, utilizando palabras e ideas adecuadas a los cono-
cimientos de su paciente.

b) También existe una “dificultad de comprension subjetiva” ligada a la mayor
o menor capacidad de comprensién de cada paciente. En los casos en que
esta dificultad subjetiva sea insuperable, el Consentimiento Informado
serd imposible. Y este es uno de los motivos que permiten considerar a un
paciente como incapaz para decidir.

En cualquier caso, es imprescindible que el profesional se asegure de que el pa-
ciente comprende y elabora la informacién. Para ello debe invitarle a hacer pregun-
tas que, por un lado mejoren la comprensién del paciente, y por otro, aseguren
al médico que esa comprensién se ha producido. Hasta el punto de que un pa-
ciente que se niega a hablar con el médico pierde su derecho al consentimiento.
Porque asi no se puede evaluar su capacidad.

Libertad para decidir

El Consentimiento Informado debe ser voluntario y estar libre de influencias
indebidas. Pero la voluntariedad es una cuestién de grados, y puede estar li-
mitada en mayor o en menor medida.

Se puede hablar de tres formas distintas de influir en la decisién de las
personas: la persuasion, la manipulacién y la coaccion.

a)  La persuasion: es el uso de argumentos razonables con la intencién de in-
ducir en otra persona la aceptacién de una determinada opcién. No pre-
tende anular la autonomia del individuo. Es éticamente aceptable, siempre
que la argumentacion sea leal y no esté sesgada por intereses ajenos al pa-
ciente.

b)  La manipulacion: incluye todo intento de modificar la decisién de las per-
sonas por medios no puramente persuasivos, aunque sin llegar a la ame-
naza ni a la restricciéon fisica. Existe una manipulacién puramente
informacional, que consiste en falsear, desfigurar u ocultar ciertos hechos.
También puede existir una manipulacién psicoldgica de los procesos men-
tales indirectamente relacionados con la comprensién (el tono de voz, los
gesto, las reacciones emocionales...). Una tercera forma de manipulacién
es la que se ejerce sobre las opciones disponibles, modificando selectivamente
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sus caracteristicas o su atractivo. Desde un punto de vista ético las distintas
formas de manipulacién se sitdan a lo largo de una linea continua de
mayor o menor licitud. Pero en general, toda manipulacién es, en princi-
pio, inaceptable. Sélo sus formas menores pueden llegar a estar justificadas
por el fin que se persiga.

c)  Lacoaccién: Es el uso de amenazas o ejecucién de dafios para influir en al-
guien. Los dafios pueden ser fisicos, psiquicos, econémicos, legales o de
cualquier tipo. Eticamente, la coaccién es siempre inaceptable cuando se
ejerce sobre un paciente capaz de decidir por si mismo.

Capacidad para decidir

Un paciente s6lo podré ejercer el Consentimiento Informado cuando sea reco-

nocido como capaz para decidir, o con capacidad decisoria.

Existe capacidad para decidir cuando se posee un conjunto de aptitudes,
entre las que pueden sefialarse las siguientes:

a) Aptitud para darse cuenta de la propia situacién y de las expectativas ra-
zonables.

b) Aptitud para comprender la informacién relevante.

c) Aptitud para deliberar sobre las opciones que se ofrecen, de acuerdo con
los objetivos personales y los valores propios. Esta aptitud es la que per-
mite que las decisiones sean auténticas.

d) Capacidad para comunicarse, verbalmente o no, con el personal sanitario.

No obstante, la evaluacién de la competencia se presta a bastantes confu-
siones. Y ha podido comprobarse que los distintos médicos utilizan criterios de
competencia bastante diferentes entre si. Este problema tiene una gran impor-
tancia practica. Se puede errar por exceso o por defecto. Y tan perjudicial puede
ser declarar incompetente a un paciente competente, como considerar compe-
tente a un paciente que no lo es.

En la determinacién de la capacidad decisoria son posibles las siguientes
confusiones:

a)  Confundir “competencia legal” con capacidad para tomar ciertas decisiones cli-
nicas. La competencia legal para manejar los asuntos propios es un con-
cepto juridico y un derecho que debe presumirse en todo ciudadano hasta
que un juez no dictamine su incompetencia legal. Pero la capacidad de la
que estamos hablando es la aptitud para tomar decisiones clinicas de
acuerdo con los propios valores. Y para anularla no se requiere necesaria-
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mente un procedimiento judicial. De modo que la competencia legal se
tiene o no se tiene. Pero la capacidad decisoria admite grados. Y el nivel
de capacidad debe ser tanto mayor cuanto mds importante sea la decision.
Un paciente puede ser legalmente competente y carecer de capacidad para
tomar una decision clinica particular. A la inversa, también es posible que
sea legalmente incompetente y conservar la capacidad para tomar ciertas
decisiones clinicas. En los paises anglosajones el término juridico es: legal
competence, motivo por el cual algunos autores de habla inglesa prefieren
reservar ese término para las cuestiones puramente legales, y utilizar la
expresion: decisionmaking capacity para la capacidad de tomar decisiones
clinicas. En espafiol también deberfamos llamar simplemente “capacidad
decisoria” ala cualidad que estamos analizando. Aunque de hecho, los tér-
minos: “competencia” y “capacidad decisoria” se suelen usar indistintamente.

b)  Usar criterios de capacidad inadecuado. Es inadecuado fijarse en la racionali-
dad que a nuestro juicio tiene la decisién final del paciente. Tampoco debe
tenerse en cuenta exclusivamente el diagnéstico psiquidtrico para declarar
capaz o incapaz a un sujeto.

Para evaluar capacidad se debe tener en cuenta el proceso decisorio que
realiza el paciente

Evaluacion de la capacidad para decidir

El médico responsable de un paciente es, en principio, quien debe evaluar su
grado de capacidad. Para ello deberd tener en cuenta todo lo anterior, y realizar
las consultas que estime convenientes. En la evaluacién de la capacidad no pa-
rece posible aplicar un criterio simple y tnico. Ningtn test psicolégico aislado
puede ser vélido por si solo. Es importante tener presente que la competencia
para decidir no es una cualidad de todo o nada. Los pacientes suelen ser com-
petentes para decidir ciertas cosas e incompetentes para decidir otras.

El umbral de exigencia para declarar capaz a alguien deben variar segtin
el tipo de decisién a tomar. Y ser mds exigentes cuanto mayor sea la gravedad
de la decisién, o el dafio que pueda resultar de ella. Sélo el paciente maxima-
mente capaz podra tomar las decisiones mds graves.

Todos estos requisitos han sido recogidos por el Bioeticista norteamericano
James Drane en una “escala flexible” para juzgar la competencia del enfermo®.
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Esta escala reconoce tres grandes categorias de competencia, que aparecen esque-

matizadas en las tablas adjuntas 1, 2 y 3, y que en esencia consisten en lo si-

guiente:

1. Sepiden requisitos de capacidad minimos, para consentir a tratamientos efec-
tivos o muy recomendables. O para rechazar tratamientos ineficaces.

2. Son necesarios requisitos de capacidad medios, para consentir o rechazar tra-
tamientos discutibles o muy gravosos para el enfermo.

3. Y se exigen requisitos de capacidad mdximos, para consentir o solicitar trata-
mientos ineficaces o experimentales. O para rechazar tratamientos efecti-
vos o muy recomendables.

Esta “escala flexible” de competencias permite un méximo de autonomifa,
a la vez que respeta un minimo de beneficencia hacia al enfermo.

Los formularios de consentimiento escrito

En Espaiia, la Ley General de Sanidad de 1986 impuso la obligacién del “previo
consentimiento escrito del usuario para la realizacion de cualquier intervencién”, con
las excepciones de: “riesgo para la salud piiblica, incapacidad para decidir o urgencia”.
Esta ley parecia obligar a que la firma del Consentimiento Informado constara
por escrito en todos los procedimientos médicos y quirdrgicos, sin distincién
de importancia. Posteriormente, la Ley Reguladora de la Autonomia del Pa-
ciente de 2002 aclaré que la firma del consentimiento no era absolutamente ne-
cesaria en todos los casos, estableciendo que:

“el médico responsable debe ponderar en cada caso que cuanto mds dudoso sea el
resultado de una intervencion mds necesario resulta el previo consentimiento por
escrito del paciente”.

Asfi pues, cada institucién asistencial debe elaborar, para todas y cada una
de las intervenciones que realiza, sus propios formularios de Consentimiento
especifico, que deberdn ser firmados por el enfermo y adjuntados a su historia
clinica.

En esos formularios debe constar toda la informacién que la institucién
considere necesaria. Es aconsejable que en los formularios consten las conse-
cuencias relevantes de la intervencion, los riesgos frecuentes o graves, y todas
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las informaciones que una persona razonable puede necesitar para tomar su

decisién. Pero no es necesario, ni recomendable, confeccionar listas exhaustivas

de resultados indeseables que atin siendo posibles, no influirfan en la decisién
de ninguna persona razonable, y sélo sirven para atemorizar innecesariamente
al enfermo.

Desgraciadamente, estd bastante generalizada la practica de reducir el con-
sentimiento informado a una simple firma en un formulario impreso en el que
figuran indiscriminadamente todas las complicaciones posibles. Frecuente-
mente, no es el médico quien entrega el formulario al paciente. Y el enfermo
suele firmar apresuradamente, en la antesala de la intervencién, sin tiempo para
aclarar sus posibles dudas.

Es de la mayor importancia recordar que el Consentimiento Informado no
puede reducirse a una recitacion mecdnica y exhaustiva de hechos estadisticos,
ni a la firma de un formulario de autorizacién. Y no puede ser sustituido por
un formulario que cualquier ayudante entregue al enfermo.

El verdadero consentimiento sélo puede tener lugar en el seno de una au-
téntica relacién del médico con el paciente. Los formularios escritos no son “el
Consentimiento”, y no deben reemplazar al verdadero “proceso comunicativo”
entre un médico y su paciente.

Los formularios por tanto, no deben reemplazar al verdadero “proceso
comunicativo” que constituye el Consentimiento Informado. Utilizados inde-
bidamente, no son el Consentimiento, sino la sustitucién del mismo por un
mero formulismo legal. Y pueden tener, ademads, el efecto perverso de inducir
al médico a disminuir atin méds la informacién verbal al paciente, en la cre-
encia de que esa informacién ya figura en el papel. El médico, ademads, se
siente erréneamente protegido contra las denuncias. Y el paciente, puede re-
sultar atemorizado y disminuida su confianza en las intervenciones médi-
cas.

No obstante los formularios pueden ser ttiles para:

e Ofrecer una garantia adicional al derecho de participacién de los pacientes
en la toma de decisiones.

e Asegurar que el paciente dispone de la informacién necesaria.

e Documentar que se ha producido el Consentimiento, ofreciendo con ello
una cierta proteccién legal a los profesionales frente a posibles denuncias
por falta de informacién. Ahora bien, queda sobreentendido que, si alguna
vez llega un caso a los tribunales, el juez podra guiarse por su propia in-
terpretacion del problema con independencia del contenido de los formu-
larios. Y el juez investigard si se ha producido el auténtico proceso del
Consentimiento no escrito.



IV. TOMA DE DECISIONES EN ETICA CLINICA .

De cualquier manera, la obligacién de elaborar formularios de Consenti-
miento Informado puede ser una excelente oportunidad para establecer las nor-
mas de la préctica médica habitual en materia de Consentimiento. Unas normas
que actualmente carecen de homogeneidad en los diferentes paises.

La toma de decisiones con pacientes incapaces

Hasta hace unas pocas décadas no se podia hablar, en ningtin sentido, de la au-
tonomia o autodeterminacion de los pacientes incapaces. Se aceptaba como regla
general que los médicos, tutores y representantes de pacientes incapaces podian
decidir en el llamado “mejor interés del enfermo”. Y se reconocia al estado la auto-
ridad de proteger los intereses objetivos y la vida de las personas incapaces.

A comienzos de los afios 70, en Estados Unidos, algunos individuos y
agrupaciones quisieron que en situaciones de incapacidad se tuviera en cuenta
su voluntad, previamente expresada en testamentos vitales. Como resultado de
los debates posteriores, se acabé aceptando que era necesario ampliar el alcance
del principio de autonomia a las situaciones futuras. Se desarroll6 asi, el con-
cepto que ha sido llamado de: “autonomia prospectiva”.

Finalmente ha sido reconocido el derecho a la autodeterminacién de los
incapaces por medio de sus instrucciones previas. Estas instrucciones, o direc-
tivas anticipadas han recibido distintos nombres. Y existe la tendencia a otor-
garles poder vinculante sobre la toma de decisiones sobre incapaces.

Y en ausencia de instrucciones previas se ha instituido la prioridad del lla-
mado “juicio sustitutivo” sobre el “juicio del mejor interés”. De forma que los
representantes deben procurar reproducir la decisién que habria tomado el pa-
ciente, antes que la decisién que vaya en su mejor interés objetivo.

Asi pues, en la toma de decisiones sobre enfermos incapaces se deben tener
en cuenta, en el siguiente orden:
1°  Las instrucciones previas del paciente.
2°  Las peticiones de su sustituto legitimo.

El uso de Instrucciones Previas

Las Instrucciones Previas (6 Directivas Anticipadas) son declaraciones de las prefe-
rencias terapéuticas y/o de la autorizacién que se otorga a una tercera persona
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para tomar decisiones, anticipandose a situaciones en las que se puede dejar de
ser capaz para decidir. Los primeros documentos escritos de este tipo se llamaron
Living Wills (6 Testamentos Vitales) Pero actualmente sélo se llama asi a los docu-
mentos de formato bastante libre, patrocinados por ciertas organizaciones.

Las formas tipicas de instrucciones previas son:

1. Sobre preferencias terapéuticas (Instruction directive).

2. Para designar un sustituto (Proxy directive).

3.  Para ambas cosas (Combined directive).

Las decisiones en sustitucion

Para los pacientes incapaces que no hayan dejado instrucciones previas, el mé-

dico deberd identificar a un sustituto, que generalmente serd el familiar mds

allegado. La persona que efecttie una decisién de sustitucién debera guiarse

por los siguientes criterios, en orden de prioridad:

1°  Juicio substitutivo: que intenta reproducir la decisién que hubiera tomado
el enfermo.

2°  Juicio del mejor interés objetivo del enfermo.

Y en caso de conflicto irresoluble entre la decisién de un sustituto y la del
equipo médico se puede recurrir a los comités de bioética, y a los jueces.

Justificacion ética del consentimiento informado

El consentimiento informado no debe ser visto solamente como un requisito
legal. Es, por encima de todo, un valor moral y un ideal al que tender, porque
se fundamenta en principios éticos y tiene consecuencias deseables.
Los principios en los que se basa son los siguientes:
El principio de autonomia.
- Reconoce la libertad y la capacidad de autogestion de todo ser humano.
- Indica que se debe poder decidir de acuerdo con los propios valores y de-
seos, tras conocer toda la informacién relevante.

El principio de beneficencia.
- Obliga al médico a buscar el mayor bien del enfermo.
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- Pero como ese bien puede ser entendido de diversas maneras, debe ser el
propio enfermo quien determine cudl es.

El deber de lealtad.

- Laveracidad y la libertad forman parte de las relaciones auténticamente
humanas.

- Yen la relacién clinica esos valores humanos no desaparecen. Mds bien
deben ser potenciados.

Y ademds, veamos también cudles pueden ser sus consecuencias mds de-

seables:

Beneficios para la medicina.

- Fomenta la racionalidad en la toma de decisiones, por la necesidad de ana-
lizarlas explicitamente.

- Revelalos juicios de valor que hay en toda decisién.

- Introduce una mentalidad mds probabilista y mds capaz de hacer frente a
la incertidumbre.

Beneficios para la relacion con el paciente.

- Produce mayor acercamiento y confianza.
- Disminuye recelos y alivia temores.

- Evita el engafio y la coaccién.

Beneficios para el paciente.

- Le protege de resultados no deseados por él.

- Alivia temores injustificados, y corrige ideas erréneas.

- Recibe educacién sanitaria en el momento més oportuno.

- Puede planificar y adaptarse mejor a los problemas residuales futuros.

Beneficios para el médico.

- Antes de la intervencion, le alivia de la carga de decidir.

- Después de la intervencién recibe menos quejas y consultas por motivos
irrelevantes.

- En caso de complicacién hay menos reproches y denuncias.

- El paciente informado es mds activo, comprometido y dispuesto a cooperar.

Asi pues, el mencionado contenido ético del consentimiento informado no
permite ver este derecho del enfermo como un mero requisito legal. Hemos
visto que se deriva de principios éticos bésicos y que ademas tiene consecuen-
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cias positivas innegables. Permite, en suma, satisfacer la necesidad mds especi-
ficamente humana de los pacientes: tener informacién relevante sobre su vida
y participar en las decisiones médicas que les conciernen.

El consentimiento informado se debe contemplar, entonces, como un ideal

al que tender y una fuente de beneficios para todos. Si bien es cierto, que en la
préctica, no siempre ocurre asi. Ello nos obliga a analizar el problema del mal
uso del Consentimiento Informado.

Conclusiones

En los tltimos afios la relacién médico-paciente estd experimentando una
transformacién radical.

Los profesionales de la salud deben abandonar el paternalismo tradicional,
y adherirse a un nuevo ideal autonomista de relacién con el enfermo.

La préctica del Consentimiento Informado puede abrir un nuevo campo
de posibilidades a la relacién del médico con el paciente. Pero también es
cierto que su préctica incorrecta o mal entendida puede introducir incon-
venientes y complejidades de dificil solucién.

El derecho al Consentimiento Informado estd empezando a ser reconocido
por las leyes. Pero las leyes por si solas son insuficientes en este tema, y
s6lo pueden limitarse a reconocer y sancionar un fenémeno que desborda
lo meramente juridico.

Por ello resulta imprescindible la educacién sanitaria, el buen entendi-
miento y la colaboracién auténtica de todos los profesionales sanitarios.
Por encima de todo, el Consentimiento Informado debe verse como el ins-
trumento de un nuevo ideal de relacién médico-enfermo hacia el que ten-
der paulatinamente. Este nuevo ideal es “la promocién de la autonomia
personal de los pacientes”. Para el cumplimiento de esta meta es impres-
cindible que los médicos suministren a los pacientes capaces toda la infor-
macién que soliciten para mantener un control sobre sus vidas. Y también
deben ayudarles a tomar decisiones coherentes con sus propios valores.
Todo esto, lejos de constituir una molestia o una amenaza para el profe-
sional sanitario, puede verse como la oportunidad para una relacién mas
plena con los enfermos. Y como la posibilidad de satisfacer uno de los de-
rechos mds especificos de la persona: El derecho a saber y a decidir sobre
la propia vida.
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Categoria n° 1 de CAPACIDAD (con requisitos minimos)

SITUACIONES
MEDICAS QUE
LA REQUIEREN

CRITERIOS DE
COMPETENCIA:
(Que en esta catego-
ria son minimos)

DEBEN
CONSIDERARSE
COMPETENTES:

DEBEN
CONSIDERARSE
INCOMPETENTES:

SITUACIONES
MEDICAS QUE
LA REQUIEREN

CRITERIOS DE
COMPETENCIA:
(Que en esta catego-
ria son medios)

DEBEN
CONSIDERARSE
COMPETENTES:

DEBEN
CONSIDERARSE
INCOMPETENTES:

1) Cuando se precisa CONSENTIMIENTO para tratamientos:
Eficaces y para enfermedades agudas; 6 con una elevada
proporciéon beneficio/riesgo; con alternativas limitadas
o inexistentes; de trastornos graves con peligro inme-
diato para la vida.

2) Cuando se RECHAZAN tratamientos ineficaces.

1) Conciencia basica de la propia situacion médica.
2) Asentimiento explicito o implicito a las opciones que se
le ofrecen.

Ninos de 10 6 mas afios; Retrasados mentales educables; Pa-
cientes con sensorio obnubilado; Intoxicados, 6 con demen-
cia senil moderada.

Nifos muy pequefos; Pacientes inconscientes; retraso men-
tal severo; Desorientacion total; Demencia senil severa; Au-
tismo; Defensas psicéticas (negacion del yo y de la situacion);
Proyecciones alucinatorias.

Categoria n° 2 (con requisitos medios)

Cuando se precisa un CONSENTIMIENTO o se acepta un RE-
CHAZO para tratamientos: Meramente paliativos en enfer-
medades crénicas; con resultado incierto en enfermedades
agudas; con riesgos y beneficios equilibrados; posiblemente
eficaces pero muy gravosos.

1) Comprension de la situacién médica y del tratamiento
propuesto.
2) Capacidad de eleccién basada en las expectativas médicas.

Adolescentes (de mas de 16 ainos); Retraso mental leve; Tras-
tornos de la personalidad (narcisistas, borderlines, obsesi-
VOS).

Trastornos emocionales severos; Fobia al tratamiento; Mu-
tismo; Pérdida de la memoria inmediata; Alteraciones cog-
nitivas (ignorancia, incoherencia, alucinacién, delirio).
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SITUACIONES
MEDICAS QUE
LA REQUIEREN

Categoria n° 3 (con requisitos maximos)

1) Cuando se precisa CONSENTIMIENTO para tratamientos
ineficaces 6 experimentales.

2) Cuando se RECHAZAN tratamientos: Eficaces en enfer-
medades agudas; Con alta proporcion beneficio/riesgo;
Con alternativas limitadas 6 inexistentes; Para situacio-
nes graves con peligro inmediato para la vida.

CRITERIOS DE 1) Apreciacién critica y comprensién reflexiva de la enfer-
COMPETENCIA: medad y del tratamiento.

(Que en esta catego- 2) Decision racional basada en consideraciones relevantes
ria son maximos) que incluyen creencias y valores sistematizados.

DEBEN Adultos por encima de la mayoria de edad legal; Enfermos
CONSIDERARSE reflexivos y autocriticos; Poseedores de maduros mecanis-
COMPETENTES: mos de compensacién: (altruismo, previsién, sublimacion).

Enfermos indecisos, cambiantes o ambivalentes; Creencias

DEBEN falsas sobre la realidad, o que estan en contradiccién con
CONSIDERARSE sus ideas previas; Histeria; Abuso de drogas; Defensas neu-
INCOMPETENTES: réticas: (Intelectualizacion, represion, disociacion, acting

out, depresion leve, hipomania...)
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ANATOMIA DEL CORAZON
Enrique Simonet

Este cuadro también se conoce como “Y tenia corazon”.
Al parecer durante la estancia que realizé el pintor
valenciano en Roma recibi6 el encargo de realizar un
desnudo femenino. La simpatia que tenia Simonet por
los médicos le llevé a realizar una composicién un tanto
diferente, opté por representar el cuerpo desnudo sin
vida de una prostituta, fallecida de forma prematura a
consecuencia de los “excesos realizados”. Junto al
caddver aparece el médico que realizo la autopsia. En el
cuadro tiene un sentido de indole moral: a pesar de ser
una “mujer de la calle” tenia un buen corazén. Si se
observa con detalle la composicion se podrd contemplar
la fidelidad a la anatomia cardiaca.
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IndlCe del capitulo
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e Antecedentes.
o [Importancia del problema .
I Concepto y definiciones.
I Criterios para laLET (Limitacion del Esfuerzo Terapéutico).
® Primer paso: ;a quién limitar? Evaluacion del caso.
- Preferencias del paciente.
- Preferencias de los allegados.
- Pronéstico (gravedad).
- Calidad de vida.
- Distribucion de recursos (inversion racional).
e Segundo paso: ;qué limitar? Tomar la decision.
- Deliberacion participativa.
- Aclarar el fin de la intervencion.
o Tercer paso: ;como limitar? Medidas.
- Medidas negativas.
- Medidas positivas.
I Principales problemas éticos con la LET.
e Aplicacion de una LET no indicada.
e Obstinacion profesional.
e Negacion de los allegados a una LET indicada.
I Bibliograffa.

201



202

Limitacion del esfuerzo terap€utico

Introduccion

1 debate sobre la limitacion del esfuerzo terapéutico (LET) deriva de la

cuestion sobre si todo lo técnicamente posible es éticamente aceptable.

No se trata de un debate técnico, sino ético. Sabemos lo que podemos es-
perar de la tecnologia con bastante aproximacién. La duda es si debemos aplicar
un tratamiento a un paciente concreto cuando existe el riesgo de dafiar deter-
minados valores. Prolongar la vida, que es un valor en si mismo, puede coli-
sionar con otros valores, como el respeto a las decisiones del paciente, el
cuidado de la calidad de vida o con la atencién de otras personas al disponerse
de recursos limitados.

Antecedentes

El desarrollo cientifico de la medicina en los tltimos 50 afios ha permitido re-
trasar el final de la vida en muchos pacientes. Algunos hitos fundamentales han
sido el masaje cardiaco externo (Kouwenhowen y Jude, 1961), la dialisis (Scrib-
ner, 1962), la desfibrilacién (Zoll y Lown, 1962), el trasplante renal (Alexandre,
1963), el trasplante cardiaco (Barnard, 1967) o la ventilacién mecénica prolon-
gada (Engstrom, 1974)".

Las técnicas de soporte vital provocaron un cambio en el proceso del morir.
El médico tenia un poder sobre la vida desconocido hasta entonces. Se podia
definir el momento de la muerte y la forma en la que acontecia.

Pero la tecnologia no es inocua, y produce dafios que a veces superan el be-
neficio’. La obligacién de los médicos de mantener la vida buscando un hipotético
beneficio para los pacientes les llevaba a no considerar con frecuencia el perjuicio
que se provocaba a enfermos con mal prondstico o mala calidad de vida. Esto
condujo a que algunos familiares llevasen a los tribunales a equipos médicos por-
que consideraban que el uso que se hacia de las técnicas de soporte vital no era
adecuado. Asi nos encontramos con casos como el de Karen Quinlan en 1976 (sus-
pensién de la ventilacién artificial en estado vegetativo persistente), el caso Nancy
Cruzan en 1983 (retirada de la alimentacién por sonda nasogdstrica) o el mds re-
ciente de Terri Schiavo en 2004 (también sobre la retirada de la alimentacién ar-
tificial)®. Muchas de estas sentencias han ido cuestionando las medidas de soporte
vital en pacientes con mal pronéstico y escasa calidad de vida.

El debate sobre el dafio que provoca la tecnologfa en pacientes con mal pro-
néstico o calidad de vida no se ha producido inicamente respecto a las medidas
de soporte vital. Una vez que se decide que un enfermo no ingresa en una
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unidad de cuidados intensivos, el resto de médicos también se plantean si deben
continuar realizando determinadas medidas diagndsticas agresivas o si han de
aplicar ciertos tratamientos (transfusiones, antibiéticos, quimioterapia, .. ).

Para regular la toma de decisiones en estas situaciones tan complejas, se
han desarrollado diversos procedimientos, como la elaboracién de protocolos
especificos o la asesorfa de los comités de ética asistencial, 6rganos interdisci-
plinares que asesoran a profesionales y a usuarios en los centros sanitarios ante
conflictos éticos.

Importancia del problema

Se estima que el 60% de las muertes ocurridas en Unidades de Cuidados Inten-
sivos (UCIs) vienen precedidas de decisiones de LET. En un estudio del grupo
de bioética de la Sociedad Espafiola de Medicina Intensiva, Critica y Unidades
Coronarias (SEMICYUC), se recogieron durante dos meses los ingresos de 75
UClIs de Espafia*®. De 7.615 pacientes, 1.340 (17,6%) cumplian criterios de fra-
caso multiorgdnico (FMO). La mortalidad intra UCI en FMO fue del 37,3%,
frente a una mortalidad hospitalaria del 44,6%. En el 71% de los pacientes que
fallecieron se aplicé algtn tipo de LET. Las mds frecuentes fueron érdenes de
no reanimacién cardiopulmonar y didlisis.

Tipo de LET empleado Porcentaje
Ordenes de no reanimacion 54,2%
Dialisis extrarrenal 36,1%
Farmacos vasoactivos 30,4%
FiO2 altas 27,5%
Ventilacion mecanica 18,5%
No reanimacion cardiopulmonar 14,9%
Nutricién artificial 13,3%
Total (algun tipo de limitacion) 70,6%

En otro estudio espafiol las formas de LET en UCIs mds habituales fueron
los farmacos vasoactivos (72%), la ventilacién mecdanica (43,6%), los antibidticos
(27,2%) y la nutricién (21,8%)°. Casi todos los estudios en UCIs van en esta linea,
con porcentajes de LET hasta del 70% en los enfermos que fallecen.
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También se dispone de estudios en el campo de la Pediatrfa y Neonatolo-
gia, donde la situacién se hace especialmente compleja y la familia cobra gran
importancia en la toma de decisiones”®.

Hay algunos trabajos sobre la retirada del tratamiento antibiético en pa-
cientes hospitalizados. En uno de ellos se evalué prospectivamente la retirada
del tratamiento antibi6tico’. Se incluyeron 63 pacientes, un 8,9% del total de los
pacientes ingresados. La media de edad fue de 84,6 afios, un 86% presentaba
demencia, un 73% incapacidad para tomar decisiones y un 30% neoplasia. El
motivo mds importante que llevé a la retirada del tratamiento antibiético fue
un mal pronéstico vital con percepcién de muerte cercana y /o falta de respuesta
al tratamiento. En todos los casos hubo pleno acuerdo con los familiares en la
decisién de LET. La decisién del médico tuvo gran importancia para cambiar
la actitud de las familias, hecho evidenciado previamente por Deborah Cook!0
en un estudio sobre retirada de la ventilacién mecédnica. También se dispone de
informacién en poblacién anciana institucionalizada. En un trabajo’! no se inici6
tratamiento antibidtico en el 27.2% de los pacientes de instituciones geridtricas,
y en el caso de pacientes en estado vegetativo persistente, la retirada de anti-
biéticos ha llegado al 72%'.

Otro estudio interesante revela la opinién de los familiares sobre la reali-
zacién de diferentes técnicas invasivas en 115 pacientes mayores de 75 afios'®.
La mayor parte de los familiares (85%) estaba de acuerdo en realizar técnicas
invasivas, sin hacer diferencias si los pacientes tenfan demencia. Sin embargo
al preguntar sobre LET en técnicas concretas, los familiares eran partidarios de
limitar en un 38% la reanimacién cardiopulmonar, en un 40% las punciones
diagnésticas, en un 41% la colocacién de sonda nasogdstrica y en un 49% el tra-
tamiento antibiético intravenoso.

Concepto y definiciones

Aunque intuitivamente se entienda lo que es la LET, es importante precisar el

concepto, sus tipos y algunos términos relacionados!™.

— Limitacién del esfuerzo terapéutico: Consiste en no aplicar ciertas medi-
das que parecen extraordinarias o desproporcionadas para la finalidad te-
rapéutica que se plantea en un paciente con mal prondstico vital y/o mala
calidad de vida. El término LET no es del todo apropiado, porque la limi-
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tacion se hace con frecuencia sobre procedimientos diagnésticos, no sélo

sobre tratamientos. Por otro lado, algunos autores proponen hablar de

“adecuacién de medidas”, por la connotacién negativa que puede tener la

“limitacién del esfuerzo”. En cualquier caso, podriamos distinguir entre:

1. Pacientes de mdximo esfuerzo terapéutico: Aquellos en los que se
debe utilizar todo el potencial médico del centro asistencial por existir
una probabilidad razonable de alcanzar un beneficio terapéutico.

2. Pacientes de limitacion del esfuerzo terapéutico: Aquellos en los que,
por las caracteristicas del proceso patolégico o su situacién clinica, se
restringen determinados procedimientos diagndsticos y tratamientos
que pueden resultar mds dafinos que beneficiosos.

Tipos de LET: Existen dos posibilidades: No iniciar determinadas medidas
(withholding) y retirar un tratamiento previamente instaurado (withdra-
wing). Aunque psicolégicamente es mds dificil retirar que no instaurar una
medida, no existe diferencia desde un punto de vista ético'*!>16,

Medida extraordinaria: Resulta dificil dar una definicién precisa. Serfa lo
opuesto a una medida ordinaria. El cardcter extraordinario deriva de que
una medida sea invasiva (agresiva), de alto riesgo para el paciente, que re-
quiera una tecnologia compleja, escasa, poco disponible, de elevado
coste,...

Medida desproporcionada: Aquella con una balance inadecuado entre
costes-cargas / beneficios para un enfermo, en funcién de los objetivos per-
seguidos (fundamentalmente curar, mejorar o aliviar). Una medida des-
proporcionada no ofrecerfa un beneficio relevante al paciente y producirfa
un gran dafio o carga al propio paciente, su familia o a la sociedad (consi-
derando los recursos consumidos).

Obstinacién profesional (diagndstica o terapéutica): Refleja la imagen
opuesta a la LET. La obstinacién profesional es el intento de prolongar la
vida del paciente mediante la aplicacién de medios extraordinarios o des-
proporcionados para el objetivo perseguido con el enfermo. Es el término
moderno para referirse a situaciones de distanasia, ensafiamiento o encar-
nizamiento terapéutico.

Inutilidad terapéutica: Tratamiento inttil es aquel que, correctamente
aplicado y con indicacién precisa, no obtiene el resultado esperado.
Futilidad terapéutica: Tratamiento fttil es aquel que, ya desde el principio,
no puede proporcionar un beneficio al paciente. El tratamiento futil fracasarfa
con total seguridad en alcanzar el objetivo que se plantea con el enfermo.
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Criterios para la LET

En relacién con la LET existen tres preguntas fundamentales: ;A quién limitar
las medidas? ;qué limitar? y ;cémo? Primero habria que ver si es un paciente
a quien se deben limitar esfuerzos diagndéstico-terapéuticos, o si es un paciente
de méximo esfuerzo terapéutico. Después hay que ver qué medidas deben li-
mitarse en funcién de los objetivos trazados. Finalmente se debe proceder a
hacerlo (;cémo?). Para intentar responder a estas preguntas es necesario es-
pecificar qué criterios son los mds importantes para cada uno de los tres pasos.

Un estudio realizado en 6 UCIs de Espafia con 2.970 pacientes', mostré
como los criterios para la LET no eran uniformes en los servicios estudiados.
Dependian de las caracteristicas de la poblacién analizada. La dificultad para
establecer criterios para una LET se basa en que los factores a considerar para
realizarla no son exclusivamente clinicos.

En primer lugar, debe sefialarse que los criterios han de ser racionales.
Se ha de poder razonar y argumentar con ellos. No se puede depender del
juicio que marque cada clinico discrecionalmente. Otro aspecto que no puede
olvidarse es que los criterios para realizar una LET aportan argumentos para
decidir, pero no eliminan por completo la incertidumbre. Si en clinica es dificil
alcanzar la certeza, en ética clinica, donde se afiaden a los aspectos técnicos
conflictos entre valores, resulta atin mas complejo tomar decisiones con cer-
teza.

Se han realizado varios estudios para averiguar los criterios para la LET
(en el esquema que proponemos en este capitulo, para el quién), casi todos en
pacientes ingresados en UCIs. El grupo de estudio de Deborah Cook!®!” con-
cluye que estos criterios son: la percepcién que tiene el médico de lo que pre-
ferirfa el paciente, la percepcién de la pobre calidad de vida que tendra el
paciente, la percepcién de las funciones superiores cognitivas y la utilizacién
de fdrmacos inotropos o vasopresores. Una estimacién de probabilidad de su-
pervivencia menor del 10% se asociaba con mayor proporcién de LET, pero
el 29 % de los pacientes que, segiin los médicos, tenfan menos del 10% de pro-
babilidad de sobrevivir, eran dados de alta de la UCI con vida.

La SEMICYUC ha realizado una propuesta de actuacién para la toma de
decisiones de LET en los pacientes de medicina intensiva'®. Esta propuesta
consta de los siguientes puntos: la decisién debe ajustarse al conocimiento ac-
tual de la medicina, debe discutirse colectivamente y tomarse por consenso,
debe siempre informarse y consultarse a los familiares intentando alcanzar
un acuerdo, no ingresar a un paciente en una UCI es una forma de LET, tomada



IV. TOMA DE DECISIONES EN ETICA CLINICA

la decisién de LET existe la obligacién ética de no abandonar, las organiza-
ciones tienen que intentar definir aquellos tratamientos inadmisibles, inade-
cuados y/o futiles partiendo de la base de que los recursos son limitados y,
por tltimo, un cuidado de alta calidad con las familias no sélo sirve como do-
cencia, sino que también afecta a la reputacion e imagen.

Una revisién de la bibliograffa permite establecer los siguientes criterios
como los mds importantes para la LET:

Primer paso: ;a quién limitar? Evaluacién del caso
D  Preferencias del paciente

Cuando se plantea una decisién de LET lo primero que se debe hacer es
conocer la opinién del paciente, sus preferencias. En medicina existe una ten-
dencia a subestimar la capacidad de hecho del paciente para decidir. Se con-
sidera que los pacientes no son competentes con mayor frecuencia de lo que
realmente son y las decisiones son tomadas en estos casos por allegados o por
el propio médico®. Si el paciente no puede manifestar directamente sus pre-
ferencias habria que averiguar si ha realizado voluntades anticipadas o ins-
trucciones previas?. Si no las tiene, se deberia intentar respetar su proyecto
de vida y valores. Para ello es muy importante la informacién que pueden
aportar los allegados. Y, finalmente, si tampoco se puede obtener esta infor-
macién, el equipo médico debe actuar buscando el mejor interés para el pa-
ciente, realizando un balance de beneficios/ cargas de cada una de las medidas
que se vayan a tomar. El proceso de averiguacién de las preferencias de los
pacientes supone un esfuerzo que no debe escatimarse, individualizandose
siempre las medidas.

D  Preferencias de los allegados

La participacién de los allegados o representantes en la toma de decisio-
nes de LET es variable (entre un 44% y un 17%)**>?3. Cuando el paciente estd
incapacitado judicialmente o si no es competente para una decisién concreta,
deben ser los tutores correspondientes los que decidan. Si no los hay, son los
allegados mds cercanos quienes deben contribuir en el proceso de toma de
decisiones.
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D  Prondstico (gravedad)

La LET debe establecerse en pacientes cuya situacion clinica sea grave, irre-
versible o terminal. Un estudio del grupo de bioética de la SEMICYUC buscaba
tomar decisiones de LET con una seguridad de irreversibilidad importante?*?>.
Se trataba de pacientes con 5 dias de evolucién de Fracaso Multiorgénico (FMO)
con puntuacién Sequential Organ Failure Assessment (SOFA) > 10, edad > 60
afios y tendencia a estar igual o empeorar. Esto acarreaba una mortalidad del
100% (77 de 1.340 cumplian estos criterios), con una especificidad 100% pero una
baja sensibilidad (7,2%). Este escenario de toma de decisiones sobre la base de
un prondstico de certeza no es frecuente en otras unidades de hospitalizacién.
Mads atin, el célculo del prondstico es la parte mds oscura de la medicina. Para
poder realizarlo es fundamental partir de un diagnéstico lo més preciso posible.
Debe quedar claro si se trata de una enfermedad curable o no, si es irreversible
o si es terminal. Tras ello han de calcularse las posibilidades de éxito con las te-
rapias disponibles en ese paciente y si se han agotado los medios terapéuticos a
nuestro alcance. Finalmente se establece el prondstico. Cuanto mds preciso sea
el diagnéstico dispondremos de una mayor seguridad prondstica. En el pronés-
tico se debe tener en cuenta la probabilidad de curacién y la esperanza de vida
calculada para el estadio evolutivo de la enfermedad en ese paciente.

] Calidad de vida

La Organizacién Mundial de la Salud define la calidad de vida como la
percepcién subjetiva de la vida propia en las facetas fisica, psiquica y social. En
medicina se utiliza este criterio, y por ello se evaltia a través de encuestas sobre
calidad de vida. Sin embargo en pacientes en situacién clinica grave, irreversible
o terminal, no es fdcil realizar esta evaluacién. La calidad de vida en estos pa-
cientes se estima con frecuencia externamente y para ello es preciso usar escalas
o indices validados, no la mera apreciacién subjetiva de los clinicos. El criterio
calidad de vida ha sido visto por los médicos como un factor fundamental para
la toma de decisiones de LET, tanto la calidad de vida previa (92%) como la fu-
tura o predecible (83%)*%.El deterioro cognitivo es un factor que empeora con-
siderablemente la calidad de vida. En un trabajo sobre los factores que
determinan la LET en los enfermos con neoplasia, la edad y sobre todo el dete-
rioro cognitivo fueron determinantes: a ninguno de los enfermos con deterioro
cognitivo se le realizé confirmacién anatomopatolégica del diagnéstico ni se
estableci6 tratamiento oncolégico activo®.
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] Distribucion de recursos (inversion racional)

En procedimientos muy costosos o escasos (ingreso en UCL transplantes,
fdrmacos de poca disponibilidad,...), se ha de procurar que el reparto de los re-
cursos se rija por el criterio de justicia distributiva. Es decir, deben destinarse
los recursos a aquellos que los van a aprovechar mds. El prestigioso bioeticista
norteamericano Daniel Callahan introdujo el concepto natural life span. Equi-
valdria al lapso de tiempo que permite que una persona haya desarrollado un
proyecto de vida. Una vez cumplidos el natural life span (hacia los 80 afios), Ca-
llahan propone que no se deben utilizar medidas extraordinarias. Los recursos
deben utilizarse en los mds jovenes, sin abandonar a los ancianos. Se tratarfa
de realizar una inversién racional de los recursos®. En la cultura mediterranea
no se suele utilizar la edad como criterio determinante por el riesgo de ageismo
(discriminacién en contra del anciano en base exclusivamente a la edad crono-
légica), aunque la edad limita algunos recursos, como los transplantes. Por otro
lado, numerosos estudios muestran como la edad determina la actitud con los
pacientes diagnosticados de neoplasia para limitar medidas®*>%. Serfa necesa-
rio un anadlisis de regresién logistica para ver si es una variable independiente,
porque la edad se asocia generalmente a un peor pronédstico y calidad de vida.
Excepto en procedimientos extraordinariamente escasos y costosos, como el
trasplante, la distribucién de recursos debe ser un criterio de segundo orden.
En primer lugar deben considerarse las preferencias del paciente (de los alle-
gados si es incapaz), el pronéstico y la calidad de vida.

Segundo paso: ;qué limitar? Tomar la decision
D  Deliberacion participativa

Al analizar el caso debe considerarse el enfermo en su conjunto®. Si las
medidas son extraordinarias y desproporcionadas en “ese enfermo”, conside-
rando su biologfa, pero también su biografia, valores y el entorno®. Una deci-
sién de LET es conveniente realizarla con todos los implicados. Por supuesto
el propio paciente y sus allegados, pero también conviene incluir a todos los
profesionales involucrados. Esto contribuye a no descargar toda la responsabi-
lidad en el médico y garantiza que las decisiones se tomen mds prudentemente.
Para ello es fundamental un trabajo en equipo donde se establezca un proceso
deliberativo sobre el caso en cuestién. En un estudio espafiol, en un 70% de los
casos se consulté con la familia sobre la decisiéon de LET, alcanzdndose un
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mayor o menor grado de acuerdo en el 60% de los casos (cifra semejante a la de
EE.UU.)*%¥ La formacién en habilidades de comunicacién a los profesionales
y el establecimiento de estrategias comunicativas resultard de gran ayuda en
esta fase®.

D  Aclarar el fin de la intervencion

La decisiéon fundamental que busca la deliberacién sobre el caso es deter-
minar si el paciente es subsidiario de médximo esfuerzo terapéutico o si se debe
realizar LET. Y en caso de que se realice LET, qué patologias van a ser tratadas
y cuales no. O si tinicamente se van a paliar sintomas. Es posible que se decida
no ingresar a un enfermo en la UCI, pero que simultdneamente se le trate una
neumonia. Pero también es posible que se retiren inclusive los antibiéticos y
tnicamente se mantengan las medidas paliativas. La decisién tomada debe co-
municarse al enfermo, a sus allegados cuando sea pertinente y ha de registrarse
en la historia clinica.

Tercer paso: ;como limitar? Medidas
D  Medidas negativas

No iniciar [ Retirar: Una vez tomada la decisiéon de LET para un/os pro-
ceso/s, no deben realizarse: procedimientos extraordinarios, medidas despro-
porcionadas, indtiles ni fttiles para el objetivo terapéutico trazado. Y en caso
de haberse iniciado, se debe proceder a su retirada®.

D  Medidas positivas

— Tratamiento de las patologias que se han decidido tratar (medidas in-
termedias ). Deben mantenerse o instaurarse las medidas orientadas al trata-
miento de las patologias que, tras la deliberacién del caso, se han decidido tratar
pensando en el objetivo fijado. Algunos aspectos que conviene aclarar sobre las
medidas intermedias son: el tratamiento de las infecciones, la transfusion de he-
moderivados, el tipo de nutricién e hidratacién y la realizacién de medidas
diagnésticas invasivas®. Este paso puede ser el mds complejo y, si es necesario,
debe realizarse una estratificacién de las medidas.
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— Medidas paliativas: Establecer una LET no supone una negativa al tra-
tamiento ni por supuesto se “deja morir” al paciente. Deben mantenerse los cui-
dados y el tratamiento sintomadtico que sea preciso*'.

PREFERENCIAS
DEL PACIENTE

PREFERENCIAS DE
LOS ALLEGADOS

GRAVEDAD
(PRONOSTICO)
CALIDAD DE VIDA

DISTRIBUCION
DE RECURSOS

DELIBERACION
PARTICIPATIVA

ACLARAR EL FIN DE
LA INTERVENCION

MEDIDAS
NEGATIVAS

MEDIDAS
POSITIVAS:

1° paso: ¢a quién limitar? Evaluacion del caso

e |Individualizar.

e Preguntas: ¢ Es preciso el diagndstico? ;Esta optimizada
la terapia?
e Calculo del pronéstico en “ese” paciente.

e |nversion racional

2° paso: ;¢qué limitar? Tomar la decision

e |ndividualizar.

Comunicar la decisién y registro en historia clinica.

3° paso: ¢como limitar? Medidas.

e Noiniciar / Retirar:
— Procedimientos desproporcionados
(cargas/beneficios).
— Procedimientos extraordinarios.
— Procedimientos inutiles y futiles.

e Tratamiento de las patologias que se ha decidido tratar
(medidas intermedias).
e Medidas paliativas.
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Principales problemas éticos con la LET
D  Aplicacion de una LET no indicada

Uno de los errores que se pueden cometer en la préctica clinica es la limi-
tacién de medidas en pacientes que se pueden beneficiar de las mismas. Una
variante de aplicacién de una LET no indicada es la negacién de una medida
por miedo a no poder retirarla posteriormente. Para evitar la LET no indicada,
es fundamental aclarar la primera fase: averiguar las preferencias del paciente,
realizar una aproximacién lo mds precisa posible al prondstico y conocer su ca-
lidad de vida. En situaciones conflictivas o confusas, es conveniente que el diag-
nostico de irreversibilidad 6 terminalidad sea tomado por més de un médico,
con suficientes conocimientos y experiencia en la enfermedad en cuestion.

D  Obstinacion profesional

Es lo opuesto a lo anterior. Es una obligacién ética y legal no realizar pro-
cedimientos extraordinarios o desproporcionados en pacientes con mal pronés-
tico y/o mala calidad de vida. Esto se recoge ademds en todos los c6digos
deontolégicos (Cédigo de Etica Médica del Consejo General de Médicos, arti-
culo 28, 2). ;Qué puede llevar a una obstinacién profesional? Puede estar pro-
ducida por conflictos no resueltos del propio médico o de este con la familia.
La falta de experiencia, posiciones “vitalistas” extremas (que sitdan el valor
“cantidad de vida” por encima de otros valores), una medicina defensiva o el
miedo a conflictos con la familia pueden llevar a los profesionales a posiciones
desproporcionadas o rigidas.

D  Negacion de los allegados a una LET indicada

La negacién de los allegados a una LET argumentada puede deberse a un
deseo de mantener la vida a toda costa, a una actitud de negacién ante la muerte
o inclusive a sentimientos de culpa. Un escenario posible es que los allegados
decidan la continuacién de medidas en contra de la voluntad del equipo mé-
dico. El manejo de estas situaciones es complejo. El objetivo de la decisién no
debera ser la evitacién de la culpa o del enfrentamiento, sino tomar las mejores
decisiones para el enfermo*2 En estos casos puede ser ttil la utilizacién de pro-
tocolos de LET (deseablemente de la propia institucién) y la consulta al comité
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de ética asistencial, todo ello encaminado a mejorar el proceso deliberativo que
ha de establecer con la familia y allegados del paciente*. En caso de que no
exista acuerdo, antes de tomar una decisién en contra de la opinién del paciente
o de sus allegados, es conveniente consultar con los servicios juridicos, y si es
preciso debe solicitarse una autorizacién judicial.
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MUERTE DE CHATTERTON
Henry Wallis

“Muerte de Chatterton” es uno de los cuadros que se utilizan para
ensefiar en algunas universidades norteamericanas (Yale, Brown, Duke,
Cornell) alos alumnos de medicina a “ser detectives clinicos”, lo cual no
es otra cosa que ensefiarles a tomar decisiones. Se les deja observar
durante unos minutos el cuadro, sin mostrarles el titulo, y a
continuacion se les realiza una serie de pregquntas: ;El personaje estd
dormido, inconsciente o muerto? ;En qué parte de la casa tiene lugar la
escena? ;A qué hora? ;Edad del personaje? ; Qué indica la posicion y el
puiio cerrado de la mano izquierda?

Vayamos con las respuestas. Por la postura es bastante improbable que el
personaje duerma y la cianosis apunta a la muerte. El hecho de que se
vislumbre la ciudad a través de los cristales, asi como el techo inclinado y
la construccion de la ventana debe hacernos sospechar que estamos en un
dtico, y no en un sétano como alguno podria sefialar. Si nos fijamos en la
vela, su humo hace pensar que ha debido estar encendida toda la noche,
esto junto al tono amarillento rosdceo del cielo, nos hace sospechar que
nos encontramos en el amanecer. La estructura fisica nos revela que se
trata de un joven y la posicion de las manos, quizds, estd en relacion con
los dolores que sufrié durante su agonia.



IV. TOMA DE DECISIONES EN ETICA CLINICA
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Introduccion

péutico, constituyen un derecho fundamental del paciente amparado

por el principio de autonomia, y perfectamente protegido por la Ley
41/2002! de Autonomia del paciente, y anteriormente por la Ley General de Sa-
nidad de 1986, y por el Convenio del Consejo de Europa (Convenio de Oviedo)
de 1997.

Esta legislacién estd soportada por una fundamentacion ética fuerte y bien
establecida basada en el principio moral de autonomia y respeto a las decisiones
de las personas y no s6lo basado en la eficacia de las actuaciones clinicas contra
la enfermedad, este tiltimo conocido como principio de beneficencia.

No obstante sigue siendo comprensible que el rechazo por el paciente de
una recomendacién médica bien fundada sea, a menudo, dificil de aceptar por
un médico responsable. Ademds esta aceptacién es mucho mds dificil si cabe,
cuando el rechazo de una paciente competente parece irracional, es decir, si es
claramente contrario a los propios intereses y bienestar del paciente?.

E 1 rechazo a las actuaciones médicas, ya sean de tipo diagndstico o tera-
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En lo que sigue intentaré fundamentar el principio ético de autonomia ba-
samento principal del derecho al rechazo, y exponer las principales leyes que
amparan este derecho en nuestro pais. Una vez conocido esto, expondré la ne-
cesaria evaluacién por parte de los profesionales sanitarios de cualquier situa-
ci6én de rechazo de las decisiones sanitarias centrandonos sobre todo en la
casuistica aportada por un tipo especial de rechazo encarnado en la figura de
los testigos de Jehové.

Fundamentacion ética del rechazo de las actuaciones
médicas

El principio moral, sobre el que se basa el rechazo de las actuaciones médicas
por parte del paciente, es el principio de autonomia. La expresién juridica del
principio de autonomia son los derechos humanos subjetivos o personalisi-
mos. Estos derechos bésicos de las personas son derechos primarios, presentes
desde siempre por el mismo hecho de ser personas, y por tanto derechos pri-
vados.

El concepto de Derecho Privado, establecido ya desde el Derecho Romano,
permite distinguir entre aquellos derechos que pueden y deben ser gestionados
libremente por las personas, sin interferencias de otros (incluido el Estado), de
aquellos derechos que deben ser gestionados por el estado (funcionamiento de
la Institucién del Estado, y las relaciones del Estado con los particulares) y al
que se conocen como Derecho Piblico. En este sentido los derechos privados
han de ser de ejercicio libre y personal, considerandose ilegitima la intervencién
del Estado (ostentador de la legitima utilizacién de la fuerza) para regular los
mismos. Este derecho a la privacidad, es decir, el derecho a la no interferencia
del Estado en los asuntos privados, y por tanto, el derecho a la no invasién por
la autoridad oficial, fue establecido y definido a finales del siglo XIX por los Nor-
teamericanos Samuel Warren y Louis Brandeis en un famosos articulo publicado
en la Harvard Law Review en el afio 1890 y titulado “The right to privacy”®.

Se han establecido muchos derechos humanos fundamentales, entre los
que cabe destacar el derecho a la vida, la salud, la propiedad, la libertad de con-
ciencia, la intimidad y el honor. Cémo es bien sabido, todos estos derechos estan
protegidos por las Constituciones de las mayor parte de los estados al ser dere-
chos esenciales de las personas.

Dentro del andlisis de estos derechos fundamentales, vamos a pararnos en
considerar los tres tiltimos derechos anteriormente citados, a saber, libertad de
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conciencia e intimidad, derechos muy relacionados con el tema que nos ocupa
(el rechazo a los tratamientos médicos).

En el siglo XVII se comienza a conquistar el derecho a la libertad de con-
ciencia o libertad de creencias. Este derecho basico comenzé a dotarse de con-
tenido después de las guerras de Religion, las cuales asolaron Europa en el siglo
XVIy XVII, entendiéndose que cada individuo debia ostentar la legitima posi-
bilidad de tener las creencias religiosas que quisieran sin interferencia de los
deméds individuos ni del Estado. Esta original libertad de creencia religiosas, se
fue ampliando progresivamente durante el siglo XVIII, alcanzdndose la libertad
para optar por diferentes tipos de creencias, no solo religiosas, sino también
ideolégicas, politicas etc....

Sin embargo, atin no se alcanz6 la plena libertad para poder optar por la
gestion del propio cuerpo y de nuestra propia sexualidad. La gestién del cuerpo
y por tanto las decisiones sobre la vida y la muerte, asi como sobre nuestra pro-
pia sexualidad atin segufan siendo propiedad de las instituciones religiosas y
politicas, y por tanto en buena parte reguladas por los mandatos religiosos y
por el Cédigo Penal.

Hemos tenido que esperar hasta las tultimas décadas del siglo XX para co-
menzar a adquirir el derecho a la libertad de decidir sobre nuestro propio
cuerpo, y la intimidad personal, derecho privado no reconocido hasta ahora y
que no podrd ser regulado por el Estado (como derecho privado que es) salvo
en determinados supuestos.

La libertad de decisién sobre las acciones u omisiones que afectan a nues-
tro propio cuerpo, asi como el derecho a la intimidad, es inherente a todo ser
humano por el mismo hecho de serlo, independientemente de cual sea el con-
tenido final de dicho pensamiento. El derecho a la intimidad, a la libertad de
creencias y a las decisiones sobre nuestro propio cuerpo es un derecho estruc-
tural, mereciendo todo el respecto independientemente de su contenido. Se da
por supuesto que habrd de ser protegido por las leyes bésicas de los Estados?.

Esto se ve muy claramente en la famosa sentencia del juez Cardozo en el
caso de Schloendorf vs New York Hospital, de 1914, en la que Cardozo afirma
que “cada ser humano de edad adulta y sano juicio tiene el derecho a determi-
nar lo que debe hacerse con su propio cuerpo; y un cirujano que realiza una in-
tervencion sin el consentimiento de su paciente comete una agresiéon de cuyas
consecuencias es responsable”’.

De este modo, la ley Norteamericana reconocia, no ya el derecho de todo
hombre a la autodeterminacidn, cosa ya lograda hacia tiempo, sino el derecho
del paciente a la autodeterminacién. De este modo todo paciente tiene derecho
a la inviolabilidad de su persona, eligiendo como quiere que se le trate médi-
camente, razén por la que cualquier actuacién en su cuerpo sin su consenti-
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miento puede ser delito de coaccidn (coaccidn técnica), atin cuando sea técni-
camente perfecta y de efectos beneficiosos.

El rechazo al tratamiento médico entra de lleno dentro de lo que se puede
considerar el derecho a la gestién del propio cuerpo, de la sexualidad, de la
vida y de la muerte y como tal ha de ser respetado y protegido por las leyes bé-
sicas del Estado.

Legislacion actual

La regulacién normativa en el ordenamiento juridico espafiol de la autonomia
del paciente se concreta a través de la figura del consentimiento informado. El
desarrollo del consentimiento informado, tal y como hoy es entendido, se inicia
con el Cédigo de Nuremberg de 1948 (a raiz de las investigaciones nazis sin
consentimiento en prisioneros) y alcanza su maximo desarrollo en nuestro or-
denamiento juridico con la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bésica reguladora
de la autonomia del paciente y derechos y obligaciones en materia de informa-
cién y documentacion clinica.

La Constitucién Espafiola (CE) de 1978 protege como derechos fundamen-
tales el Derecho a la Integridad fisica y moral (Articulo 15 CE) y el Derecho a
la Proteccién de la Salud (Articulo 43 de CE). A raiz de estos derechos funda-
mentales y para darles contenido se promulga la Ley General de Sanidad de
1986°, que tiene por objeto en otros cometidos, normativizar los derechos de los
pacientes. En este sentido especifica en su articulo 10 la carta de los derechos
de los pacientes, en cuyo apartado 6 habla especificamente del consentimiento
informado.

El propio Cédigo de Deontologia Médica de 1999, también trata el tema
del consentimiento informado en sus articulos 10.2 y 10.4 indicando este dltimo
que;

“cuando las medidas propuestas supongan para el paciente un riesgo significativo,
el médico le proporcionard informacion suficiente y ponderada a fin de obtener,
preferentemente por escrito, el consentimiento especifico imprescindible para prac-
ticarlas”.

Pero el empujon definitivo que permite el completo desarrollo del princi-

pio de autonomia y del consentimiento informado, que como decimos, sera
hard completo en la ley 41/2002, fué el Convenido del Consejo de Europa para
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la proteccién de los derechos humanos y la dignidad del ser humano respecto
a las aplicaciones de la biologia y la medicina (Convenio de Oviedo)’. Este con-
venio, suscrito por la mayoria de pafses Europeos, constituye el marco comdn
que armoniza la diversidad legislativa de los paises firmantes y amplia los 1i-
mites del Consentimiento informado de la Ley General de Sanidad tales como
la revocabilidad del consentimiento, la posibilidad de la renuncia del paciente
a la informacién, las voluntades anticipadas o la relevancia de las opiniones de
los menores o incapaces (Articulo 5).

A pesar de que la Ley 41/20028 no es del todo novedosa, si enfatiza el de-
recho de autonomia del paciente. Dicha ley, que constituye la adaptacién de
las previsiones del Convenido de Oviedo al ordenamiento juridico espafiol, pre-
tende dotar de contenido a la autonomia del paciente permitiéndole ser parte
activa en el proceso clinico-asistencial, ddndole capacidad para poder tomar y
a su vez ser responsable de las decisiones respecto a su salud.

El articulo 2 de la Ley 41/2002 establece que;

“la dignidad de la persona humana, el respeto a la autonomia de su voluntad y a
su intimidad”

orientardn todas las actuaciones relacionadas con la obtencién y trata-
miento de la informacion (apartado 1). Ademds se establece que el consenti-
miento del paciente serd recabado una vez que se le haya facilitado toda la
informacién sobre su proceso (apartado 2), y que aquel podrd decidir libre-
mente entre las opciones clinicas disponibles (apartado 3). El apartado 4 de este
articulo, se reconoce el derecho que tiene todo paciente a negarse al trata-
miento, salvo en los casos establecidos y previstos por la Ley.

En el articulo 4, se reconoce el derecho que todo paciente a conocer toda
la informacién relativa a su proceso (excepto en los casos establecidos por la
Ley), asi como se reconoce el derecho de toda persona a que se respete su vo-
luntad de no ser informada.

En su articulo 8 se habla del Consentimiento informado, estableciéndose
en su apartado 1;

“Toda actuacién en el dmbito de la salud de un paciente necesita el consenti-
miento libre y voluntario del afectado, una vez que, recibida la informacion
prevista en el articulo 4, haya valorado las opciones propias del caso”.

Ademads se habla de su necesaria obtencién con cardcter previo a toda ac-
tuacién en el ambito de la salud, estableciéndose también aquellos supuestos
en que no se dard verbalmente, sino por escrito:
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“intervencion quiriirgica, procedimientos diagnésticos o terapéuticos invasores y,
en general, aplicacién de procedimientos que suponen riesgos o inconvenientes de
notoria y previsible repercusion negativa sobre la salud del paciente”.

Aunque como se ha visto, el consentimiento libre, voluntario y libre de co-
accioén es requisito imprescindible para toda actuacién médica en el &mbito de
la salud, 1a ley tiene previstas una serie de excepciones a este consentimiento.
La Ley 41/2002 recoge,de manera explicita, dos situaciones: cuando existe
riesgo para la salud publica (Articulo 9.2.a), y cuando existe riesgo inmediato
y grave para la salud del paciente y “no es posible conseguir su autorizacién”
(Articulo 9.2.b).

De las segundas de las excepciones al consentimiento previstas por la Ley
se pueden establecer dos consideraciones:

1*.  Que de haber negado el paciente previamente dicha autorizacién, la ac-
tuacion médica NO podria llevarse a cabo.

2%, Caso de NO existir una negacién previa a dicha intervencién, las actua-
ciones clinicas tendrian que ser las imprescindibles para preservar la
salud del paciente.

Por tanto, y tal como establece también el Convenio de Oviedo en su arti-
culo 8, ante la ausencia de consentimiento prevaleceria, por defecto, la pre-
servacién de la salud y la vida, como valores superiores del ordenamiento
juridico.

A este respecto habria que decir que en el ordenamiento juridico espafiol,
y de acuerdo a los establecido en el articulo 1.1 de la Constitucion Espaiiola
(CE), los valores superiores del ordenamiento juridico son LA LIBERTAD, LA JUS-
TICIA, LA IGUALDAD Y EL PLURALISMO POLITICO. No obstante, el Tribunal Consti-
tucional procedié a la amplicacién de este catdlogo al incluir también LA VIDA
HUMANA (sentencia del Tribunal Constitucional (STC) 53/1985). En dicha reso-
lucién se establece que;

“dicho derecho a la vida reconocido y garantizado en su doble significacion fi-
sica y moral, por el articulo 15 de la CE, constituye el derecho fundamental esen-
cial y troncal en cuanto es el supuesto ontolégico sin el que los restantes derechos
no tendrian existencia posible”.

Asi mismo se establece que el citado derecho implica;

“establecer un sistema legal en defensa de la vida que suponga una proteccion efec-
tiva de la misma y que dado el cardcter fundamental de la vida, incluya también,
como garantia tiltima, las normas penales”.
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Existirfa una tercera excepcién al consentimiento informado serfa el estado
de necesidad terapéutica (Articulo 5.4). Esta situacién se caracteriza porque el
conocimiento de su propio estado por parte del paciente puede resultar objeti-
vamente perjudicial para su propia salud, lo cual posibilita restringir la infor-
macién sanitaria que se le suministra, y autoriza al facultativo a actuar
profesionalmente sin informarle previamente.

De este articulo se podria extraer la conclusién de que el legislador intenta
proteger en ultima instancia la salud y la vida del enfermo como valor funda-
mental, en contra de su propia capacidad de decisién. Aunque este supuesto po-
dria atentar contra el derecho fundamental a la libre decisi6én sobre las actuaciones
que se realicen sobre el propio cuerpo, la jurisprudencia ha dejado claro que;

“desde la perspectiva sistemitica de los valores constitucionales no es verdad que
el mal que se trata de evitar (muerte) sea superior al que se lesiona (libertad de
conciencia), ya que este tiltimo afecta de lleno a la base y fundamento de todos los
derechos fundamentales, incluida la vida, que es la dignidad personal y el libre
desarrollo de la personalidad (Articulo 10.2 CE), lo que ha llevado a la doctrina
penal a considerar que sélo la vida libremente deseada es un bien juridica-

79

mente protegido””.

En cualquier forma, la interpretacién de este tercer supuesto de excepciéon
del CI ha de ser interpretado de una manera muy restrictiva. Ha de basarse en
criterios objetivos y no subjetivos del médico, y se ha de circunscribir a los casos
en que la informacién no sea necesaria para emitir un consentimiento valido a
una intervencién, y que se refiere a otro tipo de informacién no relevante a estos
efectos!®.

En el articulo 8, apartado 5, se establece que;

“El paciente puede revocar libremente por escrito su consentimiento en cualquier
momento.”

Coémo mareca el espiritu de la ley, y al igual que el paciente puede dar su
consentimiento libre y voluntario a un procedimiento, también puede recha-
zarlo. El articulo 2.4 de la Ley 41/2002 establece el derecho de todo usuario o
paciente a negarse al tratamiento, salvo en las excepciones determinadas por
la Ley (Articulo 9.3). En este caso la negativa deberd constar por escrito.

La posibilidad del Rechazo del tratamiento estaba ya bien establecido en
la La Ley general de Sanidad. Sin embargo alli se establecia que el derecho al
consentimiento quedaba excluido en caso de urgencia con peligro de lesiones
irrversibles o de fallecimiento (Articulo 10 apartado 6) y en segundo lugar, que
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la negativa al tratamiento propuesto suponia la obligacién de solicitar el alta

voluntaria (Articulo 10 apartado 9) en cuyo caso contrario la direccién del centro

podria expedir el alta forzosa.

La Ley 41/2002 mejorard estos dos aspectos. Por un lado impide realizar
cualquier accién en caso de que el paciente pueda y no de su consentimiento,
aunque la situacién sea de extrema urgencia, y en segundo lugar permite que
el paciente reciba un tratamiento alternativo, aunque sea paliativo, en caso de
que rechace el tratamiento propuesto. En este caso el paciente no estard obli-
gado a firmar el alta voluntaria ni podrd ser dado de alta forzosamente por la
direccién si existen alternativas de tratamiento que sean aceptadas por el pa-
ciente (Articulo 21).

En otro orden de cosas, la Ley 41/2002 establece la figura del Consenti-
miento por representacion: Existen otros casos donde el consentimiento infor-
mado sigue la normativa habitual en cuanto a naturaleza y contenido, sélo que
no serd el propio paciente el que autorice el procedimiento. En estas situaciones
serd un familiar, personas vinculadas al paciente de hecho o representante legal
el que dé el consentimiento para la actuacién médica. Es lo que se denomina
consentimiento por representacion y lleva implicito que la decisién que tome
el representante legal sea en beneficio del paciente. Se da en tres circunstancias:
— Cuando la persona no es competente para realizar la toma de decisiones.

Puede darse en personas con alguna patologia mental pero que no hayan

sido incapacitadas pero también puede darse en personas que pese a estar

conscientes presentan alguna intoxicacion o lesién que impide que sea
competente para la toma de decisiones. La mayor dificultad en estas si-
tuaciones es valorar si el paciente es competente o no. Desde el punto de
vista clinico, se ha propuesto que se considere competentes a las personas
que mantengan sus habilidades psiquicas y sean capaces de comprender

la informacién dada, razonar sobre los pros y contras del procedimiento y

decidir de acuerdo con sus objetivos, intereses y valores. La valoracién de

la competencia la hard el médico responsable y deberd dejar constancia en
la historia clinica de los criterios en los que se ha basado para decidir si el
paciente podia dar por si mismo el consentimiento o no.

— Cuando el paciente se encuentre legalmente incapacitado. Esta circuns-
tancia no presenta grandes conflictos y el consentimiento serd dado por el
tutor o representante legal. Es necesario que exista una sentencia firme de
incapacitacién. En este caso y, en base a lo referido en el articulo 5.2 de la
ley de Autonomia;

“El paciente serd informado, incluso en caso de incapacidad, de modo ade-
cuado a sus posibilidades de comprension, cumpliendo con el deber de infor-
mar también a su representante legal”.
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Por tanto, aunque el consentimiento lo obtengamos del tutor legal, serd
necesario dar también informacién lo més comprensible posible al incapaz
para no vulnerar su derecho a la informacién.

En menores de 16 afios. Hay que tener en cuenta que en pacientes entre 12
y 16 afios estd previsto que aunque sean los padres los que tomen la decisién, la
opinién del menor debe ser escuchada. De hecho, 1a ley prevé que si se da el caso
en que padres y un menor de 16 afios tengan opiniones contrapuestas sea la elec-
cion del menor la que prevalezca si el médico considera que el menor es lo su-
ficientemente juicioso como para haber comprendido la informacién y ser capaz
de una decisién cabal y equilibrada. En todo caso entre los 16-18 afios, queda a
criterio médico avisar a los progenitores para poder informarles y tener en cuenta
su opinién aunque, en principio, sea el menor el que tome la decisién tdltima. Ar-
ticulo 9.3: Se otorgard el consentimiento por representacion en los siguientes supuestos:
a)  Cuando el paciente no sea capaz de tomar decisiones, a criterio del médico respon-

sable de la asistencia, o su estado fisico o psiquico no le permita hacerse cargo de

su situacion. Si el paciente carece de representante legal, el consentimiento lo pres-
tardn las personas vinculadas a él por razones familiares o de hecho.

b)  Cuando el paciente esté incapacitado legalmente.

c)  Cuando el paciente menor de edad no sea capaz intelectual ni emocionalmente de
comprender el alcance de la intervencion. En este caso, el consentimiento lo dard
el representante legal del menor después de haber escuchado su opinién si tiene
doce arios cumplidos. Cuando se trate de menores no incapaces ni incapacitados,
pero emancipados o con dieciséis afios cumplidos, no cabe prestar el consentimiento
por representacion. Sin embargo, en caso de actuacion de grave riesgo, segtin el
criterio del facultativo, los padres serdn informados y su opinién serd tenida en
cuenta para la toma de la decision correspondiente.

Por tanto, la mayoria de edad sanitaria se establece en 16 afios 0 en ma-
yores de 12 afios emancipados. En estos casos serd muy importante tener en
cuenta la posibilidad de informar a los padres, e incluso tener en cuenta su opi-
nion, si la situacién clinica es, a criterio médico, grave.

En el caso del rechazo al tratamiento para pacientes menores de edad sa-
nitaria la tiltima decisién la tienen los padres. El conflicto de valores puede exis-
tir cuando los representantes del menor también rechazan el tratamiento, y este
rechazo pone en peligro la vida del menor. Al respecto existe una sentencia del
tribunal constitucional (STC 154/2002) que establece que;

“si en el ejercicio de la patria potestad los padres no responden a la obligacién de
garantizar la salvaguarda de la salud y la vida del hijo a su cargo, serdn los poderes
ptiblicos los encargados de actuar defendiendo el mejor interés del menor, enten-
dido generalmente como la preservacion de su vida y su salud ™.
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Evaluacion médica del rechazo al tratamiento. El caso de
los testigos de Jehova

En el ejercicio de su libertad las personas pueden rechazar un procedimiento
médico, bien de diagndstico bien de tratamiento, aunque dicho procedimiento
esté perfectamente indicado, sea conforme a la lex artis y tenga un indudable
beneficio para su curacién, al menos fisica. Dicho rechazo produce en el médico
directamente responsable del paciente una incomodidad manifiesta, sobre todo
cuando las razones establecidas por el enfermo son a su juicio irracionales, en-
tendiendo como irracionales aquellas que van claramente en contra de su bien-
estar fisico. Esta falta de aceptacion de las decisiones del paciente serd mayor,
si cabe, cuando el rechazo a las medidas propuestas puede poner en peligro
grave la salud de un 6rgano, o incluso la propia vida. Los médicos tienen muy
presente, por encima de cualquier otro principio, la necesidad de beneficiar al
paciente de acuerdo con los criterios de la ciencia médica y la imposibilidad de
hacerlo acarreard en el médico un grave conflicto moral cuanto menos, pu-
diendo también, en casos en los que se vea amenaza la integridad fisica y la
vida del paciente, un conflicto también de orden legal.

Muchas son las razones por las que las personas se deciden por un re-
chazo alas decisiones médicas. La desconfianza en los profesionales en general
o en el médico concreto que le estd atendiendo, la situacién de grave deterioro
fisico y/ o psiquico que contribuyen a la generacién de un hastio vital que im-
plica un rechazo a toda medida que pueda prolongar dicha situacién, miedos
a la realizacién de determinadas técnicas o procedimientos, falta de andlisis
de los motivos por los que se ha de realizar un determinado tipo de estudio
diagnéstico o procedimiento terapéutico, ausencia de informacién adecuada,
creencias personales o cuestiones de conciencia, fundamentalmente de orden
religioso, etc...

Muchos son los escenarios clinicos que se pueden dar en las cuestiones de
rechazo a las decisiones médicas. No todas supondrén un grave conflicto moral
y /6 juridico para las personas implicadas. En muchas ocasiones el rechazo no
supone un grave riesgo para el paciente o bien las alternativas propuestas a la
primera decisién son de similar o parecida eficacia y las mismas son aceptadas
por el paciente.

Sin embargo existen otras situaciones, si bien poco frecuentes en la préctica
clinica diaria, de dificil solucién ya que por un lado la no realizacién de un de-
terminado estudio diagnéstico o tratamiento ponen en grave peligro la salud y
la vida del paciente caso de ser rechazado, y por otro no existen verdaderas al-
ternativas a dicho tratamiento que puedan resolver el problema. ;Qué hacer en
estos casos?.



IV. TOMA DE DECISIONES EN ETICA CLINICA

El médico como profesional y como ser moral que es, habrd de intentar
respectar todos los valores enfrentados en los escenarios clinicos que se presen-
ten, intentando promocionarlos todos. S6lo cuando se hayan considerado todas
la circunstancias del caso y se hayan analizado los valores en conflicto se podré
estar en disposicién de tomar una decisién prudente y responsable por parte
del profesional. Ademds dicha decisién prudente del profesional debe estar en
linea con lo actualmente establecido por la Ley en esos casos y con la jurispru-
dencia mads actual.

Un caso especial de rechazo lo constituyen aquellos que tienen como fun-
damento para el mismo los motivos religiosos. En nuestro medio el mayor nu-
mero de situaciones clinicas se producen por el rechazo de los cristianos testigos
de Jehov4 a la transfusién de sangre y hemoderivados. La biblia, fundamental-
mente el génesis, el levitico y los hechos de los apdstoles prohiben especifica-
mente la ingesta de sangre, extendiéndolo ellos a la prohibicién expresa de la
transfusiones de sangre y sus derivados.

Cuando se enfrentan dos valores contrapuestos en juego, en el caso de los
testigos de Jehovd la libertad de creencias y la proteccién de la vida, se estdn po-
niendo en contraposicién dos valores supremos protegidos constitucionalmente.
La proteccién de la salud es un derecho bésico recogido en el articulo 43 de la
CE, y la vida es el valor supremo fundamento de todos los demds. Ademads el
médico tiene el deber de proteger la vida del paciente de acuerdo con la lex artis,
y también de acuerdo con los articulos 195 y 196 del Codigo Penal (CP). Por otra
parte la libertad de creencias religiosas es otro valor supremo de nuestro orde-
namiento juridico, y la dignidad de la persona (establecido entre otros por el de-
recho a la autonomia y a la libre decisién) constituye el fundamento del orden
politico y social, segtin el articulo 10 de la CE. Por este tltimo articulo, el derecho
de una persona a la vida no puede considerarse como jerarquicamente supe-
rior al derecho a defender las propias convicciones. Hay que saber que la pro-
pia Constitucién Espafiola no jerarquiza los principios y derechos, y el Estado
no puede imponer a los ciudadanos la obligacién de vivir contra su voluntad y
contra sus propias convicciones en todas las circunstancias. Existen valores al
menos igual de importantes que la vida, y serd el propio paciente en el ejercicio
libre de sus derechos el que determinard la importancia relativa de dichos dere-
chos. El deber del Estado de velar por la vida y la salud de las personas finaliza,
tratdndose de adultos auténomos, con la renuncia expresa de la persona a recibir
proteccién y tratamiento médico. En estos casos la intervencién del Estado sélo
se justifica si existe riesgo para la salud y la vida de terceros.

En orden a establecer una sistemética de actuaciéon para resolver los con-
flictos planteados en las situaciones de rechazo, habremos de analizar los si-
guientes puntos!Z:
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- Hechos Clinicos.

- Estudios diagnésticos y tratamientos propuestos.

- Alternativas a dichos estudios.

- Edad del paciente.

- Informacién Exhaustiva.

- Consentimiento informado.

- Recabar historia de valores por parte del propio paciente y por sus fami-
lires, representante legal y personas vinculadas de hecho al paciente.

- Valoracién de la Autonomia y libertad real del paciente para tomar deci-
siones.

- Valoracién de la Competencia para tomar decisiones.

- Valoracién de las posibles Incapacidades Legales.

- Estudio de posibles documentos de Instrucciones previas.

- Estudio de las alternativas de tratamiento en otros Hospitales u otros pro-
fesionales.

- Conocimiento de la normativa legal al respecto.

En un primer momento, una vez planteado un procedimiento si este es re-
chazado el médico se deberd la edad del paciente, y si la decisién es auténoma.
Sabemos que la mayoria de edad sanitaria son los 16 afios cumplidos. Si se da este
supuesto, se debera cuestionar la autonomfa de la decisién. Una decisién es aut6-
noma cuando es verdaderamente libre, cuando estd sostenida por una valoracién
de toda la informacién disponible sobre el caso y tras disponer de las alternativas
razonables, y cuando esta tomada por individuos competentes y capaces.

El médico deberd comprobar la capacidad legal del paciente. Si el paciente
estd incapacitado legalmente la decision sobre el tratamiento deberd recaer en
su tutor legal. Hay que saber que la incapacitacién legal puede estar motivada
por diferentes circunstancias, y que aunque hay que contar siempre con la opi-
nién de su tutor legal, dicha incapacitacién no excluye a priori la competencia
para tomar decisiones concretas y personales sobre el propio cuerpo®.

El médico también habrd de valorar el grado de competencia del paciente
para tomar decisiones, sobre todo si estas decisiones afectan a su vida. La Ley
autoriza al médico responsable (sea cual sea su especialidad) la facultad para
determinar la competencia no estableciendo ningtin escenario en que se vea su-
peradas dichas facultades precisando la colaboracién de Psiquiatras o el propio
6rgano judicial. No obstante en situaciones que plantean dificultades sobre la
competencia del paciente, se puede solicitar la opinién de un especialista en
Psiquiatria. En la valoracién de la competencia hay explorar la capacidad cog-
nitiva (grado de orientacién, capacidad de razonamiento, memoria, compresién
del lenguaje, capacidad de expresién y si hay margen de mejora en caso de que
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se detecten anomalias), el estado de animo (miedo, ansiedad, depresién etc)
comprensién adecuada de la situacion, valoracion de las consecuencias ori-
ginadas por el rechazo, Valores que el paciente pone encima de la mesa para
justificar el rechazo y la coherencia de la argumentacién con que justifica su
rechazo de acuerdo con los valores previamente expresados. Para ayudar a los
médicos en la valoracién de la competencia existen instrumentos de medida de
la misma que estdn validadas y reconocidas!#!156,

Cuando el médico considera a un paciente NO competente para la toma
de decisiones sobre su salud habra que justificarlo por escrito y reflejarlo en la
historia clinica, deberd manifestarlo al propio paciente, y que el Consentimiento
informado deberd ser discutido previamente con su representante (familiares
o personas vinculadas al paciente de hecho). La persona declarada incompe-
tente no puede firmar ningtin documento de Consentimiento Informado, ni
podré firmar ningtin documento de voluntades anticipadas.

En caso de que el paciente sea considerado incapaz y/o incompetente o
bien cuando la situacién clinica del paciente a su llegada al hospital o durante
su evolucién impida el conocimiento exacto de su opinién sobre una situacién
de rechazo, el médico estard obligado a solicitar documentos acreditativos de
su negativa al tratamiento en caso de que los familiares, representantes o per-
sonas vinculadas a ¢l planteen dicha posibilidad. El documento se puede con-
sultar bien directamente (si dicho documento existe y es aportado por las
personas vinculadas al paciente) o bien a través del registro de Voluntades An-
ticipadas al que se tiene acceso por parte de los profesionales a través de la Red.
Si dichas voluntades existen, y claramente se establece el rechazo a una deter-
minada actuacién médica, dicha voluntad es vinculante y habrd de ser respe-
tada. En caso de que no exista, si el paciente se encuentra en una situacién de
urgencia con el correspondiente peligro para la vida del paciente, el médico de-
berd proteger el valor vida instaurando el tratamiento propuesto, siempre que
esta medida sea imprescindible.

Cémo hemos venido diciendo, 1a libertad de eleccién es una premisa bé-
sica para aceptar una decision de rechazo. El médico deberd constatar y asegu-
rarse de que la decisién del paciente esta libre de toda coaccién. En el caso de
los testigos de Jehovd se ha planteado hasta que punto la decisién de los mismos
es auténticamente libre!”. Es cierto que el fundamento de la decision de rechazo
en el caso de los testigos de Jehovd es una interpretacién de un mandato biblico
lo cual entra dentro del campo de las creencias religiosa, las cuales son “im-
puestas” de alguna manera a los fieles. De esta forma las decisiones amparadas
en ciertas creencias religiosas tendrian un fondo de heteronomia, al ser precep-
tos o mandatos que vienen desde fuera, desde instancias externas a la propia
persona. Sin embargo no debemos caer en el error comdn de considerar que,

231



232

Rechazo a las actuaciones medicas

por tratarse de normas impuestas por una determinada religién, la persona no
las cree en lo mds profundo de su ser y que, por tanto, que dicha creencia tiene
un valor esencial y supremo, superior al resto de valores. La presencia habitual
de personas que actdan, de hecho, como enlaces y mediadores entre los pacien-
tes y el médico genera dudas respecto al grado de autonomfa moral con que al-
gunos pacientes pudieran tomar la decisién de rechazar las transfusiones.
Algunos médicos, ampardndose en esta tedrica heteronomia en la toma de de-
cisiones por parte de los testigos de Jehov4, abogan a favor de una imposicién
médica de la transfusién ya que “serfa una forma de liberacién de su propia
responsabilidad moral” que en el fondo agradeceria al punto de que “otros ha-
rian lo que ellos en realidad quieren pero que no se atreven a expresar”. A mi
juicio este punto de vista es peligroso puesto que asume un presupuesto, la he-
teronomia, que por supuesto no es generalizable y que impide la expresién libre
de su decisién. Sélo una exploracién profunda de sus verdaderas creencias,
miedos y deseos pueden ayudar a discriminar este asuntos.

Para poder discriminar cuando el paciente, en este caso el testigo de Je-
hovd, cree profundamente en su decisién, o cuando esta decisién estd condicio-
nada por la opinién del entorno social, de la familia o de los propios pastores,
se habrd de mantener una conversaciéon profunda con el paciente, libre de la
presencia de dichas personas. Se deberd interrogar claramente sobre la influen-
cia de la opinién de los demads en el propio paciente, sobre todo si su creencia
no es firme y se deberd detectar las posibles coacciones que el paciente esté re-
cibiendo de su entorno con el fin de denuniarlo al impedir estas coacciones el
legitimos derecho de tomar una decisién verdaderamente libre, sobre todo tra-
tandose de decisiones criticas sobre la propia vida'®. El médico debe impedir la
coaccién por parte de terceros, y tampoco puede el mismo coaccionar al pa-
ciente (por ejemplo amenazandole con un alta forzosa si no se atiene al trata-
miento rechazado). Sin embargo la persuasién es legitima y hasta aconsejable
mientras sea leal y no llegue a ser coactiva. Hay que luchar porque el paciente
reconsidere una negativa a un tratamiento bien establecido y razonable. La ac-
titud demasiado pasiva y acritica del médico ante una respuesta negativa del
paciente a un tratamiento propuesto no es recomendable no correspondiendo
a la forma correcta de actuacién de un médico competente.

El dltimo punto necesario para considerar que una decisién es verdadera-
mente auténoma es asegurarnos de que el paciente ha recibido una informacién
completa sobre la naturaleza del proceso que presenta y de las consecuencias
previsibles. Cémo vimos en el apartado 2 del presente capitulo dicho derecho
estd amparado por la Ley general de sanidad y por la Ley 41/2002.

Una vez que hemos establecido las consideraciones previas, llegando a la
conclusién de que el paciente es un individuo mayor de edad, competente y
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auténomo se debera respetar completamente su negativa al tratamiento mé-
dico atin cuando dicha decision ponga en riesgo su propia vida. Si esto es asi,
el paciente deberd firmar el documento de denegacién del Consentimiento
Informado siendo adjuntado en la Historia Clinica. Ademads el médico respon-
sable deberd dejar referencia por escrito (en la propia Historia) de la decisién
del paciente.

La comunicacién al Juzgado de Guardia de una situacién de rechazo a un
tratamiento vital ha sido motivo de abuso por parte de los profesionales sani-
tarios. El motivo fundamental era la necesidad de descargar su propia respon-
sabilidad en una eventual decisién judicial. En no pocas ocasiones, detrds de
esta comunicacién judicial existia la esperanza en poder administrar el trata-
miento rechazo apoyado en un orden del juez. Es bien sabido que la decisién
auténoma del paciente ha de ser siempre respetada y el hecho de que el profe-
sional sanitario no la comparta no es motivo per se para solicitar un requeri-
miento judicial. Unicamente se podrd en conocimiento del juez aquellos
supuestos en los que el médico considere al paciente No competente para tomar
decisiones, en aquellos casos en que cree, apoyado en razones, que la decisién
no es tomada de manera plenamente auténoma, o cuando los representantes
del paciente sean discutibles!.

Un punto de especial complejidad lo constituye la negativa al rechazo en
paciente menores de edad. Cémo es bien sabido, La Ley 41/2002 establece la
mayoria de edad sanitaria en los 16 afios. A partir de los 16 afios cumplidos el
individuo se considera auténomo y sus decisiones son vinculantes, aunque el
médico estd obligado a poner en conocimiento de los padres cualquier decisién
que tenga suficiente entidad, como seria el caso de un rechazo a un tratamiento
vital.

En menores de 16 afios la decisién pasaria a ser de los padres, siempre que
el menor no esté emancipado, en cuyo caso la capacidad de decisién serfa del
propio individuo siempre que haya cumplido los 12 afios o bien se considere su-
ficientemente capacitado para la toma de decisiones (Teoria del menor maduro).
En cualquier caso, los pacientes menores de 12 afios no se consideran capaces
de tomar ninguna decisién (aunque pueden ser escuchados) y cualquier decisién
de rechazo deberd ser tomada por sus padres o representantes legales.

Cuando el menor, con edades comprendidas entre los 12 y los 16 afios, sea
considerado como maduro para la toma de decisiones (decisién que habré de
tomar el médico tras una valoracién adecuada), su opinién serd vinculante y
estard por encima de la de sus propios padres o representantes legales.

Las consideraciones en una situacién de rechazo a un tratamiento que afec-
ten a una menor se pueden diferencias en dos grandes grupos. El primero se
refiere a situaciones de urgencias vital, en las cuales el rechazo de un trata-
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miento ocasionarfa la muerte en breve espacio de tiempo. El segundo se refiere
a decisiones en las que no se ve amenazada la vida.

El primero de los casos, amenaza flagrante de la vida caso de no introducir
el tratamiento propuesto, el médico deberd proceder a la instauracién del tra-
tamiento (transfusion en caso de los testigos de Jehovd) de manera urgente, in-
dependientemente de que el propio paciente o sus padres o representantes
rechacen el mismo. Esta actitud estd avalada por diferentes sentencias del tri-
bunal Supremo y del Tribunal Constitucional®: “El médico debe intervenir en
defensa de la vida de su paciente (menor de edad) bien directamente, si se en-
cuentra en situacién urgente, o acudiendo al juez, si a pesar de la urgencia se
cuenta con tiempo suficiente para solicitar tal consulta; la autoridad judicial,
en el marco de su intervencién obligatoria para proteger los intereses del
menor, avalaria (tanto antes como después de la transfusion si no fuese posible
esperar) la intervencién del médico conforme a derecho. De acuerdo con el ar-
ticulo 158 del Cédigo Civil (CC): El juez de oficio o a instancias del propio hijo,
de cualquier pariente o del ministerio fiscal dictard...en general, las demds dis-
posiciones que considere oportunas a fin de apartar al menor de un peligro o
de evitarle perjuicios”?..

La decisién de recurrir al juez en estos casos es motivo de controversia: al-
gunas posturas sefialan que serfa innecesaria, si bien algunos autores plantean
que la solicitud de autorizacién judicial estd amparada en la falta de una posi-
cién uniforme en la jurisprudencia y en la necesidad de solicitar amparo judicial
para poder realizar el tratamiento®.

Cuando las situaciones de rechazo que atafien a un menor no correspon-
den a situaciones de urgencia vital se deberd considerar la opinién del menor
si cumple criterios de menor maduro y aceptarla en términos generales, o la de-
cisién de los padres si estos tienen menos de 12 afios. En cualquiera de los casos,
y dado que no es una situacién de urgencia vital, puede ponerse en conoci-
miento de los Comités de Etica asistencial del Hospital correspondiente.

La objecion de conciencia del profesional sanitario ante
el rechazo de las decisiones médicas

Muchos médicos han intentado evadir la obligacién de respecto a una decisién
auténoma de rechazo bajo una supuesta objecién de conciencia. Sin embaro en
este sentido no existe tal. El criterio legal para ejercer la objeciéon de conciencia
se establece en la Ley Orgdnica 2/2010, de Salud Sexual y Reproductiva y de
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Interrupcién Voluntaria del Embarazo y se tiene que atener necesariamente a
las previsiones siguientes: 1) Sélo la pueden ejercer profesionales directamente
implicados en la prestacién requerida; 2) tiene que ser individual, anticipada y
escrita; 3) se tiene que efectuar sin detrimento del derecho de los pacientes al
acceso a la prestacion con calidad; 4) no tiene que incluir la atencién precisada
antes y después de la actuacién objetada.

Una verdadera objecién de conciencia implica un negativa a efectuar un
procedimiento requerido por el paciente, y al que tiene derecho, porque dicha
actuacién va en contra de las intimas creencias y convicciones morales o reli-
giosas del profesional. En el caso del rechazo al tratamiento el médico no se
niega a tomar una actitud diagndstica o terapéutica, por lo que no cabe pensar
en objecién.

No se debe confundir, por tanto, la objecién de conciencia, que como de-
cimos no cabe “sensu estricto” en estos supuestos, con la legitima negativa
del médico a actuar en situaciones en las que no estd garantizada la seguridad
de la intervencién por la negativa del paciente ha recibir ciertos tratamientos.
Esto se ve muy bien cuando nos situamos en el terreno de las intervenciones
quirtirgicas en los casos en los que afectan a testigos de Jehovd, sobre todo
cuando estas son electivas. El problema aparece cuando en el seno de la ciru-
gia y por la pérdida de sangre probable que se puede producir se requieran
transfusiones para asegurar la viabilidad de la misma. Sin embargo, a priori,
no todas las intervenciones requerirdn sangre obligatoriamente pudiéndose
diferenciar entre cirugfas en las que con seguridad se requeriran transfusio-
nes, las que con mucha probabilidad no se necesitardn y aquellas en las que
no se pueden predecir a priori aunque serfa razonable la necesidad de trans-
fusién. No es lo mismo una intervencién de un aneurisma esplénico roto, o la
extracciéon de un angiosarcoma, en los cuales la necesidades de grandes can-
tidades de sangre es segura para el éxito quirdrgico, que la cirugia de una her-
nia inguinal. En el primero de los casos cualquier intervencién sin el
consentimiento de transfusién es “fatil” y el médico esta absolutamente legi-
timado a rechazarla. En el segundo de los casos la negacién de la intervencién,
amparandose en un supuesta limitacion de su actividad con falta de seguri-
dad de la misma es menos entendible, toda vez que la probabilidad de nece-
sidad de una transfusién es muy escasa. Entre estos dos ejemplos
paradigmaticos de situaciones extremas, se encontrarian multitud de situa-
ciones intermedias. Un médico responsable y respetuoso con la decisiones au-
ténomas de los pacientes no aducirad razones de conciencia para no afrontar
situaciones quirtrgicas de bajo riesgo, siendo deseable la asuncién de las mis-
mas. La situaciones de riesgo intermedio deben ser evaluadas detenidamente,
en muchas ocasiones por varios miembros del equipo quirtrgico incluyendo
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a anestesistas enfermeras y hematélogos (equipos multidisciplinares) intro-
duciendo el valor experiencia en este tipo de cirugfas sin transfusién. Si ver-
daderamente la necesidad de transfusién es razonable, y el equipo no tiene
suficiente experiencia en estos casos, se deberfa proponer al paciente el tras-
lado a otro centro capacitado para ese tipo de intervenciones®. En los casos
en los que la cirugia se prevea fatil sin transfusiones es ético y legal no iniciar
la misma por estar “contraindicada” y por tanto ser un uso correcto de la lex
artis ad hoc.

Una vez que los profesionales han “asumido y aceptado” una decisién de
rechazo, la relacién con el paciente no habra de resentirse. El médico deberd se-
guir tratando al paciente con respeto y no sufrird ningtin tipo de discriminacién.
Se le debera seguir aportando el tratamiento que requiera, independientemente
del rechazado, y se pondran a disposicién del paciente las alternativas terapéu-
ticas si es que las hay, o los tratamientos paliativos adecuados si es que asi se
requieren. El médico, por tanto, nunca podrad abandonar al paciente por muy
en desacuerdo esté con sus decisiones?.

Las posturas de rechazo a las actuaciones médicas tienen validez sélo para
un momento y una situacién clinica concreta, pero no son vinculantes para el
futuro. El hecho de que un testigo de Jehovd, por ejemplo, no permita una trans-
fusién en un momento dado, no impide que si lo permita en el futuro. Por ello
cada situacién clinica que habré de darse deberd ser considerada especifica-
mente sin asumir decisiones ya tomadas en el pasado. Cada nueva situacién

clinica abre también un nuevo proceso de toma de decisiones?.

Conclusiones

e Las autoridades sanitarias competentes, en cumplimiento de las disposi-
ciones legislativas ya establecidas, estdn obligadas a garantizar a todos los
pacintes el ejercicio de sus derechos. A tal fin, deberdn arbitrarse las opor-
tunas medidas que aseguren a todos los pacientes que serdn tratados como
personas auténomas, respetdndose sus decisiones sanitarias aun cuando
comporten riesgos ciertos para la vida.

e  Las administraciones sanitarias correspondientes deberdn asumir la ela-
boracién de pautas de actuacion al respecto, las cuales deberdn ser vincu-
lantes para todos los centros sanitarios.

e Espreciso garantizar que en cada centro asistencial exista un protocolo de
acogida, especifico para estos pacientes, que contemple las diversas alter-
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nativas técnicas de tratamiento de que puede disponer el centro en funcién
de la enfermedad de cada paciente y de los procedimientos terapéuticos
previstos, asi como los aspectos éticos y juridicos implicados en la cuestion
y el nivel de compromiso al que se puede llegar. Asimismo, debera elabo-
rarse un modelo especifico de consentimiento in- formado que contemple
las diversas alternativas de tratamiento posibles.

El rechazo al tratamiento deberd constar por escrito, como exige la ley, y
la firma del consentimiento informado deberd realizarse de manera que
garantice tanto la completa comprensién del paciente de los riesgos que
el rechazo, como la autonomia de la decisién de la persona sin coacciones
externas de ningtn tipo.

Como la ley prevé con cardcter general para los casos en que el paciente
no pueda manifestar directamente la propia voluntad, quienes deseen que
sean respetadas sus decisiones de rechazo deben otorgar un documento
de voluntades anticipadas —o instrucciones previas— siguiendo los requi-
sitos legales previstos.

No se aceptara el consentimiento por sustitucién en el caso de menores de
edad cuando el rechazo del tratamiento médico undnimemente indicado
suponga riesgo grave para la salud o la vida del menor. Estas situaciones,
cuando se produzcan, deberdn ponerse en conocimiento de la autoridad
competente.

En el desarrollo de las politicas ptblicas destinadas a procurar medidas
de tratamiento alternativas a las indicadas, las autoridades sanitarias de-
berdn hacer una ponderacién entre los principios de justicia, solidaridad
eigualdad, y la autonomia individual de quien rechaza un tratamiento es-
tandar e indicado a la vez que solicita otro, puesto que estas intervenciones
extraordinarias pudieran generar un incremento del gasto ptblico que, en
un contexto de limitacién presupuestaria, podrian afectar a otras presta-
ciones.
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Anonimo

Esta obra es una pintura mural realizada en el siglo XII
en la catedral de Santa Maria de Agnani (Italia) en la que
aparecen representados los dos grandes maestros de la
medicina: Hipécrates y Galeno. Sin lugar a dudas, fue una
licencia artistica que se tomé el pintor italiano, ya que esta
imagen nunca pudo llegar a producirse, puesto que
Hipécrates vivid en el s. V a. de JC y Galeno en el s. II de
nuestra era. La concepcion que ellos tenian de la medicina
era opuesta, a Hipdcrates le debemos su influencia moral
en la prdctica clinica y a Galeno subyugar la investigacion
a la ciencia médica.
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Introduccion

os protocolos de ética clinica (PECs) son instrumentos que ayudan en la
L toma de decisiones cuando existen conflictos éticos. Un conflicto ético se
produce porque al menos dos valores se enfrentan o entran en contradic-
cién y es imposible que todos los valores se lleven a la practica’. Por tanto los
PECs son documentos que ayudan a regular situaciones de conflicto de valores

durante el proceso de asistencia clinica®. En estas situaciones, el médico puede
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no estar seguro de cuél es la mejor decision final, o puede necesitar un respaldo

para tomarla. Los PECs ayudan y apoyan al clinico en tales circunstancias.

Los PECs han ido apareciendo en sanidad, sobre todo en los hospitales,
hace apenas unas décadas. Han sido elaborados desde diferentes instituciones
(sociedades cientificas, colegios de médicos, grupos de trabajo,...), pero es en
los centros sanitarios asistenciales donde tienen mads relevancia para la practica
clinica. Porque parten de problematicas mds concretas y se pueden adaptar me-
jora a las caracteristicas del centro. Los PECs en los centros asistenciales han
sido creados habitualmente por los Comités de Etica para la Asistencia Sanitaria
(CEAS), siendo ademas su elaboracién una de sus funciones.

Las situaciones conflictivas en la practica clinica son tan numerosas que
no todas pueden ser protocolizadas. A continuacién se exponen conflictos éticos
habituales en la préctica clinica que por sus caracteristicas han llevado a que se
elaboren PECs:

- Comienzo y finalizacién de la reanimacién cardiopulmonar en la parada
cardiopulmonar*.,

- Limitacién del esfuerzo terapéutico, donde las caracteristicas del paciente
llevan a restringir determinados procedimientos y tratamientos por con-
siderarse desproporcionados®®”.

- Pacientes terminales y con muy mala calidad de vida, en los que se da prio-
ridad a las medidas de confort, llegdndose en ocasiones a la sedacién®’.

- Confrontacién entre la autonomia del enfermo y la decisién del mé-
dico'®12, Por ejemplo el caso de los Testigos de Jehova y la transfusion
de hemoderivados.

- Enenfermos incapaces, cuando no hay acuerdo entre la decisién del tutor
o tutores del enfermo y el equipo médico!>1#1516,

- Problemas relacionados con la confidencialidad y la intimidad: Manejo de
la historia clinica, informacién confidencial que puede afectar a terceras
partes,...1”

- Discrepancia entre los profesionales sanitarios respecto a la mejor actua-
cién ante un enfermo'®.

- Limitacién de recursos publicos sanitarios que obligue a establecer un
orden de prioridades en la asistencia'®. Un ejemplo puede ser la hemodia-
lisis en enfermos con enfermedad renal crénica. Se ha de elegir a quién o
quienes se les aplicard la medida limitada®.

Los PECs no deben confundirse con los protocolos técnicos, que describen
el mejor modo de poner en préctica un determinado procedimiento diagnéstico
o terapéutico. Los protocolos técnicos no encierran conflictos de valor, porque
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con ellos el clinico sabe de antemano qué resultado quiere lograr (habitualmente
lograr lo mejor técnicamente con los medios disponibles), y s6lo necesita cono-
cer explicitamente los pasos que son mds convenientes para lograrlo. Un ejem-
plo seria un protocolo para el manejo de la hemorragia digestiva alta en
urgencias o sobre el sindrome coronario agudo en cardiologfa.

Tipos de PECs

Clasificacion formal. Directriz/recomendacién, reglamento y
modelo

Los principales PECs desde un punto de vista formal son las directrices o reco-

mendaciones, los reglamentos y los modelos.

*  Directrices o recomendaciones (guideline): Sugieren los principios de con-
ducta recomendados o los procedimientos mds aceptables desde un punto
de vista ético. No obligan (no son vinculantes), y por tanto el clinico puede
optar por seguirlas o no. Un ejemplo serfa unas recomendaciones para el
manejo de los enfermos con demencia senil, o unas directrices sobre seda-
cién terminal.

*  Reglamentos (policy): Disponen las normas de conducta consideradas
como aceptables, siendo dichas normas de obligado cumplimiento. Los re-
glamentos son instrumentos de las autoridades institucionales para ase-
gurar la observancia de determinados objetivos administrativos. Tienen
caracteristicas especificas: Lenguaje normativo, asignacion precisa de res-
ponsabilidades y exactitud en la descripcién de los procedimientos a se-
guir. Por ejemplo un reglamento institucional para los casos de alta
voluntaria.

*  Modelos (model): Aconsejan a las instituciones sanitarias sobre la forma
de elaborar sus propias directrices y reglamentos. Por tanto no son pro-
piamente protocolos de clinica.

Desde un punto de vista asistencial los PECs mds importantes son las di-
rectrices o recomendaciones, ya que son los PECs utilizados para afrontar los
conflictos éticos de la préctica clinica cotidiana. Los reglamentos tienen objetivos
mas administrativos y los modelos son guias destinadas a las instituciones. Por
ello este capitulo realmente aborda las directrices o recomendaciones.
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Clasificacion estructural

Desde un punto de vista estructural los PECs pueden elaborarse de la siguiente

manera

1,21.

Protocolos de categorias terapéuticas (care category): Clasifican a los pa-

cientes en una de entre varias categorias que conllevan tratamientos dife-

rentes. Un ejemplo son los protocolos de no reanimacién cardiopulmonar

(do-not resuscitate)*>*. Con un PEC podria clarificarse si un paciente entra

dentro de la categoria de reanimable o de no reanimable. Ademas el PEC

deberfa detallar la forma de documentar la orden, de ponerla en practica

y establecerfa atribuciones y responsabilidades. Dentro de los PECs de ca-

tegorias terapéuticas hay algunos subtipos:

- Protocolos de nivel terapéutico (treatment level)***2%; Las categorias
determinan niveles de tratamiento. Un prototipo serfan un PEC sobre
medidas coercitivas ante la agitacién, que variardn en funcién del
grado de competencia del enfermo.

- Protocolos de finalidad terapéutica (treatment goal)”’*>?: Las cate-
gorias establecen diferentes objetivos. Un ejemplo serfa saber si el tra-
tamiento debe ser curativo o sintomadtico (paliativo). En funcién de
ello se podrian establecer categorias como maximo esfuerzo terapéu-
tico, medidas intermedias (transfusiones, antibiéticos) o tinicamente

tratamiento sintomatico.

Protocolos de plan terapéutico®®®!: Individualizan mds los planes tera-
péuticos, estableciendo si se incluyen o no determinadas opciones en un
paciente. Si pensamos en el caso de la negacién a transfusién de sangre, si
el paciente es adulto y competente se realizard una determinada accién, si
es adulto pero estd coaccionado se actuard de otra forma, y si es menor de
otra.

Es posible que un mismo PEC incluya diferentes categorias terapéuticas.

Por ejemplo, una vez decidido que el tratamiento es paliativo (finalidad), si el

paciente prefiere mantener la consciencia aunque tenga dolor se pautaré la anal-

gesia de determinada manera, mientras que si prefiere no tener dolor aunque

pierda la consciencia, el tratamiento serd otro (nivel terapéutico). Por otra parte

el paciente puede elegir estar en su domicilio, en el hospital, en un centro de

paliativos, ir a un centro de dia, ... (plan terapéutico individualizado).
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Metodologia para elaborar PECs en un CEAS

El hecho de que no estén establecidas unas normas generales o una guia sobre
c6mo se deben elaborar los PECs puede explicarse por su corta historia, por la
escasa bibliografia especifica que hay sobre ellos (sobre todo acerca de su fun-
damento y/o base tedrica) y por la complejidad del tema.

La propuesta que se describe a continuacién estd basada en una bisqueda
bibliografica rigurosa, en la recopilacién de los PECs elaborados por los CEAS
de la Comunidad de Madrid en 2008, en una encuesta sobre dichos documentos
a los profesionales mds implicados en ellos y en la experiencia de haber elabo-
rado PECs en varios CEAS.

¢Cuando se debe elaborar un PEC?

La elaboracién de PECs se debe plantear cuando un problema complejo de

ética clinica se repite con frecuencia en un centro sanitario y los patrones de

actuacién no estdn claros o son contradictorios. En estos casos debe haber un
periodo de reflexién, que puede establecerse en el seno del CEAS. La reflexion
debe estar basada en un analisis de la casuistica del centro, en bibliografia de
referencia (cientifica, bioética y legal) y por supuesto en las posibles vias de
solucion.

Tras este periodo de reflexién se puede llegar a la conclusién de que la ela-
boracién de un PEC es un procedimiento vélido para regular el problema.

(Qué problemas éticos son susceptibles de ser protocolizados? No se
puede responder rotundamente a esta cuestion, pero si se pueden sefialar al-
gunas caracteristicas de dichos problemas:

- Los problemas tienen que poder ser formulados con claridad (para que la
respuesta también pueda serlo).

- Deben ser obstdculos frecuentes en la actividad asistencial del centro, cau-
sando reiteradamente problemas durante la asistencia sanitaria, ya que los
CEAS tienen que establecer sus prioridades de trabajo.

- El problema debe permitir que se establezcan ciertos estdndares y pautas
a priori. Es decir, los cursos de accién tienen que poder ser establecidos de
antemano. Si no se cumple esta caracteristica, el problema no podréd ser
protocolizado.
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¢ Quién tiene que elaborar el documento?

Los PECs son documentos complejos, en los que intervienen gran diversidad de
factores y aspectos, no sélo éticos, también legales y técnicos. Por ello deben ser
realizados por un grupo de profesionales que trabaje en equipo, con formacién
en bioética pero también en los otros &mbitos relacionados con el problema, y di-
chos profesionales han de estar adscritos en su mayoria al centro, lo que les per-
mitirfa un mejor conocimiento del problema y de las posibles vias de solucién.
El grupo debe contar ademds con la asesorfa externa que sea preciso. Los CEAS
son los organismos que mejor cumplen todas estas caracteristicas™. Por ello en
centros donde hay CEAS, debe ser el propio CEAS quien elabore los PECs.

D  Elaboracién de PECs por los CEAS

Un CEAS es un grupo autorizado dentro de una institucién sanitaria cuya
funcién es estudiar, educar y hacer recomendaciones sobre las cuestiones éticas
que plantea la préctica clinica. Los CEAS han de ser multidisciplinares, inte-
grados por médicos de diferentes especialidades, profesionales de la enferme-
rfa, auxiliares de enfermerfa, usuarios del centro, juristas,... con formacién en
bioética. Dentro de la institucién son 6rganos consultivos, no ejecutivos, por lo
que sus recomendaciones no son vinculantes. Por otro lado, no deben compor-
tarse como “Tribunales Morales”, como instancias de valoracién moral.

Aunque se pueden encontrar mds, la bibliograffa identifica los siguientes
objeticos como los mds importantes para los CEAS:

e Proteger los derechos de los pacientes.
e Articular métodos para tomar decisiones ente los conflictos éticos, lo que
se realiza principalmente mediante:

- Redaccién de protocolos de actuacién ante situaciones conflictivas

frecuentes (los PECs).

- Facilitar el proceso de decisién ante casos conflictivos concretos, lo
que incluye su andlisis especifico y la elaboracién de informes con las
recomendaciones.

®  Funcién educativa: Velar por la formacién en bioética de los profesionales
de la institucién, comenzando por la educacién preliminar del CEAS.

Como puede verse, la elaboraciéon de PECs es uno de los objetivos méds im-
portantes de los CEAS. Facilitan la toma de decisiones cuando hay conflictos
en ética clinica y contribuyen a que se realicen otros objetivos de los CEAS.
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Respecto a la tarea educativa, la elaboracién, difusién y aplicacién de un PEC
forma en el tema a quien lo elabora y a quien lo utiliza. Por otro lado, un PEC
debe defender los derechos de los pacientes y de los profesionales. Sin olvidar
que cuando un CEAS asesora un caso concreto, puede valerse de un PEC en el
asesoramiento. En definitiva, la elaboracion de PECs articula la filosofia de los
CEAS de forma muy completa y deberia ser una de sus prioridades.

La elaboracién de un PEC es el resultado de la maduracién de un CEAS
como grupo, porque exige reflexién, saber priorizar y responder ante los pro-
blemas, y una adecuada formacién en sus miembros. No es un trabajo a corto
plazo ni para salir del paso. Todo lo contrario. Un PEC da resultados a largo
plazo y muchas veces su resultado mds importante son los aspectos educativos
que se desprenden de él. Ademads, cuando un CEAS crea un PEC refleja su in-
sercién en la dindmica del hospital, porque el comité conoce los problemas del
centro, intenta dar una respuesta y se siente autorizado para hacerlo. La redac-
cién de PECs es un proceso lento y laborioso, pudiendo parecer frustrante a los
profesionales acostumbrados a resultados rdpidos y concretos. Por todo ello la
motivacién de los miembros del CEAS es importantisima. Las responsabilida-
des de los CEAS con las instituciones se establecen para lo inmediato, pero sobre
todo con los problemas cuya respuesta no se puede establecer en clave de in-
mediatez. De ello depende la credibilidad y el prestigio del comité en la insti-
tucion.

La propuesta de realizar un PEC por un CEAS puede surgir internamente
en el comité (lo mds habitual) o externamente, desde un érgano directivo del
centro, un servicio que haya detectado un problema que pueda ser mejorado
con un PEC o por la iniciativa de profesionales, usuarios u otros colectivos. Res-
pecto a la propuesta intra-comité, los CEAS deben revisar periédicamente la
problematica del centro sanitario donde estdan ubicados, con el fin de atenderla
adecuadamente y para elaborar PECs cuando sea necesario. De esta manera,
su funcién consultiva y de revisién de casos se orientaria prospectivamente,
ofreciendo recomendaciones generales (PECs) que ayuden a regular los proble-
mas éticos mds frecuentes y conflictivos que pueden presentarse en el centro.

] Alternativas a los CEAS

En muchos centros sanitarios no existen CEAS. Sin embargo en ellos se
plantean los mismos problemas. Las posibilidades en estos centros son diversas.
El orden de posibilidades que se da a continuacién comienza con lo mds reco-
mendable hasta llegar a opciones menos recomendables:
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Crear un CEAS si es posible.

Crear un equipo dentro de la institucién o de la unidad de trabajo que
aborde los aspectos éticos de la asistencia. Este equipo estard formado
sobre todo por profesionales responsables de la asistencia y crearad si es ne-
cesario PECs. Esta modalidad se ha presentado en Unidades de Cuidados
Paliativos.

Asesoramiento directo de un centro de bioética que puede responsabili-
zarse de crear un PEC para la institucién en colaboracién con los profesio-
nales del centro sanitario.

Solicitar ayuda a un experto en bioética. El hospital o la institucién pueden
contactar con un experto en bioética que elaborard el PEC con los profe-
sionales de la institucién.

Utilizar PECs disefiados por otras instituciones o por otras entidades (au-
toridades sanitarias, institutos de bioética, asociaciones profesionales,...).
Si no hay otra posibilidad, se pueden intentar adaptar los PECs vigentes
en otras instituciones o los redactados a otras instancias.

Pasos en la elaboracion del documento

Rafael Sudrez identific6 unos pasos para elaborar un PEC. La gufa de Rafael
Sudrez ha sido ampliada y matizada en la presente propuesta. Los 16 pasos que

se describen se han agrupado en 3 fases (Tabla 1). Una inicial de informacién y
documentacién en la que se identifica la necesidad del PEC, se crea el grupo
que lo trabajard y se recopila la informacién precisa para elaborarlo. La segunda

fase es la redaccion del documento. Finalmente estaria la fase post-elaboracién.

En ella se divulga, evaltia y revisa el documento. Los pasos que se exponen no

son obligatorios ni necesarios en su totalidad. Es decir, lo que se expone es un
guia para elaborar PECs, pero cuando un CEAS trabaje en un PEC puede sal-
tarse alguno de los pasos o seguirlos en otro orden.

1.

Fase de informacion y documentacion
Identificacién de los conflictos éticos que pueden ser protocolizados.

a. Conocer la problemdtica del centro.
El primer paso es conocer la problematica del centro y a continuacién ver

qué procedimientos se seleccionan para darles respuesta, estudiando en qué
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10.
11.
12.
13.

14.
158
16.

problemas un PEC resulta el método éptimo. Porque elaborar un PEC es un
procedimiento para regular conflictos éticos frecuentes, pero no es el tinico.
Dicho de otra manera: Para obtener unos resultados favorables con un PEC, es
importante que el documento sea necesario. Cuando se detecte esa necesidad
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Fase de informacion y documentaciéon

Identificacion de los conflictos éticos que pueden ser protocolizados.

a. Conocer la problematica del centro.

b. ;Qué problemas han de ser protocolizados? Problema frecuente, com-
plejo y con cursos de accion previsibles.

Evaluar si un PEC es el mejor procedimiento para regular el problema.

a. Ventajas de los PECs.

b. Desventajas de los PECs.

Seleccionar un director del proyecto y un grupo de trabajo intracomité.

Recopilar unas fuentes bibliogréficas actualizadas.

Preparar una lista de problemas, soluciones y sugerencias.

Consultar con profesionales relacionados directamente con el problemay

repetir el paso 5.

Elegir un método de razonamiento ético.

a. Meétodos en ética clinica.

b. Eleccién del método.

Fase de redaccion del documento

Elaborar un primer borrador. Estructura del PEC.

a. Planteamiento del problema.

b. Cursos de accién y recomendaciones.

c. Bibliografia.

Discutir y revisar el borrador en el comité.

Redactar un primer documento.

Revisar el documento hasta alcanzar un acuerdo.

Someter el documento al juicio de una autoridad en bioética.

Entregar a la direccion del centro para su valoracion previa a su reconoci-
miento como documento institucional.

Fase post-elaboracion

Distribuir y divulgar en el hospital.
Evaluar tras la distribucion y la divulgacion.
Revisar y actualizar el protocolo.

el CEAS debe realizarlo.
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b. ;Qué problemas han de ser protocolizados? Problema frecuente, com-

plejo y con cursos de accion previsibles.

Para que un problema sea protocolizado debe ser tan frecuente y complejo
que interfiera en la actividad del centro. No se puede dar una férmula de lo es
“frecuente” y “complejo”, por lo que es necesario establecer métodos que de-
tecten qué conflictos éticos resultan mds problematicos en el centro. Para ello
se pueden elaborar encuestas de opinién destinadas a los profesionales de la
institucién o al propio comité, y también se puede analizar la casuistica del co-
mité. Puede darse la circunstancia de que un miembro del propio comité, al-
guien ajeno a él u otra instancia (la direccién del centro, un servicio médico,
una asociacién de pacientes,...) plantee la realizacién de un determinado PEC.
En este caso debe analizarse el problema para determinar si verdaderamente
es necesario crear un PEC para ese problema. Detectado el problema y la nece-
sidad de establecer un procedimiento para su regulacién, hay que saber si un
protocolo es el procedimiento adecuado. Si ante dicho problema se pueden es-
tablecer a priori con claridad los posibles cursos de accién, el problema en un
principio puede protocolizase y por tanto un PEC resultarfa un procedimiento
valido.

2. Evaluar si un PEC es el mejor procedimiento para regular el problema.

Una vez que se evidencia que realizar un PEC es un procedimiento vélido
para regular el problema, hay que determinar si un PEC es el procedimiento
maés adecuado para resolver el problema en cuestién, porque hay otros méto-
dos: Consulta a comités, a expertos en la materia, bisqueda bibliografica, edu-
cacién a los implicados, respuesta caso a caso,... Sin olvidar que los distintos
procedimientos pueden ser compatibles. Los PECs ofrecen ventajas y desven-
tajas respecto a otros procedimientos. De la valoracién de estas ventajas y des-
ventajas podriamos deducir si el problema es susceptible de ser protocolizado.

a. Ventajas de los PECs.

Los PECs disminuyen los argumentos “ad hoc” y el autoritarismo en las
decisiones en ética clinica. Ademads evitan la arbitrariedad y garantizan cierta
uniformidad en la respuesta a los problemas. Otra ventaja es que pueden dis-
minuir la incertidumbre. La incertidumbre en ética clinica genera gran estrés
psiquico y puede amplificar los conflictos entre los profesionales sanitarios, con
los pacientes o con los familiares. Un PEC puede disminuir la inseguridad
acerca de qué practicas son mds adecuadas. De ello deriva una tercera ventaja:
sirven de apoyo para el profesional en la toma de decisiones complejas. Otra
virtud es que un PEC bien elaborado toma en consideracién los numerosos fac-
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tores que entran en juego cuando hay un problema ético (pardmetros clinicos,
econémicos, éticos, legales,...), procurando una armonia entre ellos. Si se ela-
boran con suficiente tiempo y rigor esto supone una gran ventaja. Otro aspecto
destacable es que los PECs tienen un caracter concreto, lo que permite trasladar
los valores de su formulacién abstracta a términos practicos. Este cardcter con-
creto lleva a que se adapten en su formulacién y en los cursos de accién a las
caracteristicas e idiosincrasia de la institucién. Otra cualidad es que los PECs
garantizan rapidez en la respuesta a los problemas. A nivel institucional favo-
recen que exista coherencia entre los objetivos y valores de la institucién y la
forma de actuar de los profesionales del centro. Si el PEC es institucional, pro-
mueven la responsabilidad de la institucién con los problemas éticos que tienen
los profesionales del centro. Algunas de las caracteristicas sefialadas (por ejem-
plo la uniformidad o la rapidez), segin cémo sean enfocadas, pueden pasar de
ser virtudes a defectos.

Hay un dltimo factor positivo de los PECs que merece ser sefialado. Es lo
que se podria denominar “fenémeno anticipatorio”. Si un PEC estd bien hecho
(parte de un analisis casuistico y de la reflexidn, tiene una adecuada fundamen-
tacion, estdn claramente establecidos los cursos de accién) permite anticiparse
a los problemas. Anticiparse a los problemas y no esperar a que se planteen es
una gran ventaja. Pongamos un ejemplo. En un centro hay conflictos frecuentes
entre la enfermeria y los médicos porque no se escriben las 6rdenes de no rea-
nimacién, de manera que cada vez que hay una parada cardiorrespiratoria se
pone en marcha el circuito de reanimacion. Se evitaran muchos problemas si se
introduce un PEC sobre 6rdenes de no reanimacién que parta de la base de que
el médico responsable debe escribir en la historia clinica la orden de no reani-
macién cuando esté indicada. En cualquier caso, con un PEC se pueden preve-
nir ciertos problemas, pero no todos.

b. Desventajas de los PECs.

La desventaja mds importante es que pueden simplificar en exceso los pro-
blemas. Los casos concretos siempre tienen matices que escapan de todo pro-
tocolo y habrd determinados pardmetros que quedardn fuera de lo
protocolizado. Un riesgo al elaborar un PEC es que se pretenda dar una misma
respuesta concreta a todos los casos posibles. Serfa tanto como negar el plura-
lismo y la riqueza de matices de la ética. Se puede reducir la incertidumbre,
pero la ética no es un conjunto de férmulas o esquemas. Aplicar esquemas po-
dria disminuir la inseguridad y el estrés de los implicados, pero no significa
que sea un procedimiento adecuado. Otro posible factor negativo es que con
un PEC se pueden dar respuestas rdpidas, pero esto puede conducir a que no
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se analicen bien los problemas complejos que tratan. Por dltimo, es importante
sefalar que si el procedimiento de elaboracién del PEC no fue adecuado, su
aplicacién tampoco podrd serlo. Es posible que en esto fallen muchos PECs.
Porque si la fundamentacién no es correcta, la btisqueda bibliografica detallada,
los cursos de accién no estdn claros y no se realiza una divulgacién y actualiza-
cién posterior, no serd un buen PEC y estard garantizado su fracaso.

3. Seleccionar un director del proyecto y un grupo de trabajo intracomité.

Para una mayor operatividad, el grueso del trabajo inicial debe delegarse
a un subcomité. Es conveniente que en el subcomité haya profesionales impli-
cados en el problema a protocolizar y con alto nivel conocimiento en el tema.
Uno de ellos debe responsabilizarse de liderar el grupo (director de proyecto).

El subcomité debe profundizar en el problema. Serd el responsable de re-
visar la bibliografia y de redactar un primer borrador. Es conveniente el con-
curso de al menos un jurista, debido a que los clinicos desconocen en su
mayoria los aspectos legales de los problemas.

4. Recopilar unas fuentes bibliograficas actualizadas.

Se debe revisar la bibliografia cientifica, bioética, deontoldgica y juridica
mads trascendente relacionada con el tema. Es importante conocer los documen-
tos elaborados por la Asociacién Médica Mundial, los Cédigos de Etica y De-
ontologia, los documentos de Colegios de Médicos y de las Asociaciones
Profesionales, las disposiciones legales vigentes en el pais o en la regién donde
se trabaja, la normativa del propio centro, los documentos relativos a los Dere-
chos Humanos y a Biomedicina, los deberes del enfermo,... No hay que olvidar
analizar los objetivos y valores de la institucién (no sélo la normativa) para de-
terminar cémo se pueden aplicar en el PEC.

Es importante recopilar otros PECs sobre el tema que se pretende proto-
colizar (o sobre temas relacionados) de otras instituciones u organizaciones. Los
PECs extra-institucionales (de sociedades cientificas, colegios de médicos, ins-
titutos de bioética, asociaciones médicas o comités de diversa indole) dan reco-
mendaciones mds generales y por tanto son menos aplicables a la casuistica
concreta de los centros. Pero estos PECs son de gran interés porque podrén ser-
vir de base para la elaboracién por parte del CEAS de sus propios PECs. No se
debe olvidar que habitualmente han sido realizados por profesionales de pres-
tigio y con formacién en bioética, por lo que sus recomendaciones deben ser
consideradas. Si otras instituciones sanitarias han elaborado PECs sobre el
mismo tema, se pueden contactar con ellas para recopilar informacién acerca
de su experiencia de elaboracién y puesta en marcha.
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5. Preparar una lista de problemas, soluciones y sugerencias.

El subcomité o el CEAS en su conjunto deben elaborar unas preguntas
sobre las cuestiones mds importantes que se pretenden regular. Saldran asi a la
luz los aspectos mds importantes del problema, vislumbréandose inclusive po-
sibles soluciones. Este paso en importante para posteriormente crear el PEC te-
niendo en cuenta los problemas, ideas o soluciones encontradas. Asf, por
ejemplo, si se quiere elaborar un PEC sobre érdenes de no reanimacién, hay
que preguntarse si se debe reanimar a todo el mundo o qué criterios se siguen
para determinar a quién no se reanima.

6. Consultar con profesionales relacionados directamente con el problema

y repetir el paso 5.

La opinién y experiencia de profesionales que conozcan el problema (fa-
cultativos, enfermeria, trabajadores sociales,...) y tengan experiencia en el tema
en su atencién cotidiana tiene gran valor. Ayudaran a darle una dimensién mas
real al problema (caracteristicas especificas del centro, forma habitual de ac-
tuar,...) y por tanto al documento.

7.  Elegir un método de razonamiento ético.

Antes de comenzar a redactar el borrador, el grupo debe acordar qué mé-
todo de razonamiento ético utilizard para justificar los argumentos y los cursos
de accién del protocolo. Siguiendo un procedimiento y con rigor metodolégico,
pueden resolverse muchos conflictos morales o al menos clarificarse las situa-
ciones.

a. Métodos en ética clinica.

Existen diferentes métodos en ética clinica®®. Las dos propuestas metodo-
légicas con mds éxito en bioética clinica han sido la casuista y la principialista,
con contenidos comunes pero diferente forma de fundamentar la argumenta-
cién ética. El método principialista estd basado en los principios de bioética
descritos en el Informe Belmont de 1978: Respeto a la autonomia, no maleficen-
cia, beneficencia y justicia. Elaborados como principios a considerar en la in-
vestigacién humana, posteriormente se aplicaron a la préctica clinica. El andlisis
casuista se hace en cuatro pasos, en los que se puede establecer cierto parale-
lismo con el método principialista®. El primer paso es realizar, desde la no ma-
leficencia, la valoracién clinica de la indicacién o indicaciones para intervenir
médicamente. El segundo paso remite al principio de justicia o a los rasgos con-
textuales, procurando un reparto equitativo de los recursos sanitarios. El tercer
paso, las preferencias de los pacientes, hace referencia al principio de autono-
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mia. El respeto a la autonomia del afectado implica la consideracién de tres as-
pectos: Capacidad, informacién y voluntariedad. El cuarto y dltimo paso aborda
el principio de beneficencia a través de la calidad de vida. Este altimo criterio
va indefectiblemente ligado a las preferencias del propio paciente. Estos méto-
dos de andlisis y resolucién de problemas morales en medicina podrian ser cla-
sificados como deductivistas (el principialismo, porque de los principios se
puede deducir lo que se debe hacer) e inductivistas (el casuismo, que parte de
las circunstancias y caracteristicas concretas del caso, prescindiendo de princi-
pios mds abstractos). Pero finalmente ambos métodos convergen en una toma
de decisiones donde se buscan los cursos de accién 6ptimos tras una evaluaciéon
de los factores mds importantes de una decisién moral: Los valores implicados,
las circunstancias concretas y condiciones en la que se toma la decisién, y las
consecuencias de los posibles cursos de accién. T.L. Beauchamp y J.F. Childress®
definen los principios como generalizaciones normativas que guian los actos pero
deben ser interpretadas, especificadas y balanceadas en cada caso. Parten de valores
abstractos, pero éstos deben especificarse segtin las circunstancias concretas.
Por otro lado, el casuismo, tras analizar el caso detenidamente, identifica una
serie de directrices (extraidas de casos modelos) que pueden aplicarse al caso.
En esas directrices hay valores y principios®.

Existen otras formas de razonar en ética clinica. Una la ofrece el método
consecuencialista o teleolégico”. Este método deduce el valor de las acciones
en funcién del conjunto de las consecuencias. Muchos métodos, como el modelo
personalista, realmente ponen en préctica una metodologia principialista (iden-
tifican los principios considerados mds importantes) adaptada a los valores su
ambito. El modelo personalista se ha desarrollado en el Instituto de Bioética de
la Universidad Sacro Cuore de Roma y deriva los principios del respeto a la
dignidad de la persona humana, término dificil de definir y que puede ser uti-
lizado de diversas maneras. Sus principios son: La vida como valor fundamen-
tal, el principio de totalidad o principio terapéutico, el principio de libertad y
responsabilidad, y el principio de socialidad y de subsidiaridad®. En el modelo
juridicista, lo ético es identificado con lo legal. Los problemas éticos no son re-
sueltos en el campo ético, sino en el juridico, por lo que no se puede considerar
realmente un modelo ético. La ética de la virtud y la del cuidado, siendo com-
patibles con otras metodologias, han realizado interesantes aportaciones en
bioética. La ética de la virtud busca las virtudes morales que debe tener un buen
médico. Si se adquieren dichas virtudes, el clinico afrontard mejor los conflictos
éticos®. La ética del cuidado, promovida en gran medida desde la enfermeria,
busca que se incorporen a reflexién bioética aspectos claves relacionales como

son los afectos, la empatia o la cercanfa.
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Conveniente hacer hincapié en que los métodos no son rivales. Todos ex-
ponen la necesidad de una deliberacién prudente en cada caso, considerando
en dicha deliberacién los factores mds importantes involucrados. Pero si una
tendencia se lleva al extremo, resulta muy dificil hacer esta deliberacién pru-
dente. Pongamos un ejemplo. Los principialistas extremos afirmarfan que las
decisiones deben tomarse sélo a la vista de los principios, porque consideran
éstos (o alguno de ellos) absolutos e inmutables. Por otro lado, los consecuen-
cialistas extremos pensarfan que la correccién de un acto sélo se mide por sus
consecuencias, por lo que el acuerdo entre estos puntos de vista serfa dificil.
Por todo ello, una propuesta interesante de metodologia en ética clinica consiste
en partir de la existencia de la pluralidad de modelos vigentes, buscando un
didlogo entre los diferentes métodos. Este modelo integrador presupone que
ningtin método es perfecto para ser aplicado en todos los casos. Esta propuesta
ha sido realizada de diferentes maneras por bioeticistas como David C. Tho-
masma*!, James F. Drane* o, en Espafia, por Diego Gracia**, Adela Cortina* o
Francesc Torralba®. Diego Gracia ya sefialaba en 1989 la dificultad de establecer
un método adecuado que permita el consenso social en la bisqueda de la pro-
teccién del bien comtin*. En publicaciones posteriores propone un método in-
tegrador: La deliberaciéon moral aristotélica aplicada en bioética*”. En ética y
en clinica no es posible alcanzar la certeza absoluta. La complejidad de la rea-
lidad y de los problemas no hace posible analizar y responder a dichos proble-
mas tnicamente desde un enfoque, y es imprescindible ponderar los principales
factores implicados (valores, circunstancias y consecuencias) para disminuir la
incertidumbre. La decisién 6ptima alcanzada tras deliberar adecuadamente
entre los posibles cursos de accién es la decisién prudente.

b. Eleccidn del método.

Para elegir un método de razonamiento ético que permita la argumenta-
cién de un protocolo, en primer lugar se debe sefialar la importancia de la for-
macién los miembros del CEAS. Si éstos estdn adecuadamente formados en
bioética, conoceran las distintas metodologias, la forma de combinarlas y cual
de ellas es mds apropiada para el problema que se pretende protocolizar. En un
determinado conflicto puede ser conveniente usar un método mds principia-
lista, partiendo de los valores y principios implicados, para después analizar la
posible casuistica. En otros casos serd conveniente comenzar con el andlisis si-
tuacional y tras ello realizar recomendaciones. Si un CEAS conoce en profun-
didad un determinado método, tenderd a utilizarlo. Esto puede ser vélido
siempre que sea aceptado por el CEAS en su conjunto, evitando asi el monopo-
lio por parte de alguno de sus miembros. Otro aspecto que se ha de considerar
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es donde estd instaurado el CEAS. El método debe ser coherente con los valores
de la institucién donde se quiere aplicar el PEC. Esto impulsara su creacién e
implantacién. En una institucién ptblica espafiola, la bioética debe ser laica y
no estar sometida a los valores particulares de un determinado grupo. Pero si
se trata de una institucién privada, sus valores particulares pueden quedar re-
flejados en un PEC, especialmente si se trata de normativas (policy).

] Fase de redaccion del documento

8. Elaborar un primer borrador. Estructura del PEC.

El subcomité debe redactar un borrador con la informacién obtenida de la
btisqueda bibliografica, de la encuesta de problemas y de la informacién que
haya aportado el grupo de profesionales del centro relacionados con el pro-
blema. El resultado de su trabajo debe llevarse para su mejora al CEAS, respon-
sable final del documento.

Para una mayor operatividad, la tendencia es a que el texto no sea muy ex-
tenso. Si es extenso, puede suceder que no se lea o que no se utilice. La complejidad
de los problemas y la necesidad de justificar los diferentes cursos de accién podrian
llevar a textos muy amplios, pero poco operativos. Por otro lado la brevedad, que
puede ser pertinente en estos documentos, puede resultar un inconveniente. Ser
breve no debe llevar a elaborar meros “esquemas” con los diferentes cursos de ac-
cién. El profesional que aplique el PEC debe saber no s6lo qué hacer sino porqué.
Esta es una de las claves de la dificultad de la elaboracién de un PEC. Conjugar
brevedad y rigor en estos casos problematicos no es facil. Elaborar PECs, ademds
del esfuerzo de estudio y documentacién necesarios, precisa de un importante tra-
bajo de precisién terminoldgica, concisién y claridad en su redaccién.

El borrador debe redactarse siguiendo el esquema que se considere apro-
piado para el problema. Un PEC debe recomendar los procedimientos mds ade-
cuados en la toma de decisiones, sefialando las alternativas més aceptables. Una
posibilidad es seguir una estructura que se repite en numerosos PECs publica-
dos: Planteamiento del problema, cursos de accién/recomendaciones y biblio-
graffa. Se pueden seguir otra estructura, siempre que queden claros y
justificados la exposicién de problemas, los cursos de accién y el establecimiento
de responsabilidades.

a. Planteamiento del problema.
El planteamiento del problema debe incluir la exposicién de su necesidad
y el objetivo o propdsito principal del documento (se pueden formular otros
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objetivos secundarios si es necesario). También puede ser pertinente relacionar
el problema con la legislacién y reglamentacién vigente relacionada. Si se opta
por un método mds principialista han de delimitarse los principios generales
que afectan al problema que se quiere protocolizar. Los principios, valores, de-
rechos u obligaciones deben ser contextualizandolos, justificados y fundamen-
tados, para que no sea una mera declaracién de principios o de derechos
abstracta. En caso de optar por un método mas casuista, al plantear el problema
se describird de forma precisa el supuesto o supuestos practicos que se quiere
protocolizar. Es muy til realizar una lista con las definiciones de dificil com-
prensién o de interpretacion ambigua. Es esencial realizar este primer paso de-
tenidamente, porque va a fundamentar la articulacién el resto del PEC. Servird
ademds de ayuda al evaluar si su elaboracién ha sido adecuada y si el PEC res-
ponde realmente a lo que pretende.

b. Cursos de accion y recomendaciones.

Los cursos de accién se deben ir formulando de forma ordenada, clara y
comprensible, con sus correspondientes recomendaciones. Si es posible, deben
incluir primero el procedimiento general para un caso general hipotético (“en
un principio se procederd a la RCP” o “en un enfermo terminal se debe erradi-
car toda sintomatologia que empeore su calidad de vida”). A continuacién se
expondrian los casos particulares que podrian llevar a cursos de accién distintos
alos del procedimiento general (“en caso de cdncer terminal,...” 0 “si el enfermo
esincapaz,...”). Finalmente las excepciones del caso general y de los casos par-
ticulares (“en una PCR, si el paciente ha dejado escrita una directiva antici-
pada,...” o “si el enfermo es Testigo de Jehovd y no estd dispuesto a la
transfusién de sangre pero si la de algunos hemoderivados,...”), llegando in-
clusive a explicitarse casos practicos especificos. Los cursos de accién deben in-
cluir los matices que sean precisos para su apropiada interpretacién y ejecucion:
qué se debe escribir en la historia clinica, teléfonos a los que hay llamar, a quién
se debe consultar en caso de desacuerdo, quién debe ser informado si se dan
ciertos hechos, quién debe mediar, responsabilidades especificas,.... Este afdn
de precisién no debe conducir a un exceso de detallismo, porque podria con-
vertir el documento en ininteligible o en poco operativo.

La clasificacion expuesta anteriormente sobre la estructura de los PECs
puede ayudar a establecer los cursos de accién, ya que éstos pueden realizarse
por categorias terapéuticas. Si se realiza un PEC por categorias terapéuticas, los
cursos de accién clasificarfan a los pacientes en categorias que conllevarian tra-
tamientos diferentes. Estas categorias pueden ser niveles terapéuticos (las ca-
tegorias determinan niveles de tratamiento) o categorias de finalidad
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terapéutica (establecen diferentes objetivos). Los PECs de plan terapéutico in-
dividualizan mds los cuidados y las decisiones, por lo que los cursos de accién
resultan mds complejos de realizar.

En cualquier caso, los cursos de accién deben establecer con claridad las
responsabilidades. Un PEC no suplanta a los implicados en la toma de decisio-
nes y en sus responsabilidades. Refuerza la argumentacion, aclara los conflictos
y ayuda a tomar decisiones, pero no resuelve los problemas. La decisién, en tl-
tima instancia, debe ser tomada por los profesionales implicados.

c. Bibliografia.
Es fundamental que la bibliografia cientifica, filosofica, bioética y juridica
esté actualizada.

9. Discutir y revisar el borrador en el comité.

Se debe someter la primera redaccién del PEC a revisién en el CEAS en su
conjunto. Es conveniente entregar una copia del borrador a cada miembro del
comité por adelantado para que puedan ir a la reunién con el borrador leido.
Esto facilita la reflexién y hace mds dgil su correccién. La discusion y revisién
debe liderarla el presidente del CEAS o un miembro cualificado del grupo de
trabajo promotor intra-comité.

Se debe ir leyendo el documento detenidamente desde el principio e ir co-
rrigiendo los aspectos de forma y de fondo que se crean necesarios. La revisién
ha de ser rigurosa y abierta: Escucha atenta, fomento de la participacion, evitar
el absolutismo,... Es deseable llegar al mayor nivel de consenso posible. La labor
de los lideres, director del subcomité o del CEAS, es bdsica en este aspecto. Es
importante la participacién de al menos un jurista, en la fase de elaboracién del
borrador y en sus posteriores modificaciones. Si no hay ninguno en el CEAS se
deberia solicitar asesoria externa. La revisiéon deben hacerla, ademds de los
miembros del CEAS, el personal mds afectado dentro de la institucién. Al reu-
nirse con el personal implicado, se deben tratar especialmente las cuestiones
del PEC que les conciernen, para intentar llegar a un acuerdo lo antes posible.

10. Redactar un primer documento.
Con las conclusiones obtenidas de su revision, se puede redactar un primer
documento.

11. Revisar el documento hasta alcanzar un acuerdo.
El PEC debe ser revisado las veces que sea precisas hasta que el CEAS con-
sidere que responde a su objetivo. Este proceso deliberativo puede ser largo.
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Por ello es conveniente que las primeras fases de elaboracién del documento,
que concluirfan en el borrador, se realicen con detenimiento. Se irdn incorpo-
rando las nuevas aportaciones que surjan del propio comité, del consejero legal
o del personal externo al comité consultado. En cada modificacién realizada, el
documento debe ser entregado de nuevo a los miembros del CEAS para que lo
trabajen individualmente antes de la nueva revisién en conjunto. Se repetird
este paso las veces que sea necesario hasta que el CEAS redacte un documento
consensuado.

12. Someter el documento al juicio de una autoridad en bioética.

Pasar el documento a profesionales de prestigio especializados en bioética
(un departamento universitario, un instituto de bioética,...), puede ser una
buena opcién. Sus aportaciones pueden ser incorporadas y si finalmente da el
visto bueno al PEC, contard con mayores garantias de rigor y reforzard su cre-
dibilidad.

13. Entregar a la direccién del centro para su valoracién previa a su recono-
cimiento como documento institucional.

Aprobado el PEC por el CEAS, se puede remitir al nivel administrativo
que corresponda en el centro, siguiendo los canales organizativos de la insti-
tucioén, para que sea estudiado por los 6rganos directivos. Con este paso se
intenta confirmar la coherencia del documento con los valores del centro. Si
es aceptado por la direccién, puede convertirse en documento institucional.
Esto reforzard el PEC, consiguiéndose una mayor divulgacién en la institu-
cién, una mayor aceptacién por los implicados y por tanto un mejor cumpli-
miento.

Es posible que el PEC sea devuelto de los 6rganos directivos al CEAS para
que sea revisado con las aportaciones o matices que consideren. Si no existe
acuerdo sobre las modificaciones, el CEAS y el grupo promotor del PEC deben
valorar si el documento debe ser aprobado como institucional.

D  Fase post-elaboracion

14. Distribuir y divulgar en el hospital.

Esta es una tarea fundamental. Gran parte de los PECs elaborados por los
CEAS apenas son conocidos por los profesionales mds implicados en ellos. Hay
que intentar que un trabajo de tal importancia y extensién no fracase por esta
dltima fase de distribucién y divulgacién.
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La difusién de un PEC dentro de una institucién no es sencilla. Difundir
un PEC no consiste solamente en “repartir un manual”. Ademds de la distribu-
cién es importante su explicacién y la educacién del personal que puede o debe
usar el protocolo. Las vias pueden ser multiples y muchas veces conviene uti-
lizarlas simulténeamente. E1 CEAS debe implicarse muy activamente en esta
fase. Se puede hacer responsable de su difusién (y de su adecuada interpreta-
cién y aplicacién) a un subgrupo del CEAS. Puede ser el propio subcomité, con-
tando ademads con otros profesionales ajenos al CEAS pero implicados en el
PEC.

Algunas estrategias que pueden ayudar a una adecuada difusién de los
PECs son:

- Repartir el PEC a sus destinatarios en un manual u otro tipo de formato
(folleto, libro de bolsillo,...). Proporcionar copias para que estén disponi-
bles en los lugares donde pueda resultar necesario o ttil el PEC (urgencias,
unidades de cuidados intensivos, plantas de hospitalizacién convencional,
consultas externas,...).

- Difusién del PEC por otros medios institucionales: En la pagina web de la
institucién, en su revista (donde puede resultar util incluir un resumen del
PEC) o comunicar su aparicién en los tablones de anuncios del centro.

- Organizar charlas o seminarios explicativos, mejor si son interactivos. Re-
sulta muy ttil presentar casos que destaquen los aspectos més importantes
y practicos del PEC.

- Sesiones clinicas en los servicios implicados, para que conozcan, compren-
dan y sepan aplicar el PEC.

- Conferencia impartida por un especialista en el tema que trate el PEC.

15. Evaluar tras la distribucién y la divulgacién.

Es importante evaluar si el PEC estd respondiendo a la necesidad que lo ori-
gind y a sus objetivos. Como se ha sefialado, el CEAS puede crear un subgrupo
responsable de las tareas posteriores a la elaboracién del documento. Sobre el
proceso evaluador, serfa importante responder a las siguientes preguntas:

- ¢Es posible medir su efecto en la institucién? Podria ser ttil para ello la
elaboracién de una encuesta destinada al personal implicado y otra para
el propio CEAS.

- ¢(Responde el PEC a la necesidad que lo originé?

- ¢Cumple con sus objetivos?

- ;Qué problemas han surgido de su aplicacién?

- (Qué nuevos problemas han aparecido en relacién con el tema protocoli-
zado?
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16. Revisary actualizar el protocolo.

Un PEC tiene vigencia mientras el problema que se ha protocolizado esté
presente. Todo protocolo, técnico o ético, debe revisarse periédicamente para
asegurarse que estd actualizado. La actualizacién no pasa sélo por los conteni-
dos cientificos, éticos o legales. De la evaluacién de su aplicacién se obtendrdn
datos que se deberdn incorporar al documento, datos relacionados con la idio-
sincrasia del centro donde se aplica el PEC y que se escapan de una mera revi-
sion bibliografica.

Un PEC nunca estd acabado. Los CEAS deben velar por su actualizacién,
realizdndose las puestas al dia que sean precisas y revisdindose cuando sea ne-
cesario. La clinica y la ética se mueven en el terreno de la incertidumbre, no en
el de la certeza. Las revisiones deberdn buscar disminuir la incertidumbre de
los aspectos problematicos y optimizar los aspectos précticos del PEC.

Bibliografia

[1]  GRACIA, D.: La deliberaciéon moral: el método de la ética clinica. Med. Clin.
2001; 117: 18-23.

[2] SANCHEZ, M.A.: Protocolos éticos para la toma de decisiones: historia re-
ciente y justificacién actual. En: ALvAREZ, J.C. (coord.): Principios y aplica-
ciones de la bioética. Madrid, Asociacién de Bioética Fundamental y Clinica,
2005; Pg. 153-160.

[3] JoNssoN, P.V.,, McNAMEE, CAMPION, E.W.: The Do not Resuscitate Order. A
prolife of its changing use. Arch. Intern. Med., 1988; 148, 2373-2375.

[4] Gray, W.A., CAPONE, R.J., MosT, A.S.: Unsuccessful emergency medical re-
suscitation — are continued efforts in the emergency department justified?
New Engl. ]. Med., 1991; 325,1393-1398.

[5] HuLL, R.T.: Withholding and withdrawing life-sustaining therapy. Ethical
considerations. Amer. Rev. Respir. Dis., 1992; 145, 249-250.

[6] Krockg, R.A.: Withholding and withdrawing life-sustaining therapy. Prac-
tical considerations. Amer. Rev. Respir. Dis., 1992; 145, 251-252.

[7]  BARBERO, J., ROMEO, C., GIJON, P, JUDEZ, ].: Limitacién del esfuerzo terapéu-
tico. Med. Clin., 2001; 117(15): 586-594.

[8] HANSEN-FLASCHEN, J.H.: When life support is futile. Chest, 1991; 100, 1191-
1192.

261



262

Protocolos de €tica clinica. Una propuesta para los comités de €tica para la
asistencia sanitaria

191

[10]

[11]

[12]

[13]

[14]

[15]

[16]

[17]

[18]

[19]

[20]

[21]

[22]

[23]

[24]

BORRELL, F,, JUDEZ, J., SEGOVIA, J.L., SOBRINO, A., ALvAREZ, T.: El deber de no
abandonar al paciente. Med. Clin., 2001; 117(7): 262-273.

KUTNER, J.S., RUARK, K.E., RAFFIN, T.A.: Defining patient competence for
medical decisién making. Chest, 1991; 100,1404-1409.

LANKEN, N.: The challenge of medical decisién making. Balancing patient
autonomy and physicians responsability. Amer. Rev. Respir. Dis., 1992; 148,
253-254.

SIMON, P., RODRIGUEZ, J.J., MARTINEZ, A., LOPEZ, R. M., JUDEZ, ].: La capacidad
de los pacientes para tomar decisiones. Med. Clin., 2001; 117(11): 419-426.
CriPPEN, D.: Dealing with families who demand inappropriate medical tre-
atment for moribund patients. Intensive Care World, 1992; 9, 78-80.
EMANUEL, E.J., EMANUEL, L.L.: Proxy decision making for incompetent pa-
tients. An ethical and empirical analysis. J. Amer. Med. Ass., 1992; 267, 2067-
2071.

GRACIA, D., JARABE, Y., MARTIN, N., Ri0s, ].: Toma de decisiones con el pa-
ciente menor. Med. Clin., 2001; 117(5): 179-190.

SORIGUER EscoFeT, FJ.C.: Cuando el medico decide por el paciente. Med.
Clin., 1993; 101(340-343).

JUDEZ, J., NicoLAs, P., DELGADO, M.T., HERNANDO, P., ZARCO, J., GRANOLLERS,
S.: La confidencialidad en la préctica clinica: confidencialidad, historia cli-
nica y gestion de la informacién. Med. Clin., 2002; 118(1): 18-37.

DE LOs REYES, M., PEREZ, ].M., GARCIA, P, BORRELL, F., GRACIA, D.: Relacio-
nes entre profesionales sanitarios. Med. Clin., 2001; 117(9): 339-350.
CaRrBALLO, ., JUDEZ, ]., DE ABAJO, F., VIOLAN, C.: Uso racional de recursos.
Med. Clin., 2001; 117(17): 662-675.

FIGUERAS, M., ROVIRA, ].: Aspectos éticos y econémicos y libertad de elec-
cién del paciente. En: Aspectos éticos en didlisis. Madrid. Corporacién Sani-
taria Parc Tauli y Asociacién de Bioética Fundamental y Clinica, 2000. Pg.
97-1009.

MiLes, S.H., MoLbow, D.G.: The prevalence and design of hospital proto-
cols limiting medical treatment. Arch. Intern. Med., 1984 Sep; 144(9): 1841-3.
The Hastings Center. Guidelines on the Termination of Life-Sustaining Tre-
atment and the Care of the Dying. Briarcliff Manor, NY: The Hastings Cen-
ter, 1987.

BEDELL, S.E., PELLE, D., MAHER, P.L., CLEARY, P.D.: Do-Not —Resuscitate or-
ders for critically ill patients in the hospital. How are they used and what
is their impact? J. Amer. Med. Ass., 1986; 256, 233-237.

SacHs, G.A., MILES, S.H., LEVIN, R.A.: Limiting resuscitation: emerging po-
licy in the emergency medical system. Ann. Intern. Med., 1991 Jan 15; 114(2):
151-4.



[25]

[26]

[27]

[28]

[29]

[30]

[31]

[32]

[33]

[34]

[35]

[36]

[37]

[38]

[39]

[40]

[41]

IV. TOMA DE DECISIONES EN ETICA CLINICA

MiLEs, S.H., CRimMINS, T.J.: Orders to limit emergency treatment for an am-
bulance service in a large metropolitan area. JAMA, 1985 Jul 26; 254(4):
525-7.

MiLes, S.H., GoMEz, C.E, ZwEBEL, N.R., CasstL, C.K.: Nursing home poli-
cies addressing the use or withdrawal of life-sustaining medical treat-
ments. Clin. Geriatr. Med., 1988 Aug; 4(3): 681-90.

AMERICAN COLLEGE OF CHEST PHYSICIANS AND THE SOCIETY OF CRITICAL CARE
MEDECINE CONSENSUS PANEL. Ethical and moral guidelines for the initiation,
continuation and withdrawal of intensive care. Chest, 1990; 97, 949-958.
SmITH, J.P,, Bopal, B.L: Guidelines for discontinuing prehospital CPR in the
emergency department—a review. Ann. Emerg. Med., 1985 Nov; 14(11):
1093-8.

MiLEs, S.H., RYDEN, M.B.: Limited-treatment policies in long-term care fa-
cilities. J. Am. Geriatr. Soc., 1985 Oct; 33(10): 707-11.

PARIS, J.J., MILES, S.H., KOHRMAN, A., REARDON, F.: Guidelines on the care
of anencephalic infants: a response to baby K. . Perinatol., 1995 Jul-Aug;
15(4): 318-24.

MILEs, S.H., KOEPP, R., WEBER, E.P.: Advance end-of-life treatment planning.
A research review. Arch. Intern. Med., 1996 May 27; 156(10): 1062-8.
BARREDA, D. et al.: Protocolo de soporte nutricional en el paciente Terminal
oncolégico. Libro de Comunicaciones del VI Congreso Nacional de Bioética. Ma-
drid, Asociacién de Bioética Fundamental y Clinica, 2004; p. 49.
SANCHEZ, M.A.: Fundamentaciones y Métodos de la bioética. En: Etica,
Bioética y Globalidad. Madrid, CEP, 2006; pp. 111-130.

HERNANDO, P., MARIJUAN, M.: Método de anélisis de conflictos éticos en la
préctica asistencial. Anales Sis. San Navarra, 2006; vol.29 supl. 3, 91-99.
BeaucHAMP, T.L., CHILDRESS, J.E.: Principios de ética biomédica, Masson, Bar-
celona, 1999 (traduce la 4* edicion de 1994).

JoNsEN, A.R., SIEGLER, M., WINSLADE, W.].: Clinical ethics. 4* edicién, Mac-
Graw-Hill, Nueva York, 1998.

SINGER, P.: Practical Ethics. 2* edicion, Cambridge, Cambridge University
Press, 1993

PALAZZANI, L.: La fundamentacion personalista en bioética. Cuadernos de Bioé-
tica, 14(2°), 1993: 48-54.

PELLEGRINO, E.D.: The virtues in medical practice. Oxford University Press
US, 1993.

GILLIGAN, C.: In a Different Voice: Psychological Theory and Women s Develop-
ment. Cambridge, Mass, Harvard University Press, 1982.

THOoMASMA, D.C., MARSHALL, P.A.: Clinical Medical Ethics: Cases and Rea-
dings. NewYork: University. Press of America; 1995: 11-12.

263



264

Protocolos de €tica clinica. Una propuesta para los comités de €tica para la
asistencia sanitaria

[42] DRANE, J.E.: Clinical Bioethics: Theory and Practice in Medical-Ethical Decision

Making, Jaros, 1994

[43] GRACIA, D.: La bioética hoy: Reflexiones a los veinticinco afios. En: SARABIA,
J., DE LOS REYES, M., (coords.): La bioética en la encrucijada. Madrid, Asocia-

cién de Bioética Fundamental y Clinica, 1997. Pp. 19-42.

[44] CORTINA, A.: El estatuto de la ética aplicada. En: Etica Minima. Madrid, Tec-

nos, 1993. Pp. 161-177.

[45] TORRALBA, F.: Pluralidad de sistemas éticos ;es posible el consenso?. Rev.

Bioética y Ciencias de la Salud, 1998; Vol 2, n°4, 144-152.

[46] GRACIA, D.: Pluralismo y ética civil: los métodos de biisqueda de consenso.
En: Fundamentos de Bioética. Madrid, Eudema Universidad, 1989. Pp. 440-

441.

[47] GRACIA, D.: Ethical case deliberation and decision making. Med. Health Care

Philos., 2003; 6(3): 227-33.
[48] STEINKAMP, N., GORDIN, B.: Med. Health Care Philos., 2003; 6(3): 235-46.



ESTATUA DE ASCLEPIO
Anonimo

265



266
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Anonimo

Asclepio, el dios médico por excelencia, era hijo de Apolo
y Coronis y tenia la facultad de resucitar a los muertos,
lo cual propicié que Hades —el dios de ultratumba- se
quejase a Zeus. Este lanzé un rayo que acabé con su
vida, para desgracia de todos los mortales. Apolo, por su
parte, irritado por la muerte de su hijo y en venganza
maté a los ciclopes, que habian construido el rayo y
ascendié a Asclepio a los cielos, convirtiéndole en una
constelacion (Ofiuco). En la escultura, que se encuentra
en el Museo Glypotek (Copenhague), aparece el dios con
un bdculo en el que hay una serpiente enroscada, los
cuales son sus atributos.
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ASPECTOS ETICOS DE LAS NUEVAS LEYES SOBRE LA

ATENCION SANITARIA AL FINAL DE LA VIDA

Beatriz Ogando Diaz
Doctora en Medicina. Magister en bioética, Universidad Complutense de Madrid.

IHdiCe del capitulo

1 Introduccién.

I ;Cudles son los aspectos éticos que atafien al final de la vida?

Aspectos éticos en la comunicacion e informacion.

- Derecho a la informacion y conspiracion de silencio.

- Confidencialidad y rechazo de la informacion.

Aspectos éticos del consentimiento informado y la capacidad para la toma de

decisiones.

Problemas éticos respecto a los tratamientos.

- Tratamiento del dolor y otros sintomas. Principio del doble efecto. Sedacion
terminal y/o paliativa. Mitos de los opidceos.

- Adecuacién o limitacion del esfuerzo terapéutico. Rechazo de tratamientos
de soporte vital. Rechazo de medidas de mantenimiento de la vida (hidrata-
cién ylo nutricion).

Planificacién anticipada de los cuidados e instrucciones previas.

Ayuda a morir: Suicidio asistido y eutanasia.

Otras obligaciones morales: el deber de no abandono y la sensibilidad ante el

sufrimiento.

Otros posibles conflictos éticos.

I ;Tratan las llamadas leyes de muerte digna los aspectos éticos del final de
la vida de forma novedosa, afladiendo algtin matiz a la legislacién ante-
rior? ;se pueden y/o se deben regular estas cuestiones? ;son oportunas
estas leyes de muerte digna? ;son diferentes entre si?

I ;Servirdn para mejorar los conocimientos y habilidades (mediante la for-
macion de los profesionales), las actitudes (sociales, personales, familiares
y profesionales) o la toma de decisiones (ceas, participacién real de los pa-
cientes y sus familias)?

I Bibliograffa.
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Introduccion

os valores superiores de nuestro actual ordenamiento juridico son la li-

bertad, la justicia, la igualdad y el pluralismo politico, segtin proclama

nuestra Constitucién. El ejercicio de las libertades mejora con el amparo
de las leyes y con un debate serio en un marco de pluralismo moral cada vez
mads patente en nuestro pafs, que aborde las posibilidades del ejercicio de estas
libertades en el &mbito de la gestién prudente del cuerpo, la salud, la vida e in-
cluso la muerte.

Desde la promulgacion de la Ley 41/2002! se han desarrollado en las co-
munidades auténomas (CCAA) diferentes legislaciones que regulan el derecho
a otorgar instrucciones previas. Y més alld de esta cuestion, tres CCAA, en con-
creto Andalucia®, Aragén® y Navarra*, han promulgado leyes sobre derechos y
garantias de la dignidad de las personas en el proceso de la muerte (las llamadas
leyes de muerte digna).

Ante el avance legislativo en estas materias, el gobierno de Espafia ha ela-
borado un proyecto de Ley reguladora de los derechos de la persona ante el proceso
final de la vida, actualmente en trdmite parlamentario®.

Para analizar los aspectos éticos que abordan estas leyes autonémicas y el
proyecto de ley estatal es preciso proponer algunas cuestiones al hilo de las cua-
les se ird construyendo esta reflexién:

- ¢Cuales son los aspectos éticos que atafien al final de la vida?
- (Tratan las llamadas leyes de muerte digna los aspectos éticos del final de la
vida de forma novedosa, afiadiendo algtin matiz a la legislacién anterior?

(Se pueden y/o se deben regular estas cuestiones? ;Son oportunas estas

leyes de muerte digna? ;Son diferentes entre si?

- ¢Servirdn para mejorar los conocimientos y habilidades (mediante la for-
macién de los profesionales), las actitudes (sociales, personales, familiares

y profesionales) o la toma de decisiones (Comité de Etica Asistencial, par-

ticipacién real de los pacientes y sus familias)?

¢Cudles son los aspectos éticos que atanen al final de la
vida?

La muerte ha cambiado en el siglo XXI tanto en su interpretacién socioldgica, an-
tropoldgica y juridica como en la tecnologfa que la acomparia y en el impacto emo-
cional que genera en todos sus protagonistas: el moribundo, su familia y el entorno
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sanitario circundante®. Los nuevos modos de morir sefialan aspectos éticos del
acompafiamiento y asistencia al final de la vida que afectan a los ejes principales
de la bioética clinica: comunicacion, confidencialidad, consentimiento informado,
capacidad de tomar decisiones auténomas, continuidad de los cuidados... en un
entorno especialmente sensible por su mayor sufrimiento y vulnerabilidad’.

Es complejo llegar a saber si las decisiones legislativas pueden favorecer
la resolucién de los conflictos éticos que pueden aparecer en estas situaciones.
No estd de mds reflexionar primero sobre cudles son estos potenciales proble-
mas para después deliberar sobre la necesidad, oportunidad y aplicabilidad de
las normas que puedan dictarse para regular juridicamente el final de la vida.

Aspectos éticos en la comunicacion e informacion
D  Derecho a la informacion y conspiracion de silencio

La informacién se reconoce como un derecho del paciente, del cual es el
titular. La gestién de la misma en la toma de decisiones clinicas, siempre que
exista capacidad suficiente, recae en el propio paciente o en aquellas personas
en las que delegue. A pesar de este reconocimiento expreso recogido en la Ley
41/2002, se presentan algunas situaciones en el final de la vida en las que la fa-
milia y los profesionales que atienden al paciente le niegan la informacién ne-
cesaria para poder tomar sus propias decisiones de forma auténoma. La
intencién, aparentemente beneficente, se ampara en la creencia de que el im-
pacto emocional producido por la mala noticia a comunicar, la muerte préxima,
no podrd ser superado por el paciente. La situacién de ocultamiento familiar y
profesional se denomina comtinmente “pacto de silencio”, incluso “conspira-
cién” si a la falta de informacién se afiade un engafio activo, haciendo creer al
paciente en sus posibilidades de curacion si sigue el tratamiento indicado. Esto
genera desconfianza, frustracién y culpa al no encontrar mejoria pese a cumplir
con las recomendaciones. El pacto o conspiracién de silencio hace que resulte
imposible la participacién auténoma y activa del paciente en decisiones clave
como el lugar de la muerte, el tratamiento del dolor o la sedacién en la agonia,
derivando ademds en procesos de duelo de mayor complejidad.

Si los profesionales defienden el derecho a saber la verdad necesaria para
tomar decisiones se pueden vivir situaciones de auténtica coaccién por parte de
la familia para mantener y cooperar en el silencio y el engafio. En estas situaciones
resulta dificil para los profesionales enfrentarse a la familia y evitar que se vulnere
el derecho del paciente a ejercer su autonomia (siempre que exista capacidad su-
ficiente). Resulta esencial, mediante una acogida empdtica, hacer comprender a
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la familia la importancia de dar al paciente la oportunidad de decidir hasta dénde
quiere saber (principio de la verdad soportable) y participar en la toma de decisiones
que en el final de la vida no son sélo sanitarias, sino también emocionales (des-
pedirse, arreglar temas personales no resueltos) y legales (reparto de bienes).

En aquellos casos en que se pueda acreditar que la informacién serfa real-
mente perjudicial para el paciente, y tras dejar constancia en la historia clinica,
se podria limitar el derecho del paciente a recibir informacién, y tomar decisio-
nes de sustitucién o representacién, en virtud de la figura de la necesidad te-
rapéutica, estableciendo el plan de cuidados con la familia. Esta practica,
recogida ya en la ley 41/2002, seria siempre la excepcién y nunca la regla.

En la relacién asistencial con los pacientes que viven su tiltima enfermedad
resulta imperativo manejar de forma adecuada las habilidades de comunica-
cién. Al transmitir noticias con una fuerte carga emocional es necesario preparar
el escenario para amortiguar el impacto psicolégico (tanto del paciente y su fa-
milia como de los propios profesionales), ayudar a asimilar la informacién y
poner en marcha recursos de afrontamiento que faciliten la adaptacién al pro-
ceso. Los pacientes identifican tres aspectos como bdsicos en la comunicacién
con sus médicos: recibir la informacién de forma comprensible, que el profe-
sional se muestre sensible en relacién a los aspectos emocionales y que exista
una relacion de confianza. El objetivo final es informar al paciente sin destruir
su esperanza facilitindole un contexto de seguridad y confianza. Con ello es
posible disminuir el miedo, la soledad, la incertidumbre y la vulnerabilidad
que generan gran cantidad de sufrimiento, cambidndolos por esperanza, acom-
pafiamiento, sensacién de control y respeto®. A esto se debe afiadir un claro y
explicito compromiso de que, pase lo que pase y sean cuales sean las decisiones
que el paciente tome, los profesionales estardn a su lado hasta el final. La res-
ponsabilidad moral aqui es un imperativo al que no se puede renunciar.

D  Confidencialidad y rechazo de la informacion

Para los enfermos que estdn transitando por las etapas finales de su vida
es, en general, muy importante el papel que desarrolla la familia (o sus equiva-
lentes emocionales, sobre todo los amigos) tanto en proporcionar cuidados bdsi-
cos y de confort como en el acompafiamiento y alivio del sufrimiento moral (en
todas sus manifestaciones). Es por esto inusual que los pacientes prefieran guar-
dar la confidencialidad de su proceso y no compartirlo con la familia, aunque
cabe sefalar que de ser esta su opcién, deberfa ser respetada, situaciéon que
puede ir haciéndose mds frecuente con la paulatina y progresiva desestructu-
racién social de las familias.
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En el caso mds comtin en que el paciente quiere compartir su situacién con
las personas préximas a él se debe seguir garantizando la confidencialidad de
sus datos frente a terceros, compartiéndola sélo cuando sea necesario y siempre
con consentimiento del paciente.

Se reconoce también el derecho del paciente a no querer recibir informa-
cién, respetando su decisién y revisindola de forma periédica. En este caso las
decisiones deben ser consensuadas con la persona en quien delegue el paciente,
o si no existe, con el mejor criterio médico.

Aspectos éticos del consentimiento informado y la capacidad para
la toma de decisiones

Tanto en el consentimiento como en la evaluacién de la capacidad, la valoracién
ética general es la misma que realizarfamos con cualquier otro paciente, pri-
mando el respeto por las decisiones auténomas siempre que no exista incapa-
cidad. Surgen en ocasiones dudas sobre todo en relacién con la capacidad de
tomar decisiones de gran trascendencia (sobre la vida y la muerte) en un esce-
nario de extrema vulnerabilidad y con una carga emocional muy alta. Es pru-
dente promover una aproximacién “preventiva”, de planificacién anticipada
de los cuidados frente a situaciones comunes y previsibles, en la que se expon-
gan al paciente en un momento sereno las posibilidades de actuacién ante he-
chos que con alta probabilidad se dardn en el futuro cercano. Esto permite al
enfermo elaborar sus respuestas, recabar mayor informacién, consensuar con
la familia sus deseos y reafirmarse en sus decisiones. También le otorga la po-
sibilidad de nombrar un representante que sirva de interlocutor cuando el pa-
ciente pierda su capacidad de decidir. Serd asi mds probable no llegar a
situaciones dominadas por la angustia que puedan privar al enfermo de la po-
sibilidad de decidir por sf mismo en virtud de sus valores y prioridades.

También es tema de debate y que ha generado no pocos conflictos la nece-
sidad de recabar el consentimiento por escrito ante determinadas précticas del
final de la vida, por ejemplo ante la sedacién paliativa o terminal. Las princi-
pales sociedades cientificas de cuidados paliativos reconocen la dificultad de
hacer firmar un documento en momentos tan préximos a la muerte’. Mds all&
de la dificultad y oportunidad del registro mediante un formulario en papel, lo
que resulta imprescindible ante estas actuaciones es recabar el consentimiento
explicito del paciente (o de su familia en caso de incapacidad).

La atencién a pacientes (menores o mayores de edad) incapaces de hecho
para la toma de decisiones sanitarias también presenta algunas dificultades éti-
cas puesto que la valoracién de la capacidad es un tema atin poco desarrollado
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en los dmbitos clinicos. Con cardcter general se considera que las personas (ya
sean mayores o menores de edad) que sean capaces intelectual y emocional-
mente de comprender el alcance de las intervenciones propuestas deben prestar
el consentimiento por si mismas. En caso de ser consideradas incapaces de
hecho (aqui y ahora, para esta situacién en concreto) deberd consentir su repre-
sentante legal (los padres en el caso de los menores o las personas designadas
a tal efecto en el caso de los adultos)!°.

Para todo este proceso de informar y consentir serd necesario disponer
tanto de tiempo como de las actitudes y condiciones adecuadas para transmitir
la informacién, aclarar los términos del proceso y las dudas, miedos y temores
que se puedan generar. Como siempre, serdn los profesionales los que indiquen
los mejores tratamientos disponibles y los pacientes los que elijan los que con-
sideren adecuados a su situacién y al conjunto de sus creencias, valores, expec-
tativas, necesidades y recursos. También en el final de la vida.

Problemas éticos respecto a los tratamientos

D  Tratamiento del dolor y otros sintomas. Principio del doble efecto. Seda-
cion terminal y/o paliativa. Mitos de los opidceos

El dolor es una experiencia psico-somadtica desagradable influida por el
estado de dnimo y por la atribucién de un significado. El sufrimiento, por el
contrario, no va necesariamente ligado a sensaciones fisicas. Puede definirse
como un estado de malestar cognitivo y afectivo, originado por un aconteci-
miento que amenaza la integridad fisica y /o psiquica del individuo que carece
de los recursos suficientes para hacerle frente. El dolor se asocia al sufrimiento
cuando se desconoce la causa que lo origina, si no puede controlarse y cuando
se le atribuye un significado de amenaza, gravedad o muerte pr(’)ximan.

En nuestro entorno de culto casi reverencial al analgésico, el dolor resulta
intolerable desde un punto de vista social. La vida en su conjunto debe ser pla-
centera, gratificante y satisfactoria. El dolor y el sufrimiento son un fracaso del
deseado bienestar y deben ser combatidos enérgicamente. La salud como com-
pleto bienestar debe ser protegida, promocionada y tutelada por el estado.

Los procesos asistenciales en los que el dolor es un sintoma predominante
e incapacitante, como es frecuente en los momentos finales de la vida, necesitan
un abordaje particularmente delicado y sensible a la necesidad de ayuda del
paciente doliente y su entorno mds préximo. Se deben favorecer estrategias
adaptativas de afrontamiento que permitan convivir con situaciones que gene-
ran mucho estrés y ansiedad, y aumentar la sensacién de control.
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El dolor se interpreta como una amenaza tanto para la integridad fisica como
para la propia identidad psicosocial y emocional. En razén de la esencial subjeti-
vidad del dolor, es preciso recordar una de las principales maximas de los cuida-
dos paliativos: “cuando un paciente dice que le duele, es que le duele”. El dolor siempre
es real para quien lo sufre. No es licito por parte de los profesionales restringir o
negarse a administrar analgesia a quien la solicita en presencia de dolor. Como
problema de salud presente en la mayoria de enfermos que viven su dltima en-
fermedad deberfa ser valorado como prioridad social y sanitaria, porque su control
esindicador de la calidad de la asistencia en cualquier sistema sanitario de un pafs
desarrollado. Los profesionales deben recordar al paciente sus posibilidades de
recibir alivio para el dolor incluso de forma preventiva y no sélo “a demanda”. Y
deben tener también presente en su quehacer diario que el alivio del dolor es, ade-
mds de una buena préctica clinica, un imperativo moral. El uso inadecuado y res-
trictivo de la morfina y otros analgésicos potentes debe considerarse maleficente.

Las dificultades en el manejo del dolor en ocasiones son generadas por
falta de conocimientos pero en un porcentaje no despreciable se deben a mitos
que generan miedo (tanto en el terreno legal como en el moral) en la utilizacion
de algunos farmacos o procedimientos como es el caso de los opidceos. Estos
mitos y tépicos estdn presentes en todos los actores implicados: el paciente y
su familia y los profesionales sanitarios. Entre estos mitos, cabe destacar los
descritos en 1994 por el Dr Gémez Sancho'*:

- Lamorfina es peligrosa porque causa depresién respiratoria.

- Lamorfina por via oral es inefectiva.

- Lamorfina provoca euforia.

- Sehard un drogadicto.

- Latolerancia a la morfina se desarrolla rdpidamente y al final ya no sera
efectiva.

- Siaun paciente de cdncer le han prescrito morfina quiere decir que estd
muriéndose.

- Siel paciente tiene morfina en casa se la robaran.

- El paciente usara la morfina para suicidarse.

- Esuna especie de muerto que vive.

Estos mitos parecen estar implicados en el inadecuado tratamiento del
dolor puesto que los profesionales sanitarios tienen conocimientos técnicos su-
ficientes sobre el uso de los analgésicos, pero su uso sigue siendo deficiente. Es
necesario afiadir las dificultades administrativas que atin persisten en la pres-
cripcién y dispensacién de los opidceos en nuestro pafs.

En el manejo del dolor es preciso mencionar y aclarar el principio del doble
efecto. Este principio dice que, cuando una determinada actuacién tiene dos
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efectos posibles, uno positivo y otro negativo, si la persona acttia buscando in-
tencionadamente el positivo pero como consecuencia de ello se produce ade-
mads, de forma no buscada, el negativo, la actuacién es moralmente correcta. Se
refiere al mecanismo mediante el cual podria en ocasiones precipitarse o anti-
ciparse la muerte como resultado de los posibles efectos secundarios de un tra-
tamiento analgésico o sedante (como la depresion respiratoria de los opidceos).
Esta situacién se considera correcta (y habitual en todo tipo de tratamientos
médicos) y aceptable desde el punto de vista moral y legal. Al igual que se hace
con otros farmacos o procedimientos, lo correcto serd explicar en el proceso de
consentimiento informado los posibles efectos negativos, para que el paciente
los valore y, en su caso, los acepte.

Otro aspecto controvertido (por mal entendido) es la sedacién paliativa.
Se define como la administracién de farmacos, en las dosis y combinaciones re-
queridas, para reducir la conciencia de un paciente con enfermedad avanzada
o terminal, tanto como sea preciso para aliviar uno o mds sintomas refractarios
que causen sufrimiento al paciente, contando con su consentimiento (expreso
o delegado). Sintoma refractario es aquel que no puede ser adecuadamente
controlado a pesar de los intensos esfuerzos para hallar un tratamiento tolerable
en un plazo de tiempo razonable sin que comprometa la conciencia del paciente.
Los sintomas refractarios mds frecuentes son: delirio, hemorragia masiva, dis-
nea o dolor intenso, pero no sélo se refieren a sintomas fisicos. También el dolor
moral intratable puede ser indicacién de sedacién.

En la sedacién correctamente indicada la muerte ocurrird inexorablemente
a consecuencia de la evolucién de la enfermedad o sus complicaciones. No
existe intencién de provocar la muerte como medio de liberar del sufrimiento
(lo que sf seria la intencionalidad de la eutanasia)'®.

Existen unos requerimientos éticos de la sedacién paliativa que son:

- Existencia de sintoma refractario.

- Intencién de aliviar el sufrimiento.

- Disminucién de la conciencia proporcionada al control del sintoma.

- Consentimiento tras una correcta informacién (al paciente y /o la familia).

- Si se plantea en la agonia, la supervivencia esperada debe ser de dias u

horas.

La sedacién se considera una buena préctica clinica dentro del contexto
de control de sintomas y no estarfa justificado no ofrecerla si estuviera indicada
(se consideraria mala préctica). Es necesario aumentar los conocimientos sobre
indicaciones, férmacos empleados y posologia, asi como aclarar las dudas y va-
lorar las actitudes en torno a esta practica médica, sefialando las diferencias
entre la sedacion y la eutanasia (Tabla 1).
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Sedacion Eutanasia

¢Cualesla Aliviar el sufrimiento producido Provocar la muerte a peticion del
intenciéon?  por un sintoma refractario. paciente para evitar el sufrimiento.

Administrando farmacos para re-
¢Como se ducir el nivel de conciencia de
realiza? forma proporcionada al control

del sintoma.

Administrando farmacos a dosis
letales que provoquen la muerte
de forma rapida.

Disminucion del nivel de concien- Muerte anticipada.

(Cudl esel cia mientras acontece la muerte.
resultado?
Puede ser reversible. Es irreversible.

D  Adecuacion o limitacion del esfuerzo terapéutico. Rechazo de tratamien-
tos de soporte vital. Rechazo de medidas de mantenimiento de la vida (hi-
dratacion y/o nutricion)

Se reconoce la libertad del paciente para decidir en los aspectos concer-
nientes a su salud siempre que tenga suficiente capacidad (en caso de no tenerla,
habria que recurrir a una decisién por representacion —en caso de existir un re-
presentante— o a los deseos expresados anteriormente, planificacién anticipada
o instrucciones previas), por lo que resulta éticamente adecuado y legitimo que
el paciente pueda rechazar o retirar su consentimiento dado previamente para
aquellos tratamientos que considere inadecuados o intolerables. Serd impres-
cindible una adecuada informacién de alternativas y consecuencias de las de-
cisiones tomadas. En ese proceso comunicativo se evalda la capacidad del
paciente, y si esta queda demostrada, no existe razén para imponer un trata-
miento (salvo en medidas de salud ptiblica o riesgo para terceros). El consenso
de la correccién ética y legal de estas medidas es undnime, aunque su acepta-
cién en la préctica atin encuentra dificultades en nuestro pafs.

Se habla de adecuacidn o limitacién del esfuerzo terapéutico cuando son
los profesionales sanitarios los que consideran que las medidas disponibles son
inttiles o ftiles, desproporcionadas, y que con ellas sélo se consigue prolongar
la vida bioldgica, sin posibilidad de proporcionar una recuperacién funcional
con una calidad de vida minima. En estas decisiones el peso principal recae en
los profesionales sanitarios!.

En el rechazo a un tratamiento o retirada de un consentimiento previo
es el propio paciente el que decide no iniciar o suspender una medida que ya
no considera adecuada para él. Se juzgan moralmente equiparables tanto el no
inicio de medidas como la retirada de las mismas cuando llegan a ser indtiles.

275



276

Aspectos €ticos de las nuevas leyes sobre la atencion sanitaria al final de la vida

En cualquiera de los dos casos es evidente que no es la actuacién del pro-
fesional ni la decisién del paciente la que acarrea la muerte, sino la propia evo-
lucién de la enfermedad, mortal por su propia naturaleza. La limitacién permite
la muerte en el sentido que no la impide, pero en ningtin caso es su causa. No
hay posibilidad de hablar pues de eutanasia ni de ayuda al suicidio.

Dentro de este espectro de medidas, el acuerdo sobre la correccién ética
no es undnime en lo relativo a la retirada de la alimentacién e hidratacién arti-
ficial. Se podrian considerar como medidas no terapéuticas sino de confort y
cuidados bdsicos, por lo que es esencial conocer la opinién del paciente al res-
pecto (deseos expresados anteriormente, planificacién anticipada de cuidados,
instrucciones previas).

Planificaciéon anticipada de los cuidados e instrucciones previas

En nuestro pais, siguiendo el mandato de la Ley 41/2002, se ha desarrollado
con profusién la legislacién relativa al derecho de los ciudadanos a formular
instrucciones previas en el &mbito sanitario. Por el documento de instrucciones
previas, una persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anticipadamente
su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el momento en que llegue a
situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de expresarlos personalmente,
sobre los cuidados y el tratamiento de su salud o, una vez llegado el falleci-
miento, sobre el destino de su cuerpo o de los érganos del mismo. El otorgante
del documento puede designar, ademds, un representante para que, llegado el
caso, sirva como interlocutor suyo con el médico o el equipo sanitario para pro-
curar el cumplimiento de las instrucciones previas.

El desarrollo autonémico de la legislacién ha dejado al descubierto las di-
ficultades de cohesién y de aplicacion de esta estrategia legislativa, marcada
por grandes diferencias interautonémicas respecto al procedimiento, sistemas
de registro, posibilidades de acceso o posibilidad de ejercer la objecién de con-
ciencia, entre otros. En ese marco de incertidumbre sobre las posibilidades reales
de ejercer una cierta capacidad de decisién mediante estos documentos, y dada
la experiencia conocida de otros paises, se ha desarrollado una estrategia no en-
focada en los “papeles” (los documentos de instrucciones previas) sino en los
“procesos comunicativos” que pudieran dar lugar a una participacion efectiva
de los pacientes en la planificacién de sus futuros cuidados de salud. Es lo que
se entiende por planificacién anticipada de la asistencia médica (PAAM)". En
este proceso participan activamente los tres principales actores de esta relacion:
profesionales, pacientes y familiares, y su objetivo dltimo es adecuar la atencién
sanitaria a las expectativas, necesidades, recursos, preferencias, experiencias
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previas (propias o ajenas) y temores del paciente, a la vez que ayudar a mejorar
la calidad de las decisiones al final de la vida. La consideracién del contexto
cultural, ético, emocional, psicolégico, familiar y comunitario en el que se pro-
duce el proceso de toma de decisiones se convierte en el elemento clave en el
que se centra la planificacién. El papel otorgado a los documentos de instruc-
ciones previas es secundario, entendiéndose como una herramienta mds, como
un medio y nunca como un fin en s{ mismo'®.

Esta propuesta plantea la necesidad de repensar el modo de afrontar el su-
frimiento que produce el enfermar, apuesta decididamente por hablar abierta-
mente de ello, y aspira a que el sistema sanitario sea capaz de acompaiiar del
mejor modo posible los procesos finales de la vida. En definitiva: esperar lo mejor,
prepararse para lo peor.

El protagonista sin duda es el paciente, sobre el que gira toda la planifica-
cién, pero es figura destacada la del representante, que finalmente serd quien
participe de modo més activo cuando el paciente pierda la capacidad de hacerlo

1. Accidentes (aprox. 8%) 2. Cancer (aprox. 20%)

Alta MUERTE SUBITA Alta PERIODO CORTO DE FRANCO DECLIVE

Dependencia/
Terminalidad

4. Andiano fragil y demencia (aprox. 40%)

LIMITACIONES PROGRESIVAS A LARGOPLAZO | 1. DETERIORO PROGRESIVO PROLONGADO
Alta CON EPISODIOS GRAVES INTERMITENTES A

Dependencia

Baja Baja lerte\
Tiempo —————p Tiempo ——»

Modificada de J. Judez (con permiso del autor).
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personalmente. En este proceso es necesario tener en cuenta los distintos esce-
narios y trayectorias de enfermedad!” en los que se encontrard el paciente en
funcién de su patologfa, capacidad funcional y de las complicaciones que pre-
visiblemente aparecerdn en el futuro (Figura 1). Es posible asi preparar estrate-
gias de afrontamiento ante los conflictos (clinicos y éticos) que puedan surgir
en las decisiones a tomar.

En definitiva, la PAAM pretende aumentar la consistencia entre las deci-
siones clinicas y las preferencias del paciente, mejorar el proceso de toma de
decisiones, fomentar el bienestar del paciente colocdndole como figura central
del proceso, y abordar las preocupaciones de pacientes y familiares. Incorpora
en las rutinas asistenciales espacios de comunicacién y procedimientos de faci-
litacién en la toma de decisiones, lo cual implica todo un reto para la organiza-
cién de los servicios de salud.

Ayuda a morir: Suicidio asistido y eutanasia

Como ya se ha dicho, se reconoce el derecho de los pacientes a rechazar trata-
mientos aunque de ello se derive un posible acortamiento de la vida. Pueden in-
cluso rechazar tratamientos antes de que llegue el momento de necesitarlos, a
través de la expresién de su voluntad en un documento de instrucciones previas.
Es un hecho que algunas personas deciden morir antes de tiempo. Segtin el Ins-
tituto Nacional de Estadistica, en el afio 2008 se suicidaron en Espafa 3457 per-
sonas, con cifras alarmantes entre los mayores de 60 afios (1320). Ninguno pudo
pedir ayuda a ningtin sanitario para ello, puesto que se considera delito la ayuda
al suicidio. Persiste en nuestro entorno el debate de la posibilidad, la legitimidad,
los riesgos y beneficios de abrir el espacio de la libertad en la gestién de la propia
muerte y la disponibilidad de la propia vida. La posibilidad del suicidio asistido
(médicamente 0 no) y la eutanasia genera actitudes dilemadticas (el “si” frente al
“no”) generalmente radicales, en las que es dificil encontrar espacios de delibe-
racién colectiva en los que no se intente vencer, descalificar o desautorizar al
otro antes de dar nuestros mejores argumentos, sin estar dispuestos a entender
las razones y emociones que estan en el origen de los distintos puntos de vista.

La pregunta clave del suicidio asistido y la eutanasia es si es moralmente
admisible que la persona que desea poner fin a su vida solicite ayuda para ello,
y en su caso, quién podria o deberfa ayudarle, en qué circunstancias y con qué
condiciones y garantias.

Las estrategias disefiadas y puestas en marcha en el Sistema Nacional de
Salud espafiol entre las que destaca la de cuidados paliativos'®, son el paso pre-
vio imprescindible para poder hablar de otras necesidades que pueden surgir
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a pesar de que la atencién paliativa sea impecable, porque hay situaciones, si
bien que excepcionales, en las que, subjetivamente, puede ser preferible morir
a seguir viviendo, y en las que algunos enfermos pueden sentir la necesidad de
ser ayudados para poner fin a su vida.

Si la ejecucion de la muerte la realizara el propio paciente con ayuda de
alguien hablarfamos de suicidio asistido (médicamente asistido si la ayuda es
de un profesional médico). Si la ayuda a morir la ejecutara un tercero se hablaria
de eutanasia. También en torno a esta expresiéon hay una deliberada y mani-
fiesta confusién terminoldgica, tendente a enturbiar, cuando no a impedir, un
debate serio y prudente'®. El término eutanasia debe restringirse a las actuacio-
nes que causan directamente la muerte, a peticién expresa y reiterada del pa-
ciente capaz, en un contexto de sufrimiento por una enfermedad incurable o
situacion clinica que el paciente experimenta como inaceptable. El sufrimiento
ha de resultar incontrolable por medio de cuidados paliativos adecuados.

S6lo puede llegar a tener sentido hablar de eutanasia cuando el deseo de
morir es mayor que el de seguir viviendo porque la vida se ha convertido en un
mal y deja ser digna para ese sujeto. Por eso la eutanasia no tiene que ver con la
muerte digna, sino con la muerte cuando la vida subjetivamente ya no es digna
de ser vivida en esas condiciones ni hay esperanzas de que lo vuelva a ser.

La indignidad irreversible, siempre individual, subjetiva y personalisima,
que constituye el dmbito de discusién de la eutanasia, podria concretarse en
procesos terminales de muerte y en casos de existencia dramdtica (acomparia-
dos de graves padecimientos psiquicos y muchas veces también fisicos) de per-
sonas que, aunque no estdn muriendo, padecen una enfermedad avanzada o
una discapacidad grave que consideran particularmente intolerable.

El debate sigue abierto, deliberadamente confuso y no resuelto a nivel so-
cial o ético®. Veremos més adelante si en nuestro pafs ha cambiado o no el punto
de vista juridico.

Otras obligaciones morales: el deber de no abandono y la sensibi-
lidad ante el sufrimiento

El sufrimiento que generan las pérdidas (emocionales o de capacidades bdsicas)
y el asociado a la pérdida de control sobre la propia vida percibido en la enfer-
medad pueden y deben ser prevenidos, acompafiados y paliados por los pro-
fesionales sociosanitarios. Este es un deber moral de primer orden y debe ser
conocido y desarrollado como uno de los objetivos de la medicina del siglo
XXI?, incluyéndolo como una prioridad en el disefio y desarrollo de las politicas
de salud y en los planes de formacién e investigacién de los profesionales.
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La medicina clinica deberia retroceder en busca de sus origenes: la necesidad
de ayuda, consuelo y acompafiamiento de los seres humanos enfermos y mori-
bundos, asi como encontrar remedios para aliviar el dolor y el sufrimiento. Todos
los pacientes deberan antes o después asumir su propia condicién mortal, su pro-
gresivo deterioro y la vulnerabilidad final, y con frecuencia los médicos y otros
profesionales sanitarios serdn quienes deban ayudarles a afrontarlo. La Medicina
ha cambiado, los pacientes no: siguen siendo vulnerables, frégiles, necesitados
de ayuda. Aunque la forma de prestarla sea en condiciones de mayor simetria
moral, con una participacién y autonomia en la toma de decisiones cada vez
mayor, los pacientes siguen deseando ser ayudados. Ningtn paciente deberia
irse “con las manos vacias”. Si no curados, todos los pacientes deberfan ser re-
confortados en sus experiencias dolorosas y sufrientes, maxime en la situacién
de muerte préxima.

Los nuevos objetivos para la Medicina del siglo XXI, definidos por Cassel
y Callahan®, serdn dos, y ambos de la misma categoria e importancia: luchar con-
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tra las enfermedades y conseguir que los pacientes mueran en paz. El gran reto
serd, pues, reconocer la fragilidad y vulnerabilidad de los pacientes sin disminuir
su autonomifa moral, aceptar y afrontar la responsabilidad ética de la ayuda y
cuidado de los que sufren, y acompafiar el proceso de morir con la mayor sensi-
bilidad de que seamos capaces®.

Prevenir, aliviar y acompaiiar el sufrimiento es uno de los grandes retos a los
que nos enfrentaremos en los préximos afios. Una de las estrategias sefialadas
como fundamental para lograr este objetivo es mejorar la relacién y comunicacién
con los pacientes y sus familias. Es esencial que el enfermo se sienta escuchado,
entendido y respetado en su mundo de valores, y disponga de tiempo para tomar
sus propias decisiones. No necesita que le digan cémo debe reaccionar o lo que
tiene que hacer, sino que sus respuestas (llanto, ansiedad, tristeza, culpa, negacion,
rabia...) sean comprendidas, aceptadas y normalizadas. El profesional que actda
con prisa y la transmite (fundamentalmente con el lenguaje no verbal) no expresa:
“este es su tiempo, estoy aqui para atenderle, hablemos con calma, le escucho y le en-
tiendo...”, por lo que serd dificil que el paciente se sincere y exprese sus emociones.

La responsabilidad moral que se adquiere en el acompafiamiento en esos
momentos finales de la vida debe ser bien valorada. Puede ser que, de todos los
momentos de la atencién sanitaria, sea este, el del final de la vida, en el que la en-
trega sea mds comprometida y a la vez mds necesaria, tanto por los cuidadores
profesionales, como por los familiares y cuidadores informales. Las tareas fun-
damentales serdn prevenir el sufrimiento evitable, comunicarse con el paciente y
la familia de forma sensible y ahorrar a los sobrevivientes futuros remordimien-
tos. Cuidar (comprender, acompaiiar) al cuidador es otro de los retos éticos que
nos plantean los cuidados paliativos.
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Otros posibles conflictos éticos

La distribucién justa de los recursos limitados (humanos y técnicos), las posi-
bilidades (y la necesidad u oportunidad) de la investigacién (no sélo sobre tra-
tamientos en fase experimental sino la propia investigacién en cuidados
paliativos o sobre el propio proceso de la muerte y sus significados), el trabajo
en equipo y otros, son problemas éticos comunes a todos los momentos de la
vida y que estdn también presentes al final de la misma.

¢Tratan las llamadas leyes de muerte digna los aspectos
éticos del final de la vida de forma novedosa, anadiendo
algun matiz a la legislacion anterior?, ;se pueden y/o se
deben regular estas cuestiones?, ;son oportunas estas
leyes de muerte digna?, ;son diferentes entre si?

Una vez explorados los aspectos éticos del transito final de la vida se hace ne-
cesario analizar las leyes autonémicas y el proyecto de ley estatal que pretenden
regular ese momento final e intentar dilucidar si son necesarias por aportar
cuestiones significativamente diferentes a las reguladas en otras leyes, funda-
mentalmente en la Ley 41/2002.

Una cuestién preliminar importante: las tres normas autonémicas incluyen
en su exposicién de motivos que:

“El ordenamiento juridico estd llamado a concretar y proteger el ideal de la
muerte digna”.

También incluyen el término dignidad tanto en su enunciado como en su
articulado. Pero, pese a contar con un articulo de definiciones (llamativamente
ausente en el proyecto de ley estatal), no las incluyen en €], lo cual dificulta la
interpretacion de esos conceptos, polisémicos y utilizados por la ciudadania y
los profesionales con matices bien diferentes®. Tan solo la ley de Navarra, en la
exposicién de motivos, hace explicito lo que entiende por morir dignamente:

Surge ast la necesidad de legislar los derechos y garantias que aseguren la aspira-
cion de morir dignamente con los significados que ello conlleva. Morir con el mi-
nimo sufrimiento fisico, psiquico o espiritual. Morir acompariado de los seres
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queridos. Morir bien informado, si se desea, y no en el engario falsamente compa-
sivo de una esperanza irreal. Morir pudiendo rechazar los tratamientos que no se
desean. Morir segtin los deseos intimos previamente expresados en un testamento
vital. Morir en la intimidad personal y familiar. Morir, en fin, sin tener que so-
portar tratamientos que no son titiles y solo alargan el fin, innecesariamente, pro-
porcionados por profesionales bien intencionados, pero obstinados en terapias no
curativas. Morir bien cuidado, morir a tiempo, morir dormido si se quiere. Morir
en paz. Morir “de forma natural”, sin prolongacion artificial, cuando llegue el
momento.

De las exposiciones de motivos, muy similares, se deduce que algunos de
los contenidos del ideal de buena muerte son el derecho a recibir cuidados pa-
liativos integrales y de calidad, a no iniciar o retirar medidas de soporte vital
cuando no tienen otro efecto que mantener artificialmente una vida meramente
biolégica, y al respeto de la autonomia de la persona en el proceso de la muerte
(sumando la posibilidad de ejercer este derecho anticipadamente en el docu-
mento de instrucciones previas). Todos estos aspectos éticos (ya contemplados
en la Ley 41 /2002 excepto el derecho explicito a recibir cuidados paliativos) son
esenciales en la atencién a las personas en el tramo final de su existencia, tra-
tando de evitar una atencién sanitaria “excesiva o desproporcionada” (la lla-
mada obstinacién terapéutica) e intentando hacer efectivo el protagonismo en
la toma de decisiones en la figura del paciente. Las leyes de Andalucia y Aragén
afiaden:

En cambio, no puede afirmarse que exista consenso ético y juridico en determina-
das situaciones, como la de permitir a quien sufre solicitar ayuda para que otra
persona termine con su vida.

Las tres leyes autonémicas comparten su objeto, fines, &mbito de aplica-
cién y principios basicos y difieren en algunos matices de las definiciones. Es
significativo que Aragén no hable de limitacién del esfuerzo terapéutico sino de
adecuacién; también es la ley de Aragén la tinica que recoge la definicién de his-
toria de valores y de planificacién anticipada, reconociendo esta tiltima como
un derecho especifico de los aragoneses. Los valores llamados “vitales”, ele-
mento clave en la toma de decisiones, se incorporan en la redaccién de los do-
cumentos de instrucciones previas y se hace explicita la obligacién de los
profesionales sanitarios de respetarlos sin imponer los propios. Estd ausente de
las leyes la figura de la objecién de conciencia.

Todos los aspectos ligados a la informacién, confidencialidad, consenti-
miento informado, consentimiento por representacién y derecho a otorgar
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instrucciones previas recogen lo ya legislado en la Ley 41/2002. Hay algunos
matices en cuanto a la edad en la que se considera a los menores potencialmente
capaces de tomar decisiones sanitarias (consentir, rechazar intervenciones y
otorgar instrucciones previas). En la ley 41/2002 se fija la llamada mayoria de
edad sanitaria a los 16 afios, pero la ley de Aragén la rebaja a los 14 afios cum-
plidos si existe capacidad suficiente.

En la redaccién de las instrucciones previas, la Ley 41/2002 establece la
mayoria de edad civil de los 18 afios. Sin embargo en Navarra es posible para
un menor maduro mayor de 16 afios otorgar este documento, y en Aragén a
partir de los 14 si existe el acompafiamiento al que se refiere la norma.

El proyecto de ley estatal (atn en fase de tramitacién parlamentaria) no
desdice lo dicho en la Ley 41/2002, por lo que se entiende que prevalece el cri-
terio de los 18 afios para otorgar instrucciones previas y de los 16 afios para la
mayoria de edad sanitaria.

Las leyes autonémicas y el proyecto de ley estatal recogen las situaciones
de incapacidad de hecho para la toma de decisiones y proponen algunos ele-
mentos a tener en cuenta en la evaluacién de la capacidad que debe realizar el
médico responsable. También regulan la figura del representante, proponiendo
un orden de prioridad para elegirlo en caso de que no haya sido designado con
anterioridad por el propio paciente.

Respecto a los cuidados paliativos y a la indicacién y eleccién de los trata-
mientos (fundamentalmente del dolor, incluida la sedacién paliativa) todas las
leyes los reconocen como la piedra angular de la asistencia al final de la vida y
los enuncian como un derecho, matizando con mayor o menor énfasis la nece-
sidad de que estén adecuadamente indicados y que se ajusten a la lex artis. Esta
dltima cuestién es una de las mayores controversias generadas por el proyecto
de ley estatal, que en su formulacién provisional pretende modificar el texto de
la Ley 41/2002 para que desaparezca la mencién a la lex artis en la aplicacién
de las instrucciones previas (aunque ciertamente recoge de forma previa y ge-
neral la necesidad de que todas las actuaciones se propongan con una adecuada
indicacién clinica, como no puede ser de otra manera).

El tratamiento del dolor se formula como un derecho en el final de la vida.
Este punto, largamente enfatizado en las leyes autonémicas y en el proyecto de
ley, resulta muy llamativo por dos motivos: primero porque parece una medida
tan adecuada y sencilla que tener que convertirla en un derecho, exigible, lleva
a pensar que en la practica actual no se esta facilitando un adecuado tratamiento
del dolor; en segundo lugar parece adecuado que ese derecho no se limite al
final de la vida sino que se extienda a toda su longitud. Por ello, todo el articu-
lado transmite poca confianza en que, sin este tipo de legislacién, los pacientes
puedan morir sin dolor. De cualquier modo parece prudente pensar que si no
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se suman esfuerzos formativos paralelos a la formulacién de este tipo de nor-
mas, resulta cuando menos dudoso creer que su sola promulgacién haga cam-
biar las actitudes que, por lo que se infiere de la norma, llevan a los
profesionales a limitar el uso de determinados férmacos (los opidceos por sus
muchos miedos, mitos y burocracia acompafiante) e intervenciones (la sedacién
paliativa por el temor a acortar la vida y malentenderla como un acto eutana-
sico). Es positivo que el proyecto de ley estatal incluya una disposicién adicional
para la simplificacién de la prescripcién y dispensacién de estupefacientes, lo
que puede facilitar y mejorar su utilizacién.

Parece algo menos conflictiva la adecuacién o limitacion del esfuerzo te-
rapéutico, asi como el reconocimiento, que ya se hacia en la Ley 41/2002, del
derecho de los pacientes a rechazar intervenciones y a revocar un consenti-
miento previo. Nada nuevo aportan las leyes, salvo un matiz de la ley Arago-
nesa, que refiriéndose a la indicacién de la limitacién del esfuerzo terapéutico
en su articulo 21.2 dice asi:

“Dicha limitacion requiere la opinién coincidente de, al menos, otros dos profe-
sionales sanitarios de los que participen en la atencion sanitaria del paciente. Al
menos uno de ellos deberd ser personal facultativo médico y otro la enfermera o
enfermero responsable de los cuidados”.

El resto de normas y el proyecto estatal solo consideran necesario “oir” el
criterio profesional del enfermero responsable.

Todas las leyes aprobadas establecen de forma explicita que no contem-
plan la regulacién de la eutanasia (definida en las leyes de forma clara y co-
rrecta), de modo que este tema queda fuera de toda posible cuestiéon. Ninguna
hace mencién al suicidio asistido que reconocen incluido en el c6digo penal
(articulo 143) en forma de auxilio o induccién al suicidio. El proyecto de ley es-
tatal si menciona ambos (eutanasia y suicidio asistido) dejandolos igualmente
fuera de la regulacién legal. Hay que recordar que la eutanasia es un término
que no estd presente en el codigo penal de forma explicita (aunque si implicita
en el articulo 143.4).

Respecto a las garantias que deben ofrecer los centros e instituciones sa-
nitarias, quizd sea la mencioén a la potenciacién y regulacién de los Comités de
Etica Asistencial la medida que pueda facilitar de manera 6ptima la toma de
decisiones en algunos casos dificiles, a la vez que permita extender los conoci-
mientos en bioética necesarios para una correcta actuacion clinica. En el caso
de Aragén se amplia este &mbito de consulta con la creacién del Comité de Bioé-
tica de Aragoén, y en Navarra con al creaciéon del Comité de Etica Asistencial de
Atencién Primaria.
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En resumen, transitan estas leyes algunos valores fundamentales que
deben presidir las relaciones clinicas (no solo en el final de la vida; pero quiza
se justifica su énfasis en este periodo dada la vulnerabilidad, fragilidad, impacto
emocional y sufrimiento intenso que caracteriza a este momento vital):

- Respeto a las decisiones de los pacientes capaces (actuales o previas) o a
las de sus representantes en caso de incapacidad.
- Libertad en la eleccién o rechazo de los procedimientos, técnicas, farmacos

e intervenciones que estén clinicamente indicados.

- Autonomia de la voluntad de los pacientes aunque su ejercicio suponga
una no prolongacién de la vida biolégica.

Si el ordenamiento juridico estd llamado a promover la realizaciéon de estos
valores que la sociedad considera esenciales y merecedores de especial protec-
cién parece necesario legislar sobre ellos, estableciendo derechos minimos de
obligado cumplimiento. Pero a juicio de quien escribe esta reflexién este obje-
tivo estaba ya suficientemente cumplido con la Ley 41/2002 (aunque su apli-
cacién en la préctica clinica atin estd lejos de rozar la excelencia)

éServiran para mejorar los conocimientos y habilidades
(mediante la formaciéon de los profesionales), las actitu-
des (sociales, personales, familiares y profesionales) o
la toma de decisiones (CEAS, participacion real de los pa-
cientes y sus familias)?

Las normas analizadas pueden proporcionar a profesionales y pacientes una
cierta seguridad juridica, como es su intencién expresa, pero es mas dudoso
que puedan aportar seguridad ética, pues en el campo de la toma de decisiones
sanitarias la incertidumbre (clinica y ética) es ineludible.

Confiar en que las leyes por si solas y sin un debate serio previo puedan
cambiar las actitudes (sobre todo de los profesionales que pueden interpretarlas
como una injerencia intolerable en su quehacer profesional) es un plantea-
miento que parece un tanto ingenuo.

Sera dificil que los conocimientos necesarios tanto en medicina paliativa
como a nivel ético (formacién bésica en pregrado y especifica en dreas de capa-
citacién especifica) pueda llegar muy lejos si no se destinan los fondos suficien-
tes y no se generan debates en los que contextualizar y armonizar tanto los
valores en juego como los derechos de unos y los deberse de otros.
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También sera dificil, si no se dotan las unidades de apoyo a la asistencia
domiciliaria, que una atencién primaria crénicamente saturada sea capaz de
asumir con estandares de calidad 6ptimos el reto de la atencién en su domicilio
a los pacientes que se marchan de la vida. La extensién de los cuidados palia-
tivos necesita recursos propios que estas Ieyes no Contemplan.

Quiz4 sean necesarios mds recursos (humanos y materiales) mds forma-
cién humanistica (en ética, valores y actitudes) y en cuidados paliativos26 y
menos leyes, aunque, en la medida en que favorezcan el debate social, serdn
bienvenidas.
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