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INTRODUCCION

ES UNA GRAN SATISFACCION presentar este segundo volumen de la serie Textos de Bioética
que mnicid con La construccion de la bioética. El éxito del primer volumen, agotado en
los primeros meses de su aparicion, ha significado una enorme satisfaccion para el
Colegio de Bioética, A. C. Sentimos una gran responsabilidad para seguir cumpliendo,
con la misma calidad, uno de los compromisos que nuestra asociacion asumid al
constituirse: llevar al publico lector la reflexion y discusion de la bioética desde una
perspectiva laica, racional, multidisciplinaria y pluralista.

Con este compromiso como guia, en el presente volumen cientificos, filosofos,
médicos, abogados, psicdlogos y socidlogos abren las puertas a una diversidad de
cuestiones que forman parte del pensamiento cientifico y filosoéfico que conforma a la
bioética. Los autores de este volumen son en su mayoria miembros del Colegio de
Bioética, pero otros mas son amigos que coinciden con el Colegio en intereses y
responsabilidades respecto de la bioética. Algunos de ellos lo hacen desde su pais,
Espana.

El desafio de la bioética micia con dos reflexiones sobre la ciencia y su relacion con
la ética desde perspectivas diferentes, la de una filésofa y la de un cientifico. En el
capitulo 1, “Ciencia y técnica: ;jhacia un nuevo humanismo bioético?”, Paulina Rivero
Weber propone una reflexion, partiendo del pensamiento del filosofo Martin Heidegger,
para sopesar el rumbo que han tomado la ciencia y la técnica en el mundo actual. Ambas,
considera, podrian conocer mejor su sentido y guiar mas adecuadamente su camino con
ayuda de la filosofia. Por su parte, en el capitulo 11, Ricardo Tapia presenta “La ¢tica de
la investigacion cientifica y los limites de la ciencia”, en donde analiza el progreso en el
conocimiento sobre la naturaleza y el ser humano. Para Tapia, ademas de la ética de la
investigacion inherente a esta actividad, como la objetividad en la observacion y la
experimentacion, y el uso del conocimiento generado, los cientificos en los paises en
desarrollo, como México, enfrentan responsabilidades de educacion y formacion de
recursos humanos. De ahi que sea necesario cuestionar la funcién e importancia de la
ciencia y la pertinencia de que ésta se coarte a si misma las preguntas que quiere
contestar.

Un problema que roza los limites entre la filosofia y la ciencia es el que toma Ruy
Pérez Tamayo como eje en el tercer capitulo: “;Qué es una persona?” Para este
cientifico, la definicion de persona tiene distintas facetas que pueden sistematizarse en
cinco apartados, a saber: Iéxico, legal, social, filosofico y religioso. Todos son importantes
porque contribuyen a constituir el concepto de persona, pero al mismo tiempo explican
no so6lo su complejidad, sino también la confusidn que reina sobre su significado y sus
alcances legislativos. En este texto, Pérez Tamayo examina también la relacion del
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concepto de “persona” con el de “ser humano”.

En el capitulo 1v, Asuncion Alvarez del Rio y Patricia Grether analizan dos
situaciones especialmente problematicas: “Aborto tardio y terminacion de la vida en
neonatos”. Si de por si el aborto y la eutanasia plantean controversia, las acciones aqui
analizadas se vuelven mas problematicas porque van mas alla de los limites o criterios
permitidos (en cuanto a tiempo, en el aborto tardio, y en cuanto a la ausencia de solicitud
del paciente en la “eutanasia” en neonatos). Son, ademas, dos temas relacionados,
separados por el nacimiento: el aborto tardio por enfermedad fetal y la terminacion activa
de la vida de neonatos graves. Ademas de definir y exponer en qué consisten estos
procedimientos y en qué situaciones excepcionales se consideran, las autoras revisan las
preguntas mas relevantes para decidir si se trata de acciones éticamente aceptables.

En su practica, el médico enfrenta situaciones que lo confrontan con su moral
personal. Por lo mismo, no podia faltar aqui la reflexion sobre “Objecion de conciencia
en medicina”, concepto desarrollado por el doctor Rubén Lisker en el capitulo v. Como
sabemos, la objecion de conciencia se refiere a la posibilidad de que un sujeto no cumpla
una obligacion legal, apelando a que su conciencia no se lo permite. Se caracterizo
inicialmente como una oposicion al servicio militar obligatorio por razones religiosas, pero
ultimamente su practica se ha extendido en varios paises al ejercicio de la medicina. No
solo involucra a médicos y enfermeras, sino también a farmacéuticos que pretenden no
proporcionar medicamentos solicitados de manera legal si consideran que su uso va en
contra de sus principios. En México no existe legislacion al respecto, pero se estd
empezando a discutir esta problematica, por lo cual este texto resulta de indiscutible
actualidad.

El capitulo vi, “Conflictos y patentes: derechos privados y bienes publicos”, esta a
cargo de Igor Séadaba. Las patentes son monopolios comerciales temporales sobre
inventos o innovaciones que, en los ultimos afios y en determinados sectores o campos
cientifico-técnicos, han suscitado agrias polémicas. Numerosos casos recientes han
generado dilemas morales sobre la propiedad, el uso y el acceso al conocimiento
cientifico o al avance de la medicina y de las biotecnologias. Ello ha llevado a cuestionar
los modelos de financiamiento para proyectos cientificos y tecnoldgicos y los modos de
remuneracion de los investigadores. Debido a su relacion con la salud publica, la industria
farmacéutica (entendida en el mundo occidental como un bien comin) no se ha librado
de las discusiones y posicionamientos €éticos sobre el papel de dichas patentes. En el
capitulo vii, Samuel Ponce de Leo6n revisa un tema cercano, “La practica médica y la
industria farmacéutica”. Esta industria es la principal generadora de desarrollos cientificos
y tecnologicos para la produccion de medicamentos. Tradicionalmente sus métodos de
comunicacion y comercializacion se han caracterizado por la deshonestidad. El asunto es
de primera mmportancia porque esta industria es la que implementa los avances que
permiten mitigar la enfermedad. Entre los problemas criticos que se han identificado
estan sus politicas de precios, el disefio de los estudios clinicos, la comercializacion de los
productos y las relaciones con la clase médica. ;Puede esta industria construir una
credibilidad basada en el comportamiento ético?, ;qué corresponde hacer a los médicos?



Los dos ultimos capitulos de este libro se refieren a temas en los que la perspectiva
global estd implicada de manera especial. En el capitulo viil, “Bioética: inmigracion y
mestizaje”, Javier Sadaba se pregunta por qué la bioética ha de ocuparse de la
inmigracion y muestra la importancia de este fenomeno en la construccion del Homo
sapiens sapiens, la necesidad de la genética de poblaciones y los peligros tanto del
especismo como de una identidad que supravalora el fenotipo. Sddaba también analiza
hasta qué punto el intercambio cultural y los flujos migratorios son un choque
incontrolable o un complemento dentro de la identidad humana. Finalmente, lleva a cabo
una serie de propuestas para conciliar lo particular del mestizaje con una vision realmente
universalista. En el Gltimo capitulo, “A proposito de la Declaracion Universal de Bioética
y Derechos Humanos de la UNESCO”, Maria Casado analiza esta declaracion a partir de la
necesidad y la conveniencia de que la comunidad internacional establezca principios
universales que, basados en valores €ticos comunes, orienten los adelantos cientificos, el
desarrollo tecnologico y la transformacion social hacia un tratamiento responsable de las
cuestiones bio€ticas. La autora considera que para lograr el proposito de la declaracion,
¢sta debe plasmarse en normas que no solo expresen objetivos, sino que establezcan
como pueden ser alcanzados y evaluados, y que garanticen su consecucion.

Como podra apreciarse, El desafio de la bioética estd conformado por temas de gran
importancia que son objeto de debate en nuestros dias, no solo en nuestro pais, sino
alrededor de todo el mundo. Confiamos que la lectura de este segundo volumen de
Textos de Bioética sera de suma utilidad para todo aquel que se adentre en sus paginas.

ASUNCION ALVAREZ DEL Rio
PAULINA RIVERO WEBER
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I. CIENCIA Y TECNICA: ;HACIA UN NUEVO HUMANISMO BIOETICO?

PAULINA RIVERO WEBER

HABLAR DE “HUMANISMO” en el ambito filoséfico actual resulta cuestionable al menos por
dos razones: por un lado, se trata de un concepto usado en tantos y tan diferentes
sentidos, que ya dificilmente dice algo; por otro lado, pareciera que detrds de este
término puede esconderse el tan temido antropocentrismo, una visidon que en lugar de
basar su ética en el valor de la totalidad del planeta o hasta del cosmos, apela Ginicamente
al valor del ser humano. Es ésa una de las razones por las que Martin Heidegger[1] se
oponia a hablar de “humanismos”: consideraba necesaria una visidn no antropocéntrica
del mundo. En ese sentido el humanismo pareciera desubicar al ser humano respecto del
resto del mundo: al colocarse a si mismo en el centro absoluto de todo, se torna incapaz
no so6lo de ubicar su propio ser, sino su mundo. En este texto propondremos una
resignificacion del humanismo actual, para relacionarlo con la técnica y su aplicacion en
la ciencia tecnificada. Analizaremos para ello dos diferentes formas de relacionarnos con
el mundo: la experiencia artistica y la experiencia tecnologica, para llegar asi a la
propuesta de un humanismo no antropocéntrico, sino mas bien un humanismo
biocéntrico, y por lo mismo bioético, que permita la coexistencia efectiva y racional de
ciencia, técnica y filosofia. Para llevar a cabo esta empresa, este texto retoma
fundamentalmente ideas del filosofo aleman Martin Heidegger.

Comencemos por decir, con este pensador, que el mundo en que vivimos es el fruto
de una cierta forma de comprender todo lo que existe,[2] y que esa forma nuestra de
comprender el mundo se ve reflejada con toda claridad en la técnica actual. En ese
sentido, la técnica moderna y nuestra concepcion del mundo tienen un mismo origen, el
cual es ni més ni menos que la filosofia occidental. Para demostrar lo anterior, Heidegger
parti6 de un andlisis de la técnica, la cual es un medio para lograr algo, y cuya pretension
final es dominar el mundo. Y dominar el mundo implica ser capaz de predecir
pandemias, erupciones volcdnicas o terremotos, y en general controlar las fuerzas de la
naturaleza que son perjudiciales para el ser humano, desde un virus hasta un huracén.
Para poder llevar a cabo esta ardua labor, le era necesario al ser humano anticiparse a los
fenomenos para poder predecirlos. Y para lograr lo anterior, era del todo necesario el
desarrollo de una ciencia capaz de mesurar, medir, contar y calcular, porque solamente
asi era posible tener certeza sobre el conocimiento adquirido. Pensemos lo siguiente: si en
un laboratorio se llevara a cabo el mismo experimento con todo cuidado y medida, y
siempre resultara diferente, nunca podria establecerse una constante. ;Qué conocimiento
podriamos obtener de ello? ;Cémo elaborar una medicina, como estudiar un virus, como
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predecir una tormenta si no contdramos con valores constantes? Esa constante necesaria
la ha proporcionado la matematica y las ciencias que le son afines: solo ellas han sido
capaces de lograr certeza y exactitud sobre aquello que se pretende conocer.

Es por ello que el rigor de esas ciencias ha consistido en su capacidad para lograr
exactitud: s6lo asi pueden brindar la tan necesaria certeza. Sin exactitud no hay manera
de ejercer la ingenieria, la quimica, la fisica, ni ninguno de sus desarrollos tecnolédgicos.
Pero un problema ha surgido cuando esa misma exactitud se pretende imponer a ciencias
cuyo rigor no es ni ha sido nunca la exactitud: eso es algo que debiera interesarle poco a
la filosofia, ya que es una ciencia inexacta. Y sin embargo, la filosofia se ha visto
obligada en muchas ocasiones a pretender seguir los parametros de la ciencia: el rigor
entendido como exactitud. Ha perdido de vista su verdadero sentido, y en esas ocasiones
se ha valorado a si misma fuera de su propio elemento, que es la capacidad de pensar y
reflexionar sobre las cuestiones fundamentales de la existencia. Esto es como valorar a un
pez por el tiempo que sobrevive fuera del agua: el elemento del pez es el agua, poco
importa como se comporta fuera de su elemento, pues no es mejor un pez que sobrevive
dos segundos mas fuera del agua que otro. Para conocer al pez, hay que observarlo en su
elemento. Para valorar a la filosofia, hay que hacer exactamente lo mismo: observarla en
su elemento, que es el pensar. Al olvidar que la filosofia no es ni tiene por qué ser una
ciencia exacta, el ser humano ha perdido de vista esas llamadas ‘“cuestiones
fundamentales de la existencia”: ;qué significa la existencia de la vida, del planeta, de
todo en general? Esto es: ha olvidado qué implica que algo “sea” y no simplemente haya
nada.[3] Pareciera que el ser humano cambio la reflexion sobre el ser por el dominio del
ser. Pero esto es algo que ha sucedido en la filosofia; desde la filosofia misma se ha
pretendido emular a las ciencias duras, y valorar el trabajo filoséfico por su exactitud y
no por su capacidad para pensar un problema. Y con ello, el ser humano ha terminado
por relacionarse con el mundo como algo que esta ahi para ser dominado, lo cual implica
decir: para ser explotado y consumido por el hombre. En eso consiste el
antropocentrismo al que Heidegger se opone y de ese antropocentrismo se derivan los
humanismos que él critica.

Con lo anterior, este pensador detecta que uno de los problemas centrales del
antropocentrismo y de sus supuestos humanismos es que estan hechos a la medida de un
mundo de meras imagenes: vivimos en una época en la que todo es imagen, una época
en la que se busca y se encuentra todo en la mera imagen. Para la percepcion moderna,
este fenomeno se entiende mejor bajo la palabra representacion: vivimos en una era en la
que cualquier ente que se pretenda conocer es un “objeto” de representacion, y el
individuo que conoce es un “sujeto” de conocimiento, mientras que “la verdad” se define
como la certeza de esta relacion entre el sujeto que conoce y el objeto a conocer. Lo
objetivo, pues, desde esa vision del mundo, esta “afuera”, mientras que lo subjetivo se
encuentra “adentro”. Sin embargo, como veremos, la division del mundo entre sujeto y
objeto, tan cara a toda la historia de la filosofia, ha tenido consecuencias devastadoras
para el hombre y para el planeta. Pero antes de explicarlas analicemos el saber que existe
en esa relacion sujeto-objeto en nuestro mundo actual.
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Hoy por hoy el saber se ha especializado para poder responder a la necesidad de un
conocer mucho mas vasto que antafio. El médico ya no es so6lo médico, sino neumologo,
cardidlogo y demas. Incluso hablamos de cirujanos de mano, de cara, de boca, en fin: el
saber, en todas las areas, se ha especializado cada vez mas. Pero al subdividirse ha
quedado convertido en una serie de pequefias empresas; la ciencia hoy no tiene el
caracter global de la sabiduria de antafio, sino que tiene el caracter de empresa. Y este
caracter de empresa de la ciencia de hoy ha acufado otro tipo de hombres: ha
desaparecido del mundo el sabio, y lo ha sustituido el investigador; asi, el viejo sabio se
ha visto obligado a acercarse mas y mas a la esfera del técnico. Pero esta forma de ser,
funcional en el ambito de la ciencia, no lo es en las “humanidades”. Cuando imitan a la
ciencia, las humanidades caen en un polymethie kakotechnien:[4] mucha ciencia de mala
arte, mucha erudicion sin el arte del pensamiento, como decia el viejo Heraclito de
Efeso. Estos requerimientos que ahora se imponen a ciencias y humanidades en general
son producto de tomar y engrandecer el esquema de la técnica y hacerlo un ojo ciclépeo.
Esto es, hay un cierto orden esquematico en la técnica que estamos imitando en todos los
saberes, sin siquiera darnos cuenta. Por ello, la técnica puede develar la forma que tiene
el saber en el mundo actual; de ahi que resulte necesario preguntarnos qué es bien a bien
la técnica, qué implica y qué relacion guarda con su entorno y consigo mismo un ser que,
para vivir como desea, ha inventado la técnica.

Antes de continuar, conviene aclarar que no se trata aqui de ““satanizar” la técnica, ni
de negarla. Seria una pretension tan absurda como imposible, porque la técnica, en el
sentido que queremos hacer patente aqui, es algo més que el mundo tecnificado, es toda
una estructura de pensamiento, de la cual el mundo tecnificado es tan solo una
consecuencia. Mas que hablar de la técnica, queremos hablar de la estructura a la que
responde. La técnica es en efecto un medio y un instrumento para algo. Pero esa
definicion, aunque es correcta, no devela mayor novedad sobre la técnica ni nos habla de
su estructura. Esa definicién tiene que llevarnos a buscar lo verdadero a través de lo
correcto para llegar a una comprension mas profunda de la técnica.

Heidegger considera que la técnica es un modo de relacionarse con el mundo,
diferente a otros modos. La técnica tiene su historia, y en la medida en que ésta ha
cambiado, ha cambiado también la manera de relacionarse con el mundo. Asi, la vieja
techné griega pertenecia al ambito de la pdiesis, de lo poiético, esto es, de lo creativo y
del arte. Por ello, la fechné griega no se fundamentaba en las ciencias exactas, como
sucede con la técnica actual. Esta tiene la necesidad de apoyarse en ciencias exactas
porque requiere con urgencia exigir a la naturaleza el suministro de alimentos, agua,
medicinas y demas recursos para una poblacion mundial creciente: “pone ante la
Naturaleza la exigencia de suministrar energia que como tal pueda ser extraida y
almacenada”.[5] Asi, la técnica moderna ha dejado de ser un arte para ser una ciencia de
palancas, tuercas y tornillos, de chips y microchips: es la misma técnica que ha
conducido al mundo a su calentamiento global... y quienes no comprendan lo que ello
implica, lamentablemente no tendrdn que esperar mucho mas para comprenderlo,
constatarlo y vivirlo.
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Antes de la llegada de la técnica tal como hoy la conocemos, existia una cierta
confianza y respeto hacia el entorno ecoldgico, que hoy nos resultan del todo
desconocidos. Por siglos, los molinos de viento descansaron confinados al soplar del
viento, pues la energia no era almacenada, sino que dependia de las propias fuerzas de la
naturaleza. Por siglos, cultivar un campo significaba abrigarlo y cuidarlo, entregar la
semilla a las fuerzas de la tierra y cuidar esta labor. No se trataba de obligar a la tierra a
producir mas y mas, ni de transformar la energia de tal manera que pudiera almacenarse.
Tampoco se emplazaba al aire a que diera nitrégeno, o al suelo a que otorgara sus
minerales. Basta con echar una ojeada a cualquier lugar en donde se encuentre una mina
de cualquier tipo, un pozo de extraccion petrolifera o un bosque de maderas finas, para
comprender lo que es explotar la naturaleza para almacenar su energia y tenerla lista para
su venta y consumo de la manera en que hoy lo hacemos.

Para Heidegger, la idea clave de todo esto es la de “almacenar”, aunque en realidad
hay mds de una idea clave en esta estructura de comportamiento requerida por la técnica
moderna: explotar, almacenar, consumir y desechar son las cuatro fundamentales.
Explotar la naturaleza para lograr “reservas” de cereales, energia, agua o lo que sea.
Almacenar lo explotado para tener “reservas” que estén listas en el momento de ser
solicitadas para ser consumidas. A estas reservas les damos el nombre de “existencias”,
de lo que se tiene en “existencia”.[6] Consumir esas existencias, y una vez que no sirvan
desecharlas. Esa ha sido la receta que ha conducido al planeta al borde de la devastacion.
Pero ;por qué hemos obligado a la tierra a dar més de lo que puede para almacenar sus
riquezas? Porque de hecho, dira Heidegger, el ser humano esta llamado a ello, esta
llamado a hacer surgir lo que permanece oculto en el planeta en cualquier &mbito: en el
conocimiento, esta llamado a desocultar o descubrir la forma en que funcionan el mundo
o las orbitas celestes. Y, en el ambito técnico, estd llamado a irrumpir en la naturaleza y
develar tanto sus secretos como todas sus fuerzas.

Hay, pues, un llamado basico, una interpelacion hacia el humano que le provoca y le
coliga a obtener existencias en reserva, y a esto Heidegger lo ha llamado Ge-stell,[7] que
se ha traducido como “estructura de emplazamiento”. Lo Ge-stell nombra tan solo una
cierta estructura de relacion que prevalece en la esencia de la técnica moderna, que a mi
modo de ver va mucho mas alld de almacenar, pues implica dominar, explotar,
almacenar, consumir y desechar. Es la estructura en la que vivimos, en la cual nos
relacionamos con nuestro entorno, solicitando las cosas y las personas como existencias
disponibles que estan ahi para nuestro uso. Podemos entonces decir que hay diversos
modos de relacionarse con el mundo y que la técnica moderna nos habla de uno de ellos:
aquel que es propio de lo Ge-stell. No es lo mismo el modo de relacionarse en el
producir griego como pdiesis que aquel que se da en la técnica moderna, pues ésta,
apoyada ya en las ciencias exactas, persigue a la naturaleza como si ésta fuera una trama
de fuerzas calculables.

Lo Ge-stell es un peligro para el ser humano, porque moverse en este &mbito implica
reducir el humano ser a un solicitador de productos, y con ello se le pone en riesgo de
pasar a ser ¢l mismo mera existencia que esta ahi para ser solicitada. El peligro, pues, no
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consiste en aquel que implican las maquinas o la energia atomica, no se trata de satanizar
la técnica como algo demoniaco. El peligro es lo que ésta implica, y radica en su
estructura, que ha permeado todo el ambito de las relaciones humanas. En pocas
palabras, el peligro es que nosotros mismos terminamos no siendo mas que un niimero
en la lista de existencias del mundo, y somos vistos como “fuerza de trabajo” que hay
que “aprovechar” o “explotar”, pues se cuenta con ella, estd ahi para ser solicitada, y de
esta manera, dird Martin Heidegger, “hoy el hombre no se encuentra en ninguna parte
consigo mismo”. Porque el ser humano no es ni debiera ser tratado como una existencia
en estructura de emplazamiento, y donde domina esta estructura, se ahuyenta cualquier
otra posibilidad, cualquier otro modo de relacionarse con el mundo. Y la posibilidad que
se ahuyenta particularmente es la de la pdiesis, esto es, la del arte: la estructura de
emplazamiento amenaza con la posibilidad de que al hombre le pueda ser negado entrar
en otras formas de relacionarse con el mundo y experimentar la exhortacion del arte o de
otros modos de ser y existir en el mundo.[§]

Por todo lo anterior, haria falta un humanismo completamente diferente a los que
hasta ahora han existido. Un humanismo que no colocara en el centro de sus
preocupaciones al ser humano, que no asumiera al ser humano como el ser
“privilegiado”; un humanismo no antropocéntrico, sino ontocéntrico o ecocéntrico, y por
lo mismo bioético. Para ello es necesario salir de la mirada cotidiana, hacia una forma
diferente de relacionarnos con el mundo.

El arte es una de las experiencias mas fundamentales para impulsar al individuo fuera
de la mirada cotidiana. Una mirada entrenada artisticamente se torna capaz de ver
aquello que los demas miran sin ver, se sensibiliza, y eso puede impulsar al individuo
fuera de su antropocentrismo y hacerlo valorar simplemente la vida de manera
phronética, esto es, con sentido comun, con prudencia. No es lo mismo la vida de un
embrion que la de una mujer: eso es evidente a todas luces, la mujer ha desarrollado
capacidades humanas que le dan un valor diferente a su vida. Pero la idea es que una
mirada educada artisticamente termina por ver el mundo artisticamente, de manera que
son las cosas de este mundo las que debieran llegar a ser una obra de arte; las cosas que
logramos ver bajo cierta mirada, que es la mirada artistica. La mirada que puede sugerir
la obra de arte, termina por no requerir del arte, y puede también sugerirla el puente, la
jarra, la fuente, los animales, el mundo, el universo. Lo que esa mirada capta es siempre
la comunién del ser humano con su mundo, y con ello capta que la medida limitante y
final no la dicta el ser humano individual, sino todo lo que es, el mundo en su conjunto.
Y con ello llegamos a la posibilidad de una ética no antropocéntrica, sino ontocéntrica o
ecocéntrica. El ser humano es el ser capaz de otorgar un sentido sagrado a la vida y al
mundo; no hace falta salir de este mundo para hacer de nuestra estancia en €l algo
sagrado: consagrar la vida es una posibilidad humana.

Todo esto parece acercarnos a un pensamiento casi mistico. Pero aqui no hay una
propuesta cerrada hacia la mistica, o en dado caso por mistica hemos de entender
simplemente la comunion de lo humano con su mundo. Pero lo sugerido por Heidegger
nos hace pensar no solo en los grandes misticos o en las grandes mujeres misticas: ha
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habido culturas enteras que han llegado a vivir bajo esta mirada. Un testimonio de lo que
alguna vez fue el hombre en América lo dejo See-yat al en su respuesta a Franklin
Pierce:

(Coémo se puede comprar el cielo o el calor de la tierra? Esa es para nosotros una idea extravagante. Mi
pueblo considera que cada elemento de este territorio es sagrado. Nosotros somos parte de la tierra y la tierra
es parte de nosotros. Estamos hermanados con los rios que sacian nuestra sed. Ustedes son extranjeros que
vienen por la noche a usurpar de la tierra lo que necesitan, no tratan a la tierra como hermana, sino como
enemiga, como si fuera una simple cosa que se compra. Su apetito terminard devorando todo lo que hay en
las tierras hasta convertirlas en desiertos. Nuestro modo de vida es muy diferente al de ustedes: el aire es
para nosotros de un valor incalculable, ya que todos los seres lo compartimos como el mismo alimento.
Ustedes no tienen conciencia del aire que respiran, son moribundos insensibles a lo pestilente. Todo se
armoniza, la tierra debe ser respetada: cuando los hombres escupen al suelo, se escupen a ellos mismos. La
tierra no es del hombre, sino que el hombre es de la tierra. El hombre no teje el destino de la vida, el hombre

es una hebra entre ese tejido. Lo que haga en ese tejido se lo hace a si mismo.[9]

Tanto en este testimonio de See-yat al, como en muchos otros procedentes de las
culturas de los pobladores originales de Norteamérica, late la consideracion de que sus
pueblos se han apegado al respeto a la vida y al respeto al ser en su conjunto. El respeto
era la propuesta limitante para el actuar en la ética kantiana, so6lo que Kant limita ese
respeto a todo ser racional. Heidegger, en cambio, lleva la idea del respeto a un nivel casi
ecologico.

Todo esto nos lleva a un problema bioético fundamental: es necesario ahondar en el
concepto de ser y vida, ya que subyace en toda esta filosofia la idea de que nuestro
planeta no esta ahi para ser usado y explotado, sino para ser cuidado y respetado. De
esto se pueden derivar propuestas €ticas y ecologicas de fundamental importancia. Pero
(,como pensar en un respeto total y absoluto a todo lo que es? Si vamos a respetar todo
como si todo fuera sagrado, estaria vedada la injerencia con el mundo, lo cual es una
utopia. Vestimos con piel de animales, mismos que comemos. Arrancamos los frutos de
la tierra para mantenernos vivos. Experimentamos con animales para encontrar la cura a
multiples enfermedades: ;coémo pensar en el respeto absoluto a todo lo que es?
Cualquiera que lo considere, que lo piense dos veces: jestaria dispuesto a no inyectarle a
su hijo la penicilina que salvaria su vida? La vida se alimenta de la vida, los animales se
comen unos a otros, y los que no comen carne se alimentan de vida vegetal: la vida es
canibal, se come a si misma. Nuevamente entra aqui la phronesis, el pensamiento
prudencial, del cual ya habiamos hablado.

Quizd nuevamente Kant pueda inspirar una respuesta. El habia propuesto como
fundamento absoluto de la moral la siguiente maxima: “obra de tal modo que uses la
humanidad, tanto en tu persona como en la persona de cualquier otro, siempre como un
fin al mismo tiempo y nunca unicamente como un medio”.[10] Nosotros podriamos
ampliar el circulo kantiano y proponer la siguiente maxima: “obra de tal modo que uses
todo lo que es, tanto en tu persona como en el resto de los seres, siempre como un fin al
mismo tiempo y nunca Unicamente como un medio”. La clave estd en la palabra
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“Unicamente”. Es factible usar lo que es como medio para nuestros usos, pero sin olvidar
que merece respeto por ser fin en si mismo. Asi, el alimentarnos con animales o plantas,
y el usarlos para vestirnos o para experimentar, implicaria una cierta conciencia de que
estamos optando por la propia vida frente a otra vida. No seria simplemente usar al
animal o a la planta para meros caprichos, sino usarlos con la conciencia de que
consideramos que vale la pena optar por la propia vida, que vale la pena sacrificar al otro
ente, que es un fin en si mismo, por la propia vida. En ese sentido, Monica Cragnolini ha
insistido en la necesidad de no causar dolor a los animales que usamos para diversos
fines. Ya que no podemos evitar usarlos, podemos hacerlo con respeto.

Si regresamos a las ideas expresadas por See-yat al, un hombre que supo ver, prever
y comprender la civilizacidon que destruyo a la suya y que jamas la comprendid, es
inevitable recordar un pequefio texto de Heidegger, elaborado en la segunda ocasion en
que fue invitado a la Universidad de Berlin y se negd a ir. Lleva por titulo una pregunta:
“Por qué permanecemos en provincia?”’ Sus colegas se sorprendian al saber que se
quedaba “solo” en la compainia de campesinos entre las montafias. Pero “solo” puede
quedarse cualquiera en cualquier lugar, y ciertamente no en cualquier lugar —diria
Heidegger— se puede estar a solas: “la auténtica soledad tiene la fuerza primigenia que
no nos aisla, sino que arroja la existencia humana total en la extensa vecindad de todas
las cosas”.[11]

No es lo mismo, pues, sufrir de soledad que disfrutar de la propia compaiia. No esta
solo de manera auténtica quien pasa a solas el tiempo, esta solo el que no logra hacer de
su ser una grata compaiia para si mismo. Y ;como puede alguien pretender estar con
otro si no sabe estar consigo mismo? “La soledad es eso sin lo que nada se hace”, ha
dicho Marguerite Duras. Y sin embargo Heidegger sabia seguramente que en las grandes
ciudades no existe un dmbito propicio para la soledad ni, por lo tanto, para la auténtica
compafiia. El ruido y la exagerada actividad nos han llevando a convertir la noche en dia
y el dia en una carrera sin fin: la ciudad es el sitio mas propicio para las habladurias y la
avidez de novedades, no para el silencio, no para la escucha y el meditar auténticos.

Entonces, ;se trata de elegir entre la ciudad y el campo, es esto una idealizacion de la
vida natural? Evidentemente eso seria demasiado simple. Tanto en las grandes ciudades
como en las mas pequefias provincias es factible huir de uno mismo. Lo que hace falta es
la capacidad de remitirnos a una provincia interior, al silencio interior. Tanto en la
provincia como en el campo y la ciudad vivimos inevitablemente en una cotidianidad
enajenante, en la que “uno” hace lo que “uno” acostumbra hacer, sin cuestionarse. Es un
hecho que vivimos bajo el dominio de ese “uno” que dicta de manera anonima lo que si
se puede hacer y lo que no se puede hacer, que vivimos de manera acritica, y que hace
falta un esfuerzo para salir del mundo cotidiano. De la misma manera, no podemos elegir
vivir en un mundo tecnificado: es un hecho que asi es el mundo al que hemos sido
arrojados. En la cotidianidad acritica, como en la tecnificacion excesiva, se encuentra un
grave peligro, pero, con Holderlin, en donde esta el peligro esta también lo que salva.
Lo natural en el ser que somos es asumir el mundo en que vivimos de una manera
acritica, pero podemos también llevar a cabo el esfuerzo de meditar sobre lo que nos
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rodea, y eso es lo que salva; el pensar meditativo sobre el mundo en que vivimos puede
permitirnos darle su lugar a cada aspecto de la vida actual en nuestra propia vida. Se
trata de hacer el esfuerzo de pensar la técnica, y de pensar el ambito de la cotidianidad
enajenada, para hacer surgir un nuevo humanismo que ni renuncie a los avances de la
tecnologia ni se hunda espiritualmente en ella.

Para ello haria falta sacralizar la totalidad de la existencia. Para nosotros, hombres y
mujeres modernos de Occidente, la vida no es sagrada, es —como lo supo See-yat al—
profundamente secular. El aire no es sagrado, ni los rios lo son, el sexo no es sagrado, “el
otro” no es sagrado, todo ser que nos rodea no es mas que algo que esta ahi disponible
para ser explotado, almacenado, consumido y desechado. Nos hemos rodeado de un
mundo secular, desechable, funcional y provisional, y, al hacerlo, hemos convertido al
mundo en algo que esta ahi para ser explotado y almacenado, para poder ser usado y
desechado: a eso se refiere Heidegger cuando habla de lo Ge-stell.

Por todo lo anterior, las artes y las humanidades que logren asumir una visién no
antropocéntrica pueden salvarse como humanidades en un mundo tecnificado. La ciencia
tiene sus modos y sus frutos, y todos los apreciamos y bien hacemos en hacerlo; pero si
hacemos a un lado los modos y los frutos de las humanidades, es muy probable que la
furia de la técnica acabe con la humanidad. Machado diferenciaba el modo de conciencia
cientifico del modo de conciencia de las humanidades de la siguiente manera:

Hay dos modos de conciencia:
una es luz, y otra, paciencia.
Una estiba en alumbrar

un poquito el hondo mar;
otra, en hacer penitencia
con cafia o red, y esperar

el pez, como pescador.
Dime th: jcual es mejor?
(Conciencia del visionario
que mira en el hondo acuario
peces vivos,

fugitivos,

que no se pueden pescar,

o esa maldita faena

de ir arrojando en la arena

muertos, los peces del mar?

El poema de Machado nos habla de dos formas diferentes de conocer la realidad: en
ambas parece factible lograr el conocimiento. Para ello, un camino es interceder en el
ente, tratar de arrancarle el conocimiento apoderandonos de ¢l aun a costa de su
destruccion. Para la otra manera de conocer, el camino es dejar en libertad al ente y
observarlo. Se trata de dos formas diferentes de conocer lo que nos rodea, quizd ambas
necesarias, pero en el mundo en que vivimos la sobrevaloracion de los modos y los
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frutos de la ciencia tecnificada hacen palidecer los modos y los frutos de las
humanidades, y ponen en peligro de extincion a la filosofia.

Que las humanidades palidezcan quiere decir que el ser humano palidece. La
oposicion de Heidegger al humanismo no era en nombre de la ciencia tecnificada, sino en
contra del antropocentrismo, a favor de la vida y la existencia de la totalidad que la
alberga. Hoy debemos pugnar por un nuevo humanismo que incluya los mejores avances
de la ciencia tecnificada pero que a la vez se haga escuchar como guia de esa misma
ciencia. Posiblemente entonces se abra espacio para valorar actividades que hoy, frente a
la técnica y la ciencia tecnificada, parecen palidecer, como la poesia, la filosofia, y las asi
llamadas humanidades. Porque estas actividades no pragmadticas son precisamente las
que pueden otorgar un sentido no sélo a la vida humana, sino a la ciencia y a la técnica
mismas; hablar del sentido de la técnica o de la ciencia no compete a la ciencia ni a la
técnica, sino a la filosofia. Por eso hemos de insistir en que sélo una renovacion y
revalorizacion de las humanidades puede llevarnos a una nueva relacion con la técnica y
con el mundo actual.

Digamoslo con claridad: todo avance cientifico es ciego sin la guia de la reflexion
humanistica y filosodfica, y corre el riesgo de perderse en un ejercicio sin sentido. Sobran
ejemplos al respecto en el mundo actual. Lo que se invierte en técnicas para nuevos tipos
de armamento es completamente absurdo ante el dolor, la desigualdad, el hambre y la
pobreza presentes en toda region del mundo. Son las humanidades —y particularmente la
filosofia como pensamiento reflexivo— las que han de luchar por esclarecer los
diferentes sentidos posibles en el camino de la ciencia, y guiarla. Porque si bien es verdad
que no podemos evitar sonreir con ironia ante la idea de un sentido Unico, verdadero y
eterno de la vida, si resulta evidente que aquello que nos hace seres humanos es la
capacidad de darle un sentido a las cosas, en particular a nuestras vidas y a nuestras
creaciones. Mientras la ciencia tecnificada continiie su camino sin guia filosoéfica alguna,
seguira avanzando con los pasos de un gigante ciego, de manera inversamente
proporcional al avance del sinsentido y del empobrecimiento espiritual de las sociedades.
Soélo el pensamiento reflexivo puede darle un sentido coherente y armonioso tanto a la
vida en general como al avance cientifico y tecnoldgico; sélo €l puede reclamar la
presencia de un ser humano integral. Las ciencias pueden y deben seguir ensimismandose
en sus objetos de estudio; pero si ellas conocen a fondo el arbol o la rama, la filosofia
puede y debe tener el panorama general del bosque para marcar el sentido de los pasos
que lo atraviesen; s6lo desde la filosofia es factible no perder el sentido de nuestro
recorrido vital.
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[1] Martin Heidegger, Carta sobre el humanismo.

[2] Aqui uso el verbo existir en su sentido cotidiano, y no en el sentido especifico que le otorga Heidegger en
Ser y tiempo. Me refiero a todo lo que “es”, y no unicamente a la existencia de seres humanos.

[3] A esta idea la llamara Heidegger “el olvido del ser”, esto es, el olvido de la pregunta mas importante que
podemos hacernos: jsignifica algo el hecho de que exista algo y no simplemente nada? Y con ello: jtiene algin
significado la existencia?

[4] Cf. Heraclito, fg. B129. Este fragmento pertenece a los pasajes en que Heraclito critica a Pitdgoras. En este
caso le critica por dedicarse a la investigacion y reclamar para si una sabiduria que en el fondo era un saber de
muchas ciencias llevado a cabo con mala arte. Existen muchas y muy diferentes maneras de interpretar el
fragmento, aqui exponemos la nuestra.

[5] Heidegger, “La pregunta por la técnica”, en Conferencias y articulos, Odds, Barcelona, 1994, p. 17.

[6] Es claro que la palabra existencia aqui se usa ligada a la idea de Ge-stell, y tiene ese sentido de “con lo que
se cuenta” en un comercio, y por lo mismo no tiene que ver con la palabra ek-sistencia usada en Ser y tiempo y
en otros textos para hablar del ser-en-el-mundo.

[7] Usar esta palabra en el sentido descrito es darle un nuevo sentido, un sentido inhabitual. Esta accion
temeraria, y solo aparentemente arbitraria —por lo demas tan usual en Heidegger—, al propio pensador le parece
tan valida y tan fundamental como aquella que hace mas de 2 000 afios llevo a cabo Platon al usar la palabra eidos
para nombrar la esencia de las cosas. En efecto, Platon usa una palabra que en la lengua cotidiana tiene un sentido
muy diferente, y aquello que Platon exigi6 a la lengua y al pensar no se nos presenta hoy como un retorcimiento
ni una violencia hacia el lenguaje y el pensamiento. Heidegger considera que un filésofo de la talla de Platon, y de
la talla de €l mismo, logra hacer que el lenguaje hable al otorgarle un nuevo sentido fundador.

[8] Heidegger, “La pregunta por la técnica”, op. cit., p. 30.

[9] See-yat al, extracto de su Respuesta a Franklin Pierce ante la peticion de venta de las tierras en donde se
encontraban reservaciones apaches en 1854. Al respecto, es notable el trabajo que durante toda una vida llevo a
cabo Edward S. Curtis, The North American Indian, obra que consta de 40 000 negativos fotograficos y 20
voliumenes de texto.

[10] Kant, Fundamentacion de la metafisica de las costumbres.

[11] Heidegger, “;Por qué permanecemos en provincia?”, Espacios, revista del Centro de Investigaciones

Filosoficas de la Universidad Autonoma de Puebla, afio II, nam. 6, 1985.
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II. LA ETICA DE LA INVESTIGACION CIENTIFICA Y LOS LIMITES DE LA
CIENCIA

RICARDO T APIA

LA INVESTIGACION CIENTIFICA

Es indudable que el progreso del conocimiento sobre la naturaleza, que es el fin
primordial de la investigacion cientifica, ha alcanzado durante el siglo pasado un nivel que
dificilmente podrian haber imaginado los gigantes de la ciencia de todos los siglos
anteriores. Es tal la velocidad de este progreso y de la generacion de nuevos
conocimientos, que se puede afirmar que tan sélo durante los primeros siete afios del
siglo XXI se han logrado avances extraordinarios, especialmente en las ciencias que tienen
como objeto principal de estudio los fendmenos de la vida en todas sus manifestaciones.
Estos avances son sorprendentes no sélo porque dificilmente se podian haber predicho,
sino por el detalle que se ha alcanzado en las explicaciones de muchos de los mecanismos
que rigen el funcionamiento de los seres vivos, y por sus consecuencias. Naturalmente,
este impresionante progreso en el conocimiento ha dado lugar a adelantos tecnoldgicos,
productos y medios de comunicacion que han revolucionado, en mayor o menor grado,
el modo de vida de todos los habitantes del planeta.

Aunque hay algunas voces de inconformes para quienes el uso del conocimiento para
fines destructivos —Ilas armas nucleares, quimicas y bioldgicas, por ejemplo— anula o
disminuye los beneficios tecnoldgicos derivados de la ciencia, aun esos pesimistas hacen
uso diario de dichos beneficios, que han llegado a ser tan conspicuos que pareceria que
han ocurrido de manera natural y espontanea. Estos beneficios también son utilizados por
quienes no pregonan tanto los maleficios de la ciencia pero si tienden a ignorarla por
preferir las faciles explicaciones que proporcionan las supercherias, las charlatanerias, las
supersticiones o las ideas seudocientificas como los de la astrologia o la parapsicologia.

Estos adelantos han alcanzado tal nivel de profundidad y detalle que han generado
multiples dilemas éticos imposibles de predecir o prever hasta hace pocos afios, sobre
todo porque algunos de ellos tocan muy intimamente la naturaleza humana y los
mecanismos de su funcionamiento, tanto fisico como mental. Los problemas éticos, a su
vez, han creado inquietudes sobre cudles son los limites de la ciencia y hasta qué punto
deben los propios cientificos establecer barreras o moratorias a sus investigaciones. Aln
mas, las sociedades ahora debaten continuamente si, rebasando o al margen de las
opiniones de los cientificos, se debe legislar para prohibir ciertas investigaciones y para
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castigar a quienes no respeten las prohibiciones. En efecto, algunos grupos consideran
que existe un vacio en la legislacion, lo cual permite abusos de la investigacion cientifica
en ciertos campos de estudio —especialmente aquellos que se refieren a las funciones
reproductivas y mentales—, que podrian considerarse como atentatorios contra la
dignidad humana.

El propdsito de este capitulo es revisar los principios bioéticos de la investigacion
cientifica, en un marco de libertad de investigacion y autonomia personal en la toma de
decisiones, y cuestionar la implantacion prejuiciada y/o prematura de leyes que, con
razones aparentemente humanitarias pero en realidad basadas en creencias o ideologias
religiosas que nada tienen que ver con la ciencia, generarian un inaceptable rezago en la
investigacion cientifica y en los beneficios que ésta genera para la salud y la vida de los
seres humanos.

Considero que cualquier argumento basado en creencias o en los mandatos de
autoridades divinas refleja una gran intolerancia con respecto a las lineas de pensamiento
fundamentadas en la razon y en el andlisis objetivo de la realidad, intolerancia que se
manifiesta de manera autoritaria y dogmadtica en la intencion de imponer a toda la
sociedad, mediante la emision de leyes que rigen para todos, las creencias de ciertos
grupos, pasando sobre la autonomia personal de los individuos que no comparten las
mismas opiniones 0 maneras de pensar.

Lo anterior no quiere decir que el cientifico esté exento de responsabilidad para con
la sociedad o que no exista una ética de la investigacion cientifica. Ese es precisamente el
tema del presente capitulo. Pero para poder enmarcar la discusion es necesario definir la
ciencia, sus objetivos y algunas de sus caracteristicas mas relevantes. Aunque este libro
es sobre bioética, y por lo tanto estas definiciones deben corresponder a las ciencias
biologicas y biomédicas, usaré varios enunciados generales, algunos de ellos relacionados
con la ciencia que se hace en México:

» La ciencia se define como una actividad creativa cuyo fin es la generacion de
conocimientos sobre todos los aspectos de la naturaleza y sus mecanismos,
incluyendo al hombre mismo, como individuo y como sociedad, mediante la
observacion y la experimentacion, para lograr un analisis objetivo de la realidad.

* La primera mision de la investigacion cientifica es la generacion y elaboracion de
conocimientos. Debido a esto, la ciencia posee su propia logica, lo que mmplica
principios propios de autonomia, ética y libertad. Estos principios son garantes de la
coherencia y racionalidad de la ciencia, y por lo mismo le exigen someterse a una
evaluacion rigurosa.

» La investigacion cientifica es esencialmente laica: no puede estar regida o limitada
por conceptos religiosos o ideologicos ni por una moral de tipo confesional.

» La docencia en el mas alto nivel, el de la formacion de doctores, es una actividad
inherente a la investigacion cientifica, a través de los programas de doctorado
sustentados precisamente en el trabajo de investigacion que los doctorantes realizan
bajo la supervision, apoyo y colaboracion de los investigadores-tutores académicos.
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» El producto de la ciencia, el conocimiento, es un bien publico necesario para la
sociedad, ya que determina y genera el progreso, la calidad y el mejor desarrollo en
practicamente todas las actividades humanas, como la educacion, la cultura, la
legislacion, la preservacion de la salud, el cuidado del medio ambiente, la produccion
de alimentos, la tecnologia y la economia en el mundo globalizado del siglo XXI.

* Por su propia naturaleza, la ciencia proclama, genera, difunde y propone una actitud
analitica basada en el conocimiento, para la toma de decisiones que afectan a la
sociedad. La ciencia ensefia a pensar para decidir sobre bases mas firmes y realistas.
Es aqui donde la ciencia tiene un papel fundamental en la educacion a todos los
niveles.

 La difusion y la ensefianza del conocimiento cientifico por parte de los cientificos,
mmersas en el sistema educativo, en las mstituciones culturales, en los medios de
comunicacion y en las organizaciones politicas, establecen una unioén indispensable
entre los investigadores y la sociedad.

* Por lo anterior, la formacion y la educacion en y por la investigacion constituyen un
elemento esencial para formar un espiritu critico que contribuya a que la sociedad
pueda y sepa actuar en el mundo en evolucion en el que vive.

 La investigacion cientifica no estd en linea directa con la solucion de los problemas
sociales. La ciencia no puede funcionar mas que elaborando desde ella misma sus
propias preguntas, al margen de la urgencia y la deformacion inherente a las
contingencias economicas y sociales. En palabras de James Watson, quien con
Francis Crick descubrio la estructura de doble hélice del ADN:

La mayoria de las nuevas ideas de los intelectuales deben ser vistas por lo que ellas son, a saber, ejercicios
académicos generalmente concebidos sin pensar que pueden ser tomados con seriedad por el mundo
exterior. Sin el temor de los fracasos visibles, la mente viaja mas lejos y mas rapido, a veces en direcciones
mas practicas que lo que se percibia al principio. Asi es como debe ser [...]. Esta es la razon de que las
universidades y los institutos para la investigacion pura deban existir como oasis parciales en el mundo real
[...]. Nunca podremos insistir demasiado en la necesidad de la promocion de la ciencia pura (la ciencia

basica).

* En Meéxico, la mvestigacion cientifica y los conocimientos que genera deben ser
valorados social y economicamente en el marco de los puntos anteriores,
especialmente en las situaciones de incertidumbre o conflicto, en que se requiere el
analisis de expertos.

» Como en la gran mayoria de los paises, desarrollados o en vias de desarrollo, en
México la ciencia se lleva a cabo fundamentalmente en las universidades publicas,
que garantizan la formacion de recursos humanos sin discriminaciones
socioecondmicas, en un ambiente de libertad de catedra e investigacion sin la cual la
investigacion cientifica no puede realizarse ni progresar. Es necesario reconocer que
las mejores universidades, las verdaderas universidades, son aquellas que generan
conocimientos, a diferencia de las escuelas, en las que simplemente se transmite (o
se intenta transmitir) el conocimiento. En esto precisamente radica la importancia
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educativa y cientifica de las universidades publicas para el desarrollo de México, sin
que necesariamente los conocimientos en ellas generados pretendan resolver
problemas practicos.

» Como conclusion de todo lo anterior, la ciencia debe ser considerada un bien publico
del cual el Estado debe ser el principal garante y promotor, ya que tiende a resolver
los mayores problemas nacionales: la ignorancia, la educacioén deficiente, la carencia
de informacion cientifica para tomar decisiones, la incultura, el fanatismo, la
charlataneria y la falta de recursos humanos calificados.

» La tecnologia se define como una actividad humana cuyo fin es la generacion de
productos o servicios para el bienestar y el beneficio de la sociedad. No puede haber
un desarrollo adecuado de la tecnologia y la innovacion tecnologica sin una soélida
base cientifica y sin la participacidon de recursos humanos bien preparados por la
ciencia, es decir, los doctores. A su vez, la ciencia se beneficia de las preguntas y los
adelantos tecnoldgicos, que le proporcionan instrumentos y procedimientos de
observacion, medicion y andlisis cada vez mas precisos y complejos.

Los conceptos anteriores constituyen el marco de referencia en el que me quiero
situar para discutir la ética de la investigacion cientifica y los limites de la ciencia.

LAETICAEN LA CIENCIA

Retomemos el propdsito general de la ciencia: generacion de conocimientos mediante el
analisis objetivo de la realidad. En palabras de Jacques Monod (todas las citas de este
autor, uno de los pioneros de la genética molecular y Premio Nobel 1965, estdn tomadas
de su indispensable libro El azar y la necesidad), “‘el postulado de la objetividad es
consustancial a la ciencia, ha guiado todo su prodigioso desarrollo desde hace tres siglos.
Es imposible desembarazarse de €I, aunque solo sea provisionalmente, o en un ambito
limitado, sin salir de la misma ciencia”. Este postulado esencial —siempre elusivo,
cambiante e inalcanzable en su totalidad y sin embargo suficientemente asequible para
permitir progreso en la busqueda del conocimiento— determina que la investigacion
cientifica no pueda ser calificada como moral ni como inmoral, ya que el conocer la
naturaleza objetivamente no implica bondad o maldad, sino simplemente eso, conocer.
Por eso, si algin calificativo puede darse a la ciencia es el de amoral, pero con una
peculiaridad que de hecho constituye la ética de la investigacion cientifica y es inherente
a su busqueda de objetividad: la honestidad, la integridad, la autenticidad en los medios
para generar conocimiento. Esta ética distingue a la comunidad cientifica internacional de
otras comunidades y grupos sociales, y determina que tanto la busqueda del
conocimiento como el conocimiento mismo sean algo muy distinto a construir un puente
o un edificio que se realiza sobre planos preconcebidos, tiene un principio y un fin, y una
vez terminado causa la admiracion (o la critica) de propios y extrafios.

Por el contrario, el progreso de la ciencia se basa precisamente en que la tarea nunca
termina, en el reconocimiento de que se puede conocer no sélo cada vez mas, sino cada

24



vez mejor, aceptando que la realidad de la naturaleza cuyos mecanismos desea develar
tiene muchos niveles y diferentes angulos, de modo que lo que parece ser verdad segin
cierto tipo de experimentos y enfoques puede ser modificado por otros experimentos que
profundizan o corrigen el conocimiento previo. Por eso, a diferencia de lo que a veces se
piensa, la ciencia no busca el poder sino el saber, y por eso a los cientificos no les cuesta
trabajo reconocer que alguna de sus hipdtesis estaba equivocada y que mas vale generar
otra que explique mejor y mas completamente los resultados de la observacion y de la
experimentacion, aunque éstos hayan sido obtenidos por otros cientificos y no por el
autor de la hipotesis original. Asi, la ética de la investigacion cientifica exige de manera
absoluta una critica y una autocritica honestas y a veces demoledoras, pero siempre con
base en el analisis objetivo de los métodos utilizados en la investigacion, de la validez de
los resultados obtenidos y de su interpretacién, independientemente del autor de la
investigacion o de la hipdtesis. ;Quién tiene la razon en las disputas cientificas? No el
cientifico por si mismo ni por ser una autoridad en el campo, sino aquel que demuestra
que el resultado de sus observaciones y experimentos se acerca a la realidad objetiva mas
que los resultados o las teorias del cientifico que difiere del primero. El matematico y
humanista Jacob Bronowski, autor de El ascenso del hombre, lo plantea de esta manera:

No existe distincion alguna entre buenos medios y buenos fines. S6lo estan autorizados los medios honestos,
lo que coloca al cientifico en una posicién de especial confianza en relacion con sus semejantes y sienta un
principio profundamente ético [...]. De lo que se trata es de /o que es: ;cdmo sacar de ello un deber ser? El
argumento consiste en afirmar que de lo que es no se puede extraer informacién alguna que permita
establecer como se debe actuar [...]. El deber ser viene dictado por el ser en la busqueda del conocimiento,
no se puede obtener el conocimiento a menos que nos comportemos de determinada manera. [Las cursivas

son de Bronowski. ]

Volveré sobre este punto fundamental, la ética del conocimiento, en la ultima seccion
de este capitulo.

Esta es la razon por la que si alguna vez un investigador es descubierto inventando o
alterando sus resultados, en una palabra realizando un fraude cientifico, es
inmediatamente desconocido como cientifico, pierde toda credibilidad y es virtualmente
expulsado de la comunidad cientifica internacional y también deja de pertenecer fisica e
intelectualmente a la institucion donde trabaja. Entre los numerosos ejemplos que
podrian citarse a este respecto, esto es exactamente lo que ocurrid y se divulgd
profusamente en todos los paises cuando a fines de 2005 se descubrid que un grupo de
investigadores de la Universidad de Setl, Corea del Sur, habia alterado los resultados
para “demostrar”, en dos publicaciones aparecidas en revistas cientificas muy
prestigiadas, que habia obtenido blastocistos humanos por transferencia del nucleo de
células somaticas de la piel (clonacion) y que a partir de éstos habia derivado una linea
celular de células troncales pluripotenciales que se habian diferenciado en diversas
estirpes celulares.

Por otra parte, la investigacion cientifica es una actividad que por sus caracteristicas
arriba sefaladas se autoevalia y se corrige a si misma, pues la reproducibilidad de los
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resultados por diferentes grupos es un factor fundamental para validarlos. Este es un
mecanismo que permite descubrir facilmente los fraudes, pues si se publica algin
descubrimiento de gran trascendencia, pronto serd confirmado o negado por los
resultados de otros laboratorios, de modo que si fue producto de un fraude sera
rapidamente puesto en evidencia.

Si bien la ciencia no busca el poder sino el saber, es evidente que el saber genera otro
tipo de problemas €ticos: cdmo usar el conocimiento generado por la ciencia. Como ya se
menciond en la seccion precedente, el uso maléfico del conocimiento —que no es
responsabilidad directa de los cientificos aunque su automarginacion no los exime de
culpabilidad parcial— es uno de los argumentos para criticar y limitar la actividad
cientifica, al conferir mucho mas peso a estos efectos negativos que a los innumerables y
trascendentes beneficios para la vida humana derivados del conocimiento cientifico.

La formacion de los cientificos

Hay un importante segundo objetivo de la actividad cientifica, especialmente en los
paises en desarrollo como el nuestro, que ya fue destacado entre las caracteristicas de la
ciencia mencionadas: la formacion de recursos humanos, de nuevos investigadores,
actividad que tiene también su propia ética. La trascendencia de esta actividad, inherente
a la mvestigacion cientifica, es enorme, pues la formacion de mentalidades capaces de
analizar, discutir y llegar a conclusiones basadas en evidencias objetivas constituye sin
duda una contribucion fundamental al desarrollo de una nacion. La actividad cientifica
representa por eso un método fundamental en este aspecto, no s6lo porque forma nuevos
cientificos, sino también porque todo aquel que ha estado en contacto con el método
cientifico por algin tiempo aprende a tener una mentalidad independiente y critica, tan
necesaria por sus repercusiones para la sociedad: mientras mas individuos bien formados
¢ informados existan, mejores y mas acertadas y pertinentes serdn las decisiones para
resolver los problemas sociales.

Los aspectos éticos de la formacion de nuevos investigadores incluyen una mezcla de
las normas propias de la investigacion y las de la docencia y el respeto por los
estudiantes, que cuando se rompen generan serios problemas para el propio investigador
pero, quizd mas gravemente, afectan el futuro de la carrera cientifica de los estudiantes.
Por ejemplo, ;qué puede y debe hacer un estudiante graduado si descubre que su
profesor-tutor falsea o inventa datos, cuando ademas ¢l es el Unico que lo sabe?
(Denunciarlo?, pero ;jante quiénes? ;Coémo debe reaccionar si es presionado o aun
hostigado por su tutor para seguir determinados lineamientos en su trabajo experimental o
con respecto a su futuro académico, si no estd de acuerdo con ellos? Obviamente en
estos aspectos la ética del cientifico debe incluir no sé6lo la busqueda de la objetividad en
su trabajo sino también la consideracion de los estudiantes que, aunque son sus
dependientes académicamente, o mas aun, precisamente por ello, son colegas que
comparten la responsabilidad de la investigacion y requieren una orientacion dedicada y
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honesta.

Por otra parte, y de una manera mas general, la autopropagacion, caracteristica de las
actividades creativas, genera una amplificacion de ideas que a largo plazo resulta en una
elevacion progresiva del nivel cultural de un pais. Esto me parece tan relevante, que
postulo que la incultura cientifica es en gran medida responsable de los dafios del mal uso
de los conocimientos generados por la ciencia, precisamente porque quienes pueden
tomar decisiones politicas y sociales importantes para prevenirlos y no tienen una idea
clara de qué es lo que realmente se sabe, como se sabe y cudles son las posibles
consecuencias de su uso, son presa facil de los malintencionados, de los charlatanes o de
los seudocientificos. ;Como se puede tomar decisiones correctas cuando aun los sectores
mas educados de la sociedad frecuentemente prefieren ignorar o despreciar los
conocimientos cientificos, alejarse de todo lo que suene a ciencia y en cambio creen en
las ciencias ocultas, la astrologia, la brujeria y los poderes sobrenaturales; cuando ciertas
creencias, basadas en el mejor de los casos en dogmas, visiones religiosas o esotéricas, o
en datos meramente anecdodticos, se consideran verdades mas auténticas que aquellas
obtenidas por la investigacion cientifica? Por ejemplo, segin datos de 2005, el 82% de
los estadunidenses cree que los humanos fuimos creados por Dios o que Dios guid el
proceso de creacion; 57% piensa que el relato biblico de la creacion es mas exacto que la
evolucion; 44% cree que Dios cred el mundo en seis dias, y 23% piensa que el
creacionismo, y no la evolucion, debe ser ensefiado en las escuelas publicas, mientras
que solo 12% piensa lo contrario.

LAEVOLUCION, LAS CIENCIAS BIOMEDICAS, LA PERSONA Y LA DIGNIDAD HUMANA

Pocos cientificos, y en general pocas personas medianamente educadas, podrian negar
que el fin Gltimo de la investigacion es el hombre mismo y su relacion con el universo, y
que entender como funciona la mente humana es la ultima frontera del conocimiento.
Pero, paraddjicamente, esta busqueda de su propia naturaleza genera un gran rechazo y
cuestionamiento entre numerosos grupos sociales, debido a que al ser el propio hombre el
sujeto y el objeto, el actor y el espectador, el autor y el lector, de tal investigacion, se
produce un brutal rompimiento con la explicacion de su propia existencia que el hombre
desde sus origenes tribales ha creido encontrar en dioses con poderes sobrenaturales,
quienes al crearlo le infunden alma o espiritu y lo dotan de funciones mentales y de
dignidad humana. Esta explicacion calma su angustia existencial y le da tranquilidad sobre
su esencia y su funcion en el planeta. ;Para qué, entonces, atreverse a jugar a ser Dios?
(No es un acto de inaudita soberbia suponer que el hombre puede enmendarle la plana a
Dios, al cuestionar la “verdad” de que la especie humana es producto de una voluntad
divina, superior y todopoderosa? Y sin embargo, la idea de que el hombre y su propiedad
mas caracteristica, su mente, es sélo el producto de la evolucidn bioldgica, es una
conclusion cientifica inescapable, un hecho irrefutable. Por estas razones, el resto del
presente capitulo estd dedicado a explorar la ética de la investigacion biomédica en
relacion con la naturaleza del hombre.

27



Durante el siglo XX, especialmente en la segunda mitad, la llamada “teoria de la
evolucion” de Darwin sobre el origen y la evolucion de las especies dejo de ser teoria
para convertirse en uno de los mas contundentes y trascendentes descubrimientos en la
historia de la humanidad, gracias a los avances logrados sobre la estructura y la funcion
de los 4cidos nucleicos y las proteinas, mediante minuciosos analisis bioquimicos y
fisiologicos, que proporcionaron detalles nunca sofiados en siglos anteriores. Estos
nuevos conocimientos confirmaron mas alld de toda duda razonable que la estructura
quimica esencial de los genes y de las proteinas es exactamente la misma en todos los
seres vivos, y ademads han permitido establecer en numerosos casos las fechas tentativas
de la existencia de genes y proteinas primitivas de las cuales derivaron las especies que
aparecieron posteriormente. A partir de este extraordinario progreso, la definicion del ser
humano como una especie privilegiada o creada de novo, diferente en esencia del resto
de los seres vivos, quedd en entredicho: se despejo la incognita de la naturaleza biologica
del hombre, ya que ésta se sustenta, como en todos los seres vivos, en la estructura del
acido desoxirribonucleico (ADN) que constituye sus genes y que contiene la informacion
para la sintesis de las proteinas caracteristicas de la especie humana.

El conocimiento de la secuencia de los cuatro componentes basicos de la estructura
del ADN de muchas especies, desde bacterias hasta mamiferos, incluyendo recientemente
al humano, ha demostrado que las diferencias cuantitativas entre los genomas son
sorprendentemente pequefias. Por ejemplo, hay menos de 38 000 genes en el hombre
contra aproximadamente 20 000 y 13 500 en especies tan lejanas de los mamiferos como
el gusano Caenorhabditis elegans y la mosca de la fruta Drosophila melanogaster,
respectivamente; y si comparamos al hombre con especies mucho mas proximas
evolutivamente, como el chimpancé, encontraremos una similitud extraordinaria, pues
hay sélo aproximadamente 1.2% de diferencia entre la composicion del genoma del
chimpancé y el del hombre.

Son mnumerables las reflexiones y discusiones que todo esto ha generado sobre el
papel determinante de la genética, en contraposicion con la influencia de la familia, la
educacion y el medio social y cultural, en el desarrollo de la persona, y pocos dudan que
ambos factores son importantes. Sin embargo, no es tan undnime la opiniéon con respecto
al momento del desarrollo del organismo humano en que éste adquiere las caracteristicas
de persona. Estas diferencias de opinion repercuten de manera importante sobre los
conceptos bioéticos con respecto a la generacion y el uso de los conocimientos a
proposito de la reproduccion asistida, el aborto, la manipulacion de los genes, la
ingenieria genética, la clonacion y la investigacion con las cé€lulas troncales, el trasplante
de 6rganos, la eutanasia y muchos otros temas. En efecto, muchos individuos y grupos
sociales, sobre todo creyentes en alguna religion, aseguran que la persona (el ser
humano) se crea simplemente por la uniéon de los genes del 6vulo y del espermatozoide,
en el momento mismo de la fecundacion, por lo que concluyen que el 6vulo fecundado
(cigoto) adquiere al instante una “dignidad humana”, definida como ser digno de respeto
porque se es humano, bajo un argumento circular: tengo dignidad humana porque soy
persona, y porque soy persona tengo dignidad humana. En contraste, la ciencia difiere
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radicalmente de esta posicion ideologica, ya que, como se discutira mas adelante, no hay
ningin conocimiento objetivo que la sustente. La discusion entre las dos posiciones seria
solo académica si no fuera porque los defensores de la primera la utilizan para atacar,
prohibir o satanizar procedimientos como la fertilizacion in vitro, la clonacion humana, el
uso de cigotos humanos para la investigacion con células troncales embrionarias, y otros
temas, usando como argumento central precisamente el de que estos procedimientos
atentan contra la dignidad humana presente en la persona-cigoto.

En el fondo, la razén de esto es que el difuso concepto de dignidad humana no es
bioldgico ni cientifico, sino ideologico o, si se quiere, filosofico, y para sustentarlo
finalmente es necesario referirse al “espiritu” o al “alma”, conceptos que dificilmente
entran en la nomenclatura de la ciencia. Asi, de acuerdo con quienes creen en el alma, la
dignidad humana se adquiere o se debe al hecho de que, desde el momento de la
fecundacion, ya hay persona porque ya hay “espiritu”. En todos los casos, sin embargo,
es la estructura del ADN la que determina la formacion del nuevo individuo, desde la
union del espermatozoide y el 6vulo, por lo que habria que concluir que la persona, o el
espiritu o el alma, estan ya presentes en la molécula del ADN, y por consiguiente que el
ADN del 6vulo tiene la mitad de la persona, o del espiritu, o del alma, y el ADN del
espermatozoide tiene la otra mitad. Quiza la mas clara expresion de esta idea esta en las
palabras que el papa Juan Pablo II dirigi6 en 1998 a la Academia Pontificia por la Vida,
creada por ¢l mismo en 1994: “El genoma humano posee una dignidad que tiene su
fundamento en el alma, de modo que por la unién del cuerpo y el espiritu el genoma
humano tiene no sélo un significado biologico sino que es portador de una dignidad
antropologica que tiene su fundamento en el alma espiritual que lo impregna y vivifica”.
Es claro asi que, con estas premisas, la idea de que el 6vulo humano fecundado tiene
dignidad humana no puede defenderse a menos que se acepte que la molécula del ADN
tiene alma.

Esta nocidén antropocéntrica podria ser considerada como lo que Monod llama
“animismo”, concepto que asigna un plan a la naturaleza y da a la especie humana una
significacion y un lugar preponderante en dicho plan, apaciguando asi su angustia
existencial pero sobre bases subjetivas e ignorando completamente el conocimiento
objetivo como fuente de la verdad. Aparentemente sin acudir al concepto religioso de la
insercion del alma en el momento de la fecundacion (aunque este concepto esta implicito
en el argumento), esta idea también se utiliza para sostener que el cigoto es persona y por
lo tanto posee dignidad humana, de nuevo con un argumento circular: puesto que los
seres humanos somos dignos de respeto por nuestra humanidad, y cada uno de nosotros
fue originalmente un cigoto, esa dignidad se extiende hasta esta estructura unicelular. Sin
embargo, el conocimiento, hoy irrebatible, de que el hombre y en consecuencia también
sus capacidades y funciones mentales no son mas que el producto de la evolucion, y de
que esta evolucidon se ha dado por mutaciones genéticas azarosas que a lo largo de
millones de afios resultaron en la seleccion y la sobrevivencia de las especies, permite
concluir que este animismo es totalmente erréneo. En palabras de Monod, “nosotros nos
queremos necesarios, inevitables, ordenados desde siempre. Todas las religiones, casi
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todas las filosofias, una parte de la ciencia, atestiguan el incansable, heroico esfuerzo de
la humanidad negando desesperadamente su propia contingencia”. Con el reconocimiento
de esta contingencia, del hecho de que la humanidad es simplemente el producto de la
evolucion biologica, el concepto de la dignidad humana se afecta profundamente,
particularmente si se refiere a la célula origen del organismo, el producto de la
fecundacion del 6vulo por el espermatozoide, el cigoto humano. En efecto, si se analiza
la ontogenia del ser humano desde el momento de la fecundacion hasta que adquiere la
autonomia fisiologica necesaria para sobrevivir fuera del ttero, y un desarrollo suficiente
del sistema nervioso central, se tendrd que concluir que no hay persona, y por
consiguiente mucho menos dignidad humana, hasta meses después de la fecundacion.

De acuerdo con lo anterior, las reflexiones que siguen se sitian en el marco del
conocimiento actual sobre: /) la posicion del hombre en la naturaleza como un simple
producto de la evolucion de las especies; 2) el genoma humano y sus diferencias con
otros primates; 3) el desarrollo ontogénico humano, particularmente en cuanto a su
sistema nervioso, y 4) las técnicas actuales de reproduccion asistida y diagndstico
prenatal.

La formacion de la persona durante el desarrollo intrauterino,

desde el punto de vista de la neurobiologia

El avance en el conocimiento sobre el genoma, la fertilizacion, el desarrollo del embrion y
la fisiologia del embarazo ha aportado informacion muy relevante para establecer, desde
el punto de vista cientifico, la etapa del desarrollo embrionario en que se puede
considerar que el feto ha adquirido las caracteristicas de ser humano. En especial, las
investigaciones en el campo de la neurobiologia han aportado datos fundamentales, pues
es claro que el funcionamiento del sistema nervioso central es lo que da al ser humano las
caracteristicas que lo distinguen y diferencian de otras especies de primates. Tan es asi,
que la diferencia entre el genoma humano y el del chimpancé es —como ya se menciond
— de so6lo alrededor de 1%, y datos recientes sefialan que la informacion genética
contenida en este 1% es precisamente la que determina las propiedades que distinguen al
cerebro humano del cerebro de otros primates. Por esto el conocimiento neurobiologico
sobre el desarrollo anatomico y funcional del sistema nervioso humano nos permite
establecer que no se puede hablar de persona sino hasta el tercer trimestre del embarazo.
A continuacion se exponen brevemente las bases de esta aseveracion.

Mientras estén vivas, todas las células del organismo humano tienen vida. Es util
expresar esta tautologia para dejar claro que las células humanas pueden vivir fuera del
organismo del que forman parte. Si no fuera asi, no podria haber trasplantes de 6rganos,
pues éstos moririan en cuanto se extrajeran del donador. Tampoco podria haber
reproduccion sexual mediante el coito, ni fertilizacion in vitro, ni inseminacion artificial,
pues en todos estos casos los espermatozoides y el évulo se comportan como células
vivas fuera de las gonadas que les dieron origen. Ademads, todas las células poseen el
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genoma humano completo, ya que como se ha demostrado desde la clonacion de la oveja
Dolly y de otros mamiferos, las células somaticas diferenciadas pueden perder su
diferenciacion para dar origen a un organismo completo por el método de la clonacion
reproductiva. Sin embargo, no por estar vivas y tener el genoma humano las células
humanas son seres humanos, pues entonces habria que considerar al espermatozoide y al
6vulo como medias personas, ya que estas células contienen so6lo la mitad del genoma (la
mitad de los cromosomas y la mitad del ADN que constituye el genoma). Conforme
avanza el desarrollo ontogénico, las células humanas se van diferenciando y organizando
para formar los tejidos y los organos, pero no por eso los tejidos y los 6rganos —los
musculos, los huesos, la piel, el rifion, el higado, el pancreas, los pulmones, el corazon,
las glandulas, los ojos, etc.— son personas. Si fuera asi, la extirpaciéon de un organo, y
aun de un tumor benigno o canceroso, equivaldria a matar miles de millones de personas,
y el trasplantar un 6rgano seria generar una quimera formada por millones de personas
dentro del cuerpo de otros millones de personas.

Por todo lo anterior, el hecho de que el cigoto o el embrion humano en las primeras
semanas de su desarrollo posea el genoma de la especie humana no es valido como
argumento para considerar al cigoto o al embrion como un ser humano. Desde el punto
de vista cientifico, el ser humano, la persona, es el resultado del desarrollo ontogénico
cuando éste alcanza la etapa de autonomia fisiologica —Ia viabilidad fuera del utero
materno, ya que mientras tanto depende totalmente del aporte nutricional y hormonal de
la mujer— y cuando su sistema nervioso ha adquirido la estructura y la funcionalidad
necesarias para percibir estimulos sensoriales, experimentar dolor y adquirir conciencia y
autonomia. En efecto, el sistema nervioso central, y mas especificamente la corteza
cerebral, el area mas desarrollada en los primates, y de entre los primates en el Homo
sapiens, asi como las conexiones que la corteza cerebral recibe desde otras areas del
cerebro, constituyen el sustrato biologico que determina estas propiedades. Hasta que no
se alcanza tal desarrollo no se puede hablar de “vida humana” —aunque, por supuesto,
como ya se explico, hay vida—. Mientras esto no ocurre, la vida de un embrion no
difiere sustancialmente de la de cualquier célula, 6rgano o tejido de un organismo
multicelular vivo.

(Qué nos dicen los estudios neurobiologicos del desarrollo intrautermo del embrion
humano? Los cientos de investigaciones realizadas en los ultimos 30 o 40 afios en
embriones humanos llegan a la conclusion de que no es sino al tercer trimestre de la
gestacion cuando se han formado, morfologica y funcionalmente, las estructuras
necesarias para que existan sensaciones conscientes, incluyendo en éstas al dolor. A
continuacion se describen estos hallazgos, de manera resumida.

Antes del dia 14 después de la fecundacion, el embridn, o preembrion segin varios
autores, aun puede dividirse para dar lugar a gemelos idénticos, por lo que durante estas
dos primeras semanas del desarrollo es imposible hablar de individualidad. La aparicion
del surco primitivo, que ocurre el dia 14 después de la fecundacion (después de la
implantacion del blastocisto en la pared uterina, hacia los dias 6-8 después de la
fertilizacion), determina el momento a partir del cual ya no se puede dividir el preembrion
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para producir gemelos idénticos, pero en ese momento no existe todavia el tubo neural
que dara origen al sistema nervioso. Los primeros receptores cutaneos se empiezan a
formar entre las semanas 8 y 10 de la gestacion, y desde la octava semana pueden
producirse reflejos espinales. Sin embargo, las neuronas sensoriales de los ganglios de las
raices dorsales (vias aferentes a la médula espinal), que responden a los estimulos
nociceptivos (daiinos o dolorosos), no aparecen sino hasta la semana 19. Esto, ademas,
no es suficiente para la percepcion consciente del dolor, ya que ésta no puede ocurrir
mientras no se establezcan las vias nerviosas y las sinapsis (conexiones funcionales entre
las neuronas) entre la médula espinal y el tdlamo (un ntcleo neuronal situado en el
diencéfalo o parte mas primitiva, en el interior de la masa cerebral donde se procesan
todas las sensaciones), y entre el tdlamo y la corteza cerebral. Estas conexiones no
pueden formarse todavia porque, hasta las semanas 12-13 no hay alin corteza cerebral,
sino apenas la llamada placa cortical que le dard origen. A esta placa llegan las vias
nerviosas desde el talamo (conexiones talamo-corticales), pero esto ocurre hasta las
semanas 23-27 de la gestacion. En este periodo tiene lugar no solo la multiplicacion de las
neuronas, sino también su migracion entre las distintas capas de la corteza. Por esta
razon, la capacidad de respuesta eléctrica de la corteza a estimulos sensoriales se alcanza
hasta la semana 29, y la actividad eléctrica de la corteza cerebral caracteristica de un
estado despierto (diferente del suefio), identificada mediante el electroencefalograma, no
se detecta sino hasta la semana 30 de la gestacion. En cuanto a los movimientos reflejos
y contracciones faciales en respuesta a estimulos, éstos no ocurren sino hasta las
semanas 28-30, y no parecen ser signos de percepcion de sensaciones o de dolor puesto
que también se observan en fetos anencefalicos.

Todos estos estudios han establecido sin lugar a dudas que el feto humano es incapaz
de tener sensaciones conscientes y por tanto de experimentar dolor antes de las semanas
22-24. Esta es la conclusion a la que llegaron Lee y colaboradores, basados en un anélisis
de mas de 2 000 trabajos cientificos publicados hasta junio de 2005, en un articulo
publicado en el Journal of the American Medical Association ese mismo afo.
Probablemente no es una coincidencia que es justamente hasta las semanas 22-24
cuando el producto puede ser viable fuera del ttero (aunque con muchas dificultades). Es
claro entonces que, si hasta este tiempo de la gestacion el feto no puede tener
percepciones, por carencia de las estructuras, las conexiones y las funciones nerviosas
necesarias, mucho menos es capaz de sufrir o de gozar, por lo que biologicamente no
puede ser considerado un ser humano.[1]

Este conjunto de datos objetivos, obtenidos s6lo con el fin de conocer el desarrollo
humano intrauterino, se refiere al desarrollo ontogénico una vez que la fecundacion se ha
realizado. Pero el hombre, en su afan de busqueda del conocimiento y de la solucion de
problemas que le afectan directamente, ha encontrado y disefiado otras formas de
reproducirse. Este solo hecho, aunado a las implicaciones y consecuencias de los
procedimientos técnicos desarrollados para tal fin, ha ampliado los conocimientos sobre
la naturaleza bioldgica del hombre y por consiguiente ha generado nuevos dilemas éticos.
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Qué nos dicen sobre la naturaleza humana las técnicas de fertilizacion in vitro y de
clonacion

En el primer volumen de estos Textos de Bioética (capitulo V) revisamos los problemas
¢ticos relacionados con la posibilidad de la reproduccion humana mediante la clonacion,
asi como la bioética del uso de los cigotos humanos obtenidos por fertilizacion in vitro
(FIV) para obtener cé€lulas troncales embrionarias. Sin duda estos extraordinarios avances
de la investigacion biomédica en cuanto a la reproduccion humana aportan nuevos
argumentos a favor de que el hombre es un producto de la naturaleza que ha
evolucionado lo suficiente como para ser capaz de actuar sobre su propio futuro
bioldgico.

En la primavera de 1972 la revista britdnica Nova sefald que los bebés concebidos
por FIV —los bebés de probeta— eran “la mayor amenaza desde la bomba atomica” y
que “si no aceptamos la responsabilidad de orientar a los bidlogos, mafiana pagaremos un
amargo precio —la pérdida de nuestro libre albedrio y, con eso, de nuestra humanidad
—”. Aunque cinco afos después, en julio de 1978, en Inglaterra nacid sin problemas la
primera nifia concebida por F1v, Louise Brown, las voces de critica y temor de que esto
representara una calamidad mayor no se hicieron esperar. Por ejemplo, el bidlogo L.
Kass, quien fue durante cinco afios presidente de la comision de bioética nombrada por el
presidente George W. Bush para aconsejarle sobre el tema de la clonacion, dijo poco
despues del nacimiento de Louise Brown que si la sociedad permitia la FIV estaria en
peligro “la idea de la humanidad de nuestra vida humana y el significado de nuestra
corporeidad, nuestro ser sexual y la relacibn con nuestros ancestros y nuestros
descendientes”. Obviamente esto no ha sucedido, y en la actualidad se estima que hay en
el mundo mas de un millébn de personas concebidas por FIV, incluyendo una hermana de
Louise Brown, quien se convirtid en la primera bebé de FIV en ser madre, lo cual ocurrio
por los medios habituales; ademads, en los ultimos afios se han desarrollado nuevos y maés
avanzados procedimientos para la reproduccion asistida.

En nuestros dias la oposicion a la FIV por parte de los grupos mas conservadores se
basa en que para aumentar las probabilidades de éxito es necesario fertilizar varios
6vulos, y los sobrantes que no son implantados en el titero de la madre se congelan para
un posible uso posterior, y eventualmente se destruyen después de algunos afios de
almacenamiento en congelacion. Para los grupos conservadores y religiosos esto significa
un genocidio, puesto que consideran que cada uno de estos cigotos es una persona y por
lo tanto tiene dignidad humana, de lo que se sigue que su destruccion es un asesinato,
razén suficiente para prohibir la FIv. Sin embargo, siguiendo esa misma linea de
pensamiento habria que concluir que la gran pérdida de 6vulos fecundados que no logran
implantarse en el Utero, que ocurre durante la procreacion por el procedimiento sexual
habitual in vivo (se pierde entre 20 y 50%, lo que se registra simplemente como retrasos
en la menstruacion), hace a este método de reproduccion tanto o mas asesino o abortista
que la FIvV y por consiguiente habria que prohibirlo junto con la FIv. El argumento
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racional de que los cigotos no pueden ser considerados personas, aunado al hecho
comprobado universalmente de que tanto el coito como la FIvV son procedimientos
exitosos para tener hijos, y que en ambos casos necesariamente hay pérdida de cigotos y
blastocistos, hace imposible considerar seriamente que el mundo entero comete
constantemente asesinatos masivos.

Después del primer caso de clonacion de un mamifero, el de la oveja Dolly, logrado
en 1997, la clonacion reproductiva de humanos ha sido rechazada en todo el mundo,
fundamentalmente por los problemas técnicos que representa y la inseguridad de que los
productos naceran sin deficiencias fisicas o mentales (véase el ya citado capitulo v del
primer volumen de Textos de Bioética). Pero, ;cual es la objecion de muchos grupos
sociales a este procedimiento? Basicamente, que por el hecho de que no haya habido
fecundacién (unién espermatozoide-ovulo), el cigoto —o mas bien el clonato, como
algunos autores llaman al resultante de la transferencia del genoma de una célula a un
6vulo previamente enucleado— es un producto generado en contra de los designios
divinos y atentatorio contra la dignidad humana. Me parece que los argumentos ya
discutidos para negar que el cigoto o el blastocisto es persona y por lo tanto tiene
dignidad humana se aplican con mucho mayor razén a un clonato o a un blastocisto
formado a partir del clonato, puesto que en este caso no hay uniéon sexual entre los
genomas macho y hembra, espermatozoide-6vulo, sino que es un procedimiento asexual
en que inclusive la célula somatica (donadora del genoma) y el 6vulo (receptora del
genoma) pueden originarse de la misma mujer.

Ademads, me parece valida una discusion sobre la ética de la clonacion reproductiva
de humanos, una vez que los problemas técnicos y los riesgos excesivos de
malformaciones o deficiencias en los productos de este tipo de reproduccion sean
totalmente superados. En efecto, es licito y pertinente cuestionar el derecho de los
Estados para, mediante prohibiciones legislativas, coartar la libertad individual para tener
un hijo con un genoma previamente conocido, como seria el caso de la clonacion.
Después de todo, la naturaleza ya nos ensefido que hay individuos con genomas idénticos
—Ilos gemelos monocigoticos—, quienes son personas normales que se desarrollan de
manera independiente y autébnoma en su medio. Es posible por eso defender una
autonomia procreativa que obligue a respetar, de manera regulada, el derecho a decidir la
forma de tener descendencia, incluyendo la clonacion, si con esto no se afectan los
derechos de los demas ni se dafian las relaciones sociales. En mi opinion, no debe
descartarse la posibilidad de que la clonacion llegue a ser uno mas de los métodos de
reproduccion asistida, de modo que dentro de algunas decenas de afios la aceptemos
como hoy aceptamos (excepto los grupos religiosos mas conservadores) la FIv, ya que el
argumento ético mas socorrido en su contra es similar al que se emplea contra la propia
FIV 0 la clonacion terapéutica: la defensa de la dignidad humana. Por ejemplo, la
Organizacion Mundial de la Salud (omMs) declardé en marzo de 1997: “La oMs considera
que la clonacion para la replicacion de individuos humanos es éticamente inaceptable
porque violaria algunos de los principios basicos que rigen la procreacion médicamente
asistida. Estos incluyen el respeto a la dignidad humana y la proteccion de la seguridad
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del material genético”. Y casi simultineamente, el Parlamento Europeo aprobd la
siguiente declaracion, muy similar a la de la oMms: “La clonacion de seres humanos no
puede bajo ninguna circunstancia ser justificada o tolerada por ninguna sociedad, porque
es una grave violacion a los derechos humanos fundamentales y es contraria al principio
de igualdad de los seres humanos porque permite una seleccion eugénica y racista,
ofende la dignidad humana y requiere experimentacion en humanos”.

(La dignidad humana de quién se ataca con la clonacién, y en qué forma? ;Son
entonces los gemelos monocigdticos humanamente indignos? Con esta linea de
pensamiento, habria que prohibir no so6lo la clonacion, sino también la fiv, el nacimiento
de gemelos idénticos, el diagnostico prenatal de alteraciones genéticas, la donacion de
6vulos o de esperma, la subrogacion de la maternidad, y aun los métodos
anticonceptivos, pues todos estos procedimientos son manipulaciones de los mecanismos
de reproduccion humana voluntariamente decididas y realizadas, que podrian
considerarse como atentatorios contra la dignidad humana. Mas aun, llevando el
argumento a una reduccion al absurdo, los trasplantes de organos, en especial los de la
médula 6sea que posee células troncales pluripotenciales, constituirian un barbaro ataque
a la dignidad humana presente en el genoma de ambos, el donador y el receptor del
trasplante. Ademas, se tendria que dar por muerta la aiin incipiente medicina gendémica,
pues este nuevo desarrollo de la medicina moderna se basa en conocer el genoma de
cada persona para establecer riesgos de enfermedades y tratamientos preventivos o
curativos individualizados, lo que sin duda equivale a invadir sus caracteristicas
gendmicas, que constituyen, junto con su mente, lo mas intimo del ser humano.
Concluyo, con John Harris, que “impedir la clonacion puede violar los principios de la
dignidad humana”.

POR UNA ETICA DEL CONOCIMIENTO

He propuesto al conocimiento, y por consiguiente a la investigacion cientifica, como un
bien publico. Bajo estos lineamientos, ;cudl seria la ética de la ciencia? ;Esta ética
tendria que establecer limites a la investigacion cientifica, y si es asi, cudles serian €stos y
quién los estableceria? En las secciones precedentes he dado ya respuesta parcial, desde
mi punto de vista, a estas preguntas. Conviene, sin embargo, hacer algunas
consideraciones adicionales y establecer una posicion mas o menos general, que por
supuesto no es mas que una reflexion personal que puede o no ser compartida por
muchos cientificos y no cientificos, pero que me parece racional.

La decision de dejar de investigar sobre la base de que el progreso cientifico o su mal
uso puede generar catdstrofes, o inclusive amenazas a la civilizacion, solo nos llevara a
retrasos en los beneficios para la sociedad. Es verdad que hay ciertos temas que con
alguna razon generan miedo o aun terror, pero un analisis cuidadoso y prudente, que
resulte en normas regulatorias o precautorias y que deben realizar los propios cientificos
expertos en el tema, puede resolver el problema. Gran parte del progreso cientifico a lo
largo de la historia no habria ocurrido si la investigacion se hubiera suspendido por el
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riesgo de lo que pudiera pasar después. Por ejemplo, en trascendentes reuniones de
bidlogos moleculares, ocurridas en 1974, se decidido primero una moratoria total por un
ano a las investigaciones sobre el ADN recombinante, es decir, sobre la posibilidad de
incorporar fragmentos de ADN de un organismo en el genoma de otro —en esos afios esto
se habia empezado a hacer solamente en bacterias—, por el miedo de que se pudieran
generar microorganismos resistentes a antibidticos. En 1975, en una famosa reunion en
Asilomar, California, se suavizO la moratoria por medio de regulaciones que
posteriormente fueron desapareciendo. A este respecto, Watson —quien fue uno de los
11 que recomendo la moratoria— escribe:

El llamado a la moratoria se hizo a medias prisas, después de una reunion de sélo medio dia en el MIT, y fue
una accién que después lamenté profundamente. Pronto, los experimentos que nosotros habiamos detenido
me sorprendieron por ser mucho mas seguros que otros tipos de investigaciones que los microbidlogos
habian llevado a cabo durante décadas con agentes patdgenos, sin ningun dafio significativo a ellos mismos

ni mucho menos al publico en general.

Watson cita después una memorable frase, mas tarde repetida en otros contextos,
dicha por el entonces senador Kennedy cuando el asunto llegd al Congreso de Estados
Unidos: “El ADN recombinante es demasiado importante para ser dejado en manos de los
cientificos”. Esta frase plantea el otro problema ético ya mencionado: ;quién decide
sobre estos temas, y quién decide quién decide? Lo que es claro es que si estos
experimentos sobre ADN recombinante se hubieran detenido no conoceriamos ain nada
sobre los oncogenes (genes cuya presencia facilita la aparicion de tumores malignos), ni
la participacion de los genes en el desarrollo ontogénico y sus alteraciones, ni habria la
posibilidad de la ingenieria genética para el tratamiento de las enfermedades de origen
genético, ni muchisimos otros logros de la biologia molecular y celular en los ultimos 30
afios. Justamente este tipo de investigaciones, pero en mamiferos, realizadas
esencialmente en la década 1980-1990, fue reconocido con el otorgamiento del premio
Nobel de Fisiologia y Medicina 2007 a dos investigadores estadunidenses y un inglés,
“por sus descubrimientos de los principios para introducir modificaciones genéticas en
ratones mediante el uso de células troncales embrionarias”.

Otro ejemplo, muy actual y que esta estrechamente relacionado con la naturaleza
humana y la investigacion sobre si misma, y también con lo discutido en el parrafo
precedente, es el uso de las células troncales embrionarias humanas para investigacion y
para la clonacion terapéutica, que a diferencia de la clonacion reproductiva no pretende
generar individuos, sino usar las células troncales para diferenciarlas en diversas estirpes
celulares que puedan ser usadas en el tratamiento de las enfermedades degenerativas,
caracterizadas por la muerte celular. Como comentamos en el primer volumen de los
Textos de Bioética (capitulo V), este tema ha sido discutido ampliamente en muchos
paises. Mientras que en algunos se permite la investigacion con células humanas
embrionarias, obtenidas de los cigotos sobrantes de la FIv, y en otros esta prohibida, las
Naciones Unidas emitieron en marzo de 2005 una declaracion, afortunadamente para la
ciencia y para la humanidad no vinculante, con el voto favorable de México (en contra de
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las recomendaciones de la propia Secretaria de Salud). De todas maneras, en nuestro
pais en los Ultimos tres afios ha habido varias propuestas de ley para prohibir la clonacion
terapéutica, todas ellas generadas por el PAN sobre bases no cientificas sino, aunque de
manera disfrazada, confesionales.

De nuevo se plantea la pregunta, enunciada desde el inicio de este capitulo: ;quien
toma y como se toman las decisiones que afectan a toda la sociedad? ;Es ético legislar o
dictaminar sobre temas que involucran conocimientos cientificos sin consultar a los
cientificos y sobre bases no racionales? En un articulo de 1994 sobre las implicaciones
éticas del proyecto del genoma humano —entonces ain no terminado—, y a proposito
de la posibilidad de que los individuos conozcan sus defectos genéticos y qué tan
probable es que los transmitan a sus hijos, Watson sefiala algunos dilemas a los que se
enfrenta la posible legislacion sobre la materia:

(Cudl seria la responsabilidad de los individuos para conocer su material genético antes de ser padres?
{Tendrian que ser considerados como moralmente responsables si, sabiendo que puede ocurrir, permiten el
nacimiento de sus hijos con severos defectos genéticos? (Y podran estas victimas, al crecer, recurrir
legalmente contra sus padres por no haber hecho nada para ayudar a prevenir su llegada al mundo con pocas
oportunidades de vivir una vida sin dolor y sin sufrimientos emocionales? [...] Existe una fuerte oposicion a
los programas dirigidos a prevenir el nacimiento de nifios con graves defectos genéticos por parte de los
grupos y los individuos que creen que toda vida humana es un reflejo de la existencia de Dios y deben ser
cuidados y atendidos con todos los recursos humanos disponibles [...]. Pero estos argumentos no tienen
validez para quienes no vemos evidencia de la santidad de la vida, y en cambio creemos que la vida humana,
como las otras formas de vida, es el producto no de la mano de Dios, sino de un proceso evolutivo operando

bajo los principios darwinianos de la seleccion natural.

Me parece que, sin usar la palabra, estos conceptos se refieren a la ambigiiedad e
indefinicion de la “dignidad humana”, discutida mas arriba, dignidad que los grupos
religiosos tratan de adjudicar a toda costa a simples células, asi sean €stas el producto de
la fecundacion humana realizada in vivo o in vitro.

Concluyo de todo lo anterior que si hay algin limite a la ciencia, éste debe
establecerse por los cientificos y no por los legisladores. Es necesario reconocer que la
enorme mayoria de las limitaciones basadas en supuestas razones morales o éticas se
tratan de imponer en realidad por creencias que llevan al autoritarismo dogmatico, por
mas democratico que éste se proclame porque surge de la eleccion popular de la
autoridad o de los legisladores. Y es que el hombre se siente desolado y desamparado
cuando, gracias al conocimiento cientifico, queda expuesta su propia naturaleza biologica
y su existencia se ve asi desprovista del valor y dignidad universales que €l mismo se ha
conferido al considerarse hechura de una divinidad y merecedora, por la misma gracia
divina, de una (posible) felicidad post mortem. Esta es, creo, la ultima y verdadera razén
por la que la ciencia no acaba de ocupar el sitio que merece en la cultura, y por la que la
investigacion cientifica se ve repetidamente cuestionada por objeciones aparentemente
morales o éticas. Como he dicho antes, es mas facil y mas tranquilizador —pero no mas
hermoso— aceptar que alguien o algo superior y sobrenatural sabe mas —sabe todo— y
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tiene la autoridad para orientar nuestras acciones, en lugar de reconocer que no somos
mas que un producto azaroso de la evolucion biologica y que tenemos que decidir
nuestro camino y nuestro progreso con nuestras propias facultades mentales. Monod lo
ha expresado con claridad abrumadora:

El Universo no estaba prefiado de la vida, ni la biosfera del hombre. Nuestro nimero sali6 en el juego de
Montecarlo. ;Qué hay de extrafio en que, igual que quien acaba de ganar mil millones, sintamos la rareza de
nuestra condicion? [...] Es facil ver que las “explicaciones” destinadas a fundar la ley aplacando la angustia
son en realidad “historias” o, mas exactamente, ontogenias. Los mitos primitivos se refieren casi todos a
héroes mas o menos divinos cuya gesta explica los origenes del grupo y funda su estructura social sobre
tradiciones intocables: no se rehace la historia. Las grandes religiones tienen la misma configuracion;
basandose en la historia de la vida de un profeta inspirado que, si no es ¢l mismo el fundador de todas las
cosas, las representa, habla por él y cuenta la historia de los hombres asi como su destino. De todas las
grandes religiones, la judeocristiana es sin duda la mas “primitiva” por su estructura historicista, directamente

ligada a la gesta de una tribu beduina, antes de ser enriquecida por un profeta divino.

La ciencia tiene no s6lo el derecho, sino aun la obligacién, de continuar descifrando
los mecanismos del universo y de la biosfera, cuidando de que el conocimiento adquirido
se use en beneficio de la humanidad y no para su destruccion, incluyendo de manera
preponderante su mas intima naturaleza, la que diferencia al ser humano del resto de los
seres vivientes y se encuentra en ese organo gelatinoso que se aloja en el interior de su
caja craneana. Cuando en el curso de la evolucion biologica aparecio el Homo sapiens,
fue porque en la evolucidbn de los sistemas nerviosos habian también aparecido una
centralizaciéon y una complejidad suficientes para generar el lenguaje, el simbolismo, la
imaginacion, la creatividad y la conciencia, funciones exclusivas del cerebro humano.

Asi, postulo que la ciencia y su producto, el conocimiento, son un bien comin que no
tiene mas limites que los que la propia ciencia se imponga, lo que equivale a decir que no
tiene limites. Como la investigacion cientifica es amoral, su ética estd contenida en la
busqueda objetiva del conocimiento. En otras palabras, la ética de la ciencia es una ¢€tica
del conocimiento, que no puede estar basada en los dictados de la sociedad, ya que, en
palabras de Monod:

Las sociedades modernas han aceptado las riquezas y los poderes que la ciencia les descubria. Pero no han
aceptado, apenas han entendido, el profundo mensaje de la ciencia: la definicién de una nueva y tnica fuente
de verdad, la exigencia de una revisiéon total de los fundamentos de la ética, de una radical ruptura con la
tradicion animista [...]. Armadas de todos los poderes, disfrutando de todas las riquezas que deben a la
Ciencia, nuestras sociedades intentan ain vivir y ensefiar sistemas de valores ya arruinados, en su raiz, por
esta misma ciencia [...]. El miedo esta en el sacrilegio: en el atentado a los valores. Miedo enteramente
justificado. Es muy cierto que la ciencia atenta contra los valores. No directamente, ya que no es juez y debe

ignorarlos; pero ella arruina todas las ontogenias miticas o filosoficas.

Pero entonces, ;es que para la ciencia no hay bien ni mal, no hay crimenes, no debe
haber castigos? ;Cudl es esa ética del conocimiento? Monod postula y defiende una
solucion, basada en dos puntos. Primero, que los valores y el conocimiento, tanto en la
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teoria como en la accion, estan siempre y necesariamente asociados, pero no son lo
mismo, no se equiparan. Este concepto implica que en el conocimiento, por ser objetivo,
no hay juicios de valor (no hay bueno ni malo) y por tanto los valores no se identifican
con el conocimiento. Segundo, que la definicion misma del conocimiento objetivo,
“verdadero”, se basa en un postulado de orden ético, lo que significa que este postulado
de objetividad define en si mismo un valor y representa una eleccion ética a priori. Por
esto, la ética del conocimiento no se impone al hombre sino que es éste quien se la
impone y la convierte en condicién de autenticidad en la teoria y en la accion, y por eso
es la creadora del mundo moderno y la Unica capaz de guiar su evolucion. Por eso, dice
Monod:

La ética del conocimiento es igualmente, en un sentido, “el conocimiento de la ética”, de los impulsos, de las
pasiones, de las exigencias y de los limites del ser bioldgico. En el hombre ella sabe ver el animal, no solo
absurdo sino extrafio, precioso por su extrafieza misma, el ser que, perteneciendo simultdneamente a dos
reinos: la biosfera y el reino de las ideas, esta a la vez torturado y enriquecido por este dualismo desgarrador
que se expresa tanto en el arte y en la poesia como en el amor humano [...]. La ética del conocimiento

estimula al hombre a respetar y a asumir esta herencia [animal], sabiendo, cuando es necesario, dominarla.
De manera independiente Bronowski coincide con esta idea y la plantea asi:

Como intelectuales hemos visto que el prodigioso éxito de la ciencia como actividad humana es la
consecuencia de que se haya podido confiar plenamente en la verdad de sus afirmaciones [...]. Es
precisamente porque sabemos que no somos los guardianes de la verdad, que no hay ningiin Santo Grial en

nuestro poder, que decimos la verdad todo lo que podemos y nos atenemos a ella en cualquier circunstancia.

Pienso que la ciencia, sobre estas bases, debe ser parte fundamental de la cultura,
una cultura basada en el conocimiento pero imbricada con el arte, la poesia y la
imaginacion creativa. Y que la ética de la ciencia es parte de esa cultura.
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II. ;QUE ES UNA PERSONA?

RUY PEREZ T AMAYO[ *]

INTRODUCCION

En el Diccionario incompleto de bioética, publicado en 2007 (1), Arnoldo Kraus y yo
incluimos el siguiente texto para la palabra persona:

Pocos términos en castellano (y en otras lenguas) tienen tantos significados distintos como persona. Las
leyes mexicanas identifican a una persona como un sujeto de derechos y obligaciones constitucionales. En
cambio, un diccionario de filosofia define a la persona como: Animal dotado de facultades mentales. La
personalidad equivale a la coleccion de repertorios conductuales, cognitivos y morales de algiin animal.

Los psicélogos usan persona para referirse al sujeto segiin los diferentes modelos tedricos, elaborados
sobre todo en el ambito filoséfico y retomados por la psicologia en las diferentes construcciones tedricas de
la personalidad; los filésofos sefialan que hay mas definiciones de persona, entre ellas la funcional (un ser
inteligente, con razéon y reflexion, y que se considera a si mismo como el mismo ser pensante en diferentes
épocas y sitios) y la animal, ya sefialada, que gracias a su amplitud no excluye a los sujetos con dafio
cerebral, incapaces de razonar y reflexionar.

La definicion de persona en el Diccionario de la Lengua Espariola, de la Real Academia Espafiola, es
interesante porque enfatiza el significado esencialmente impersonal del término: “1. Individuo de la especie
humana. 2. Hombre o mujer cuyo nombre se ignora o se omite”, y porque nos recuerda su etimologia, del
latin persona, que significa mascara de actor, personaje teatral. La paradoja es aparente: mientras la tendencia
profesional (legal, psicologica, filosofica) es a precisar en forma objetiva el significado del término persona,
el registro de su uso comun implica preferencia por un sentido mas impersonal y genérico, casi equivalente a

ser humano.

Obviamente, hay mucho mas que decir sobre el significado y los distintos usos del
término y del concepto de persona (recuérdese que nuestro diccionario se llama
incompleto), y este texto es un intento de presentar un resumen de tan diferentes temas.
Sin embargo, de entrada conviene dejar claros dos puntos: /) no hago referencia alguna
al concepto trascendental o religioso (de cualquier religion) de persona, en primer lugar
porque es dogmatico (y por lo tanto, irracional), y en segundo lugar porque escribo desde
un punto de vista laico, ya que asumo que el publico lector es ideologicamente plural, y
2) en los casos en que se registran opimiones diferentes o hasta contrarias, no me limito a
enunciarlas sino que tomo partido, dando argumentos y razones para hacerlo, pero
insistiendo en que son mis opiniones. Como podia esperarse, en estos tiempos la persona
se ha convertido en el centro de muy diversas controversias, alrededor del cual giran
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diversas visiones, dogmas, leyes, historias, costumbres, mitos, definiciones, tradiciones,
confusiones y, desde luego, muchas y muy distintas opiniones.

RELACION DE LA PERSONA CON LA BIOETICA

Quiza lo primero que deba aclararse es qué estd haciendo este texto sobre la persona en
un volumen dedicado a la bioética. ;Qué relacion tiene la persona con la bioética? La
respuesta a esta pregunta resulta obvia cuando se acepta que la bioética es, de acuerdo
con Potter, creador del término y del concepto de la disciplina, el amor a la vida y la
promocion (basada en el conocimiento bioldgico) de todas las acciones que promuevan
no solo su preservacion sino el acceso a los niveles mas elevados de su calidad (2).
Por definicion (cualquiera que se acepte) una persona es un ser vivo, por lo que
automaticamente es sujeto de la bioética, o sea que estd incluido en forma prioritaria en
los objetivos de la disciplina. En términos menos generales, y siguiendo la linea del
famoso texto de Toulmin, publicado en 1981 con el provocativo titulo: Como la
medicina le salvo la vida a la ética (3), los nuevos problemas éticos médicos planteados
por los avances cientificos y tecnologicos aplicados a pacientes individuales rescataron a
la ética filosofica de los refugios tedricos y estériles en que la disciplina se encontraba a
mediados del siglo xX y la enfrentaron a la realidad cotidiana. Actuar en acciones
médicas concretas requirid, en forma creciente a fines del siglo XX y cada vez mas en
nuestros dias (primera década del siglo XX1), de claridad y sobre todo de conciencia ética.
Para los médicos, casi cada consulta plantea un problema doble: profesional, porque debe
resolverse la naturaleza del padecimiento y su mejor manejo, y al mismo tiempo ético,
porque debe hacerse respetando la autonomia y los derechos de su paciente. ;Por qué?
Porque su paciente es una persona. La circularidad de este argumento s6lo es aparente:
la bioética y la ética médica coinciden en sus principios y objetivos, pero la primera es
mas amplia y mas ambiciosa que la segunda. Debe agregarse aqui que muy pocas veces
la relacion médico-paciente es entre solo dos personas: del lado del enfermo, también casi
siempre estan sus familiares mas o menos cercanos, y con frecuencia sus amigos, y del
lado del médico se encuentran sus colaboradores profesionales (otros médicos,
enfermeras, técnicos) y la institucién de salud (clinica, hospital, IMSS, ISSSTE, otras) en
donde se establece la relacion mencionada. Otro elemento importante que debe tomarse
en cuenta es el tiempo, porque conforme transcurre, la relacion médico-paciente va
cambiando. De modo que el fendmeno de la consulta médica es mas un proceso
multipersonal y dindmico, que se modifica con el tiempo, que un contacto estereotipado
y permanente entre dos personas (4).

Pero mas alla de la medicina, la persona sigue siendo importante para la bioética
porque es un ser vivo, lo que comparte con el resto del mundo biologico (animales y
plantas, hongos y bacterias); ademads, los seres vivos requieren condiciones ambientales
adecuadas para su supervivencia, que en ultima instancia son los instrumentos
determinantes y palpables de la seleccion natural darwiniana. ElI mejor ejemplo de la
dependencia del mundo bioldgico del medio en el que se encuentra es la extincion de
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especies cuando cambian las caracteristicas del ambiente en donde viven: un ejemplo
entre miles que podrian documentarse es el del sapito dorado de las montafias de Costa
Rica, cuyos tultimos ejemplares fueron vistos hace cinco afios por los investigadores que
estudiaban los cambios en la selva tropical introducidos por nuevos asentamientos
humanos, no necesariamente cercanos al restringido habitat de ese precioso, minusculo y
hoy desaparecido batracio.

Deben tenerse presentes las diferencias no so6lo semanticas sino también de referencia
de los términos yo, tu, individuo, sujeto, ser humano y persona. El hecho de que con
frecuencia se usen en forma intercambiable revela que tienen muchos elementos en
comun, por lo menos en el lenguaje vernaculo, pero en los terrenos filosofico, juridico y
bioldgico las cosas son mas complicadas, sobre todo cuando se trata del término persona.
En lo que sigue intento aclarar esta situacion problematica.

ALGUNAS DEFINICIONES DEL TERMINO PERSONA

(Qué significa una definicion? La pregunta no es ociosa, porque mucho de lo que sigue
solo tendra sentido si antes precisamos lo que quiere decirse por definicion (5). De
acuerdo con la ultima edicion del Diccionario de la Lengua Espariola, publicado por la
Real Academia Espafiola en 2001, definir es: “Fijar con claridad, exactitud y precision la
significacion de una palabra o la naturaleza de una cosa”. Por lo tanto, para aspirar a una
definicion aceptable de cualquier “cosa” deben cumplirse dos requisitos: /) poseer un
conocimiento razonablemente completo de esa “cosa”, y 2) la “cosa” debe ser unica o
miembro de una clase homogénea en una de sus caracteristicas (la que se toma en cuenta
para definirla). El primer requisito se basa en la exigencia de “claridad, exactitud y
precision”, que deben formar parte de la definicion y que son inalcanzables en ausencia
de informacion adecuada. El segundo requisito se deriva de que el sentido de la palabra
definir esta expresado en singular y por lo tanto no es aplicable a un conjunto
heterogéneo de “cosas” (excepto cuando se quieren definir en funcidbn de su
heterogeneidad).

La importancia de las definiciones es que s6lo son posibles cuando ya se tiene un
conocimiento suficientemente extenso de lo que se desea definir; en otras palabras, sirven
como indicadores de que ya se ha superado el umbral critico necesario para su
enunciado. Por la misma razén, la calidad de una definicion sera directamente
proporcional a la cantidad de mformacion que se posea sobre la “cosa” por definir.
Finalmente, es claro que el mejor conocimiento de la “cosa” permitira distinguirla con
mayor finura de todo aquello de lo que es diferente. Por eso es que defmir significa
delimitar, marcar limites o fronteras, aislar o separar.

Otro aspecto de las definiciones, importante por lo que sigue, es el contexto en el que
ocurren, que puede ser determinante de su enunciado. Una definicion aceptable de Ahuevo
seria: “producto y precursor de otra gallina”, pero otra definicion igualmente aceptable
seria: “ingrediente necesario del flan”. Esto se ilustra en forma contundente en los
parrafos que siguen, dedicados a repasar las distintas definiciones de persona en
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diccionarios y otras fuentes de informacién, tanto lingiiistica como conceptual.

En diccionarios

Ya se ha sefialado la definicion del término persona en el DRAE (vide supra). En el
Diccionario de filosofia de Mario Bunge (6) persona se define como: “Animal dotado
de facultades mentales. La personalidad equivale a la coleccion de repertorios
conductuales, cognitivos y morales de algin animal”’. En cambio, en el Diccionario
escolar de la lengua espanola (7) la definicion de persona es muy escueta: “Ser
humano”. Como era de esperarse, en el Oxford Companion to Philosophy, coordinado
por Ted Honderich (8), la definicion de persona es un poco mas amplia:

Desde un punto de vista puramente funcional, la posesion de un rango de capacidades psicologicas
especificas es tanto necesaria como suficiente para ser una persona. Las caracteristicas en cuestion son
determinables a priori por referencia a nuestro concepto de persona. La definicion de Locke, de: un ser
pensante inteligente, que tiene razon y reflexion, y que se considera a si mismo como el mismo, la misma
cosa pensante en diferentes sitios y tiempos [...] es un ejemplo de una definiciéon funcional. Desde este punto
de vista no hay, en principio, razéon por la que un artefacto o alma inmaterial no puedan contar como
personas, siempre que cumplan con las condiciones funcionales mencionadas. Por otro lado, un sujeto

humano con dafio cerebral que ya no posee las capacidades relevantes, ya no cuenta como persona.

Otras dos definiciones de diccionario: en el Webster’s New Twentieth Century
Unabridged Dictionary (9), persona significa: “Un ser humano individual, especialmente
para distinguirlo de una cosa o de un animal inferior; un hombre, una mujer o un nifio...”
En el Diccionario de sociologia, de Luciano Gallino (10), se senala:

El latin persona era un término del lenguaje teatral; designaba la mascara, expresiva de un particular estado de
animo —risa, cdlera, horror— que los actores llevaban en el escenario para caracterizar visualmente el papel
que representaban [...] En el lenguaje comun y en la literatura, el mismo término se empleaba después para
indicar lo que se quiere parecer pero no se es, la mascara, precisamente, bajo la cual se oculta la identidad

real de un sujeto en las relaciones con otros...

En cambio, ni el Diccionario de antropologia, coordinado por Thomas Barfield, ni
el Diccionario de politica, dirigido por Norberto Bobbio, Nicola Matteucci y Gianfranco
Pasquino, mencionan el término persona. El Diccionario de psicologia, de Humberto
Galimberti (11), tiene una extensa entrada para la palabra persona, de la que extraigo
algunos parrafos:

El término se utiliza en psicologia con dos acepciones: 1) como sujeto de relaciones segun los diferentes
modelos tedricos, elaborados sobre todo en el ambito filosofico y retomados por la psicologia en las
diferentes construcciones tedricas de la personalidad; 2) como mascara, segun el significado latino, que se
referia a la mascara con que los actores se cubrian la cara y, por extension, a la funcion que un individuo

representa en lo social [...] La persona se ha concebido sustancialmente en el ambito filosofico, con tres
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acepciones que se sucedieron a lo largo de la historia: a) como sustancia primaria y fundamento indivisible de
la individualidad [...] b) como autorrealizacion del individuo consigo mismo, segin el modelo cartesiano que
identifica a la persona con el yo concebido como conciencia [...] ¢) como relacion con el mundo segin la
hipotesis marxista, que concibe a la persona como resultado de las relaciones que el hombre tiene con la
naturaleza y con sus semejantes [...] El concepto de persona se distingue del de individuo por el
reconocimiento que proviene de los demas, en el sentido de que un individuo sélo es capaz de desarrollar

capacidades autorreferenciales adecuadas...

En filosofia

Desde luego, el problema de la “persona” tiene una extensa representacion en la filosofia,
debido a sus conexiones con el “yo”, la “identidad personal” y la “personalidad”, asi
como con el “individuo”, el “ser humano”, “el otro”, la “existencia”, y otros conceptos
mas, que son temas tan antiguos como favoritos de los filésofos. Los primeros cinco
capitulos del libro de Bernard Williams, titulado Problemas del yo (12), son: 1) “La
identidad personal y la individuacion”, 2) “La continuidad corporal y la identidad
personal”, 3) “La imaginacion y el yo”, 4) “El yo y el futuro” y 5) “;Son las personas
cuerpos?” El tenor de este excelente texto puede aquilatarse citando el parrafo con que
inicia el capitulo 1:

El problema de la identidad personal existe por dos razones. La primera es la autoconsciencia: el hecho de
que parece existir un sentido peculiar en que una persona es consciente de su propia identidad [...] La
segunda razon es que, evidentemente, el simple hecho de decidir la identidad de cierto cuerpo fisico no
responde al problema de la identidad personal. Si se me pregunta si la persona que esta frente a mi es la
misma persona que estaba presente, ella sola, en el lugar a, en el tiempo ¢, no estaré necesariamente
justificado a responder “si”, simplemente porque esté justificado a decir que este cuerpo humano es el
mismo que el que estaba presente en el lugar a, en el tiempo ¢.

La identidad corporal no es una condicion suficiente, cuando menos, de la identidad personal, y se han de

invocar otras consideraciones: las caracteristicas personales y, sobre todo, la memoria.

Debido a su amplia variedad y gran extension, no conviene ni siquiera intentar un
repaso de las principales ideas filosoficas sobre la “persona”; me limitaré a citar algunos
breves parrafos de la entrada personas, en el volumen 5 y 6 de la Encyclopedia of
Philosophy, coordinada por Paul Edwards (13); el texto sigue a la entrada identidad
personal, que ocupa 16 paginas de apretado texto de un volumen impreso en tamafio
oficio, y dice lo siguiente:

Ni en el uso comun ni en el filoséfico existe un concepto univoco de persona. Mas bien, la palabra “persona”
y sus casi idénticos equivalentes en las lenguas modernas occidentales [...] tienen numerosos usos que en el
mejor de los casos apenas coinciden en sus limites. En su uso reciente, “persona” se refiere a cualquier ser
humano en general, igual que la palabra “cosa” significa un objeto cualquiera. Lo habitual es que “persona” se

contraste exclusivamente con “cosa” [...] para subrayar el hecho de que el asi designado es, después de
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todo, un ser humano y deberia ser tratado como tal [...] Las personas no pueden usarse meramente como
medios para alcanzar otros fines: son, en la famosa frase de Kant, fines en si mismos y fuentes de valores por
sus propios derechos [...] Una persona es simplemente cualquier ser con derechos y deberes legales. A este
respecto, no todo ser humano es legalmente una persona (los nifios y los idiotas no son personas) y no toda
persona legal es un ser humano (una corporacion se considera juridicamente como persona) [...]
Indudablemente existen conexiones entre los multiples usos (de la palabra “persona”) mencionados.
Hablamos de un ciudadano como de alguien que, idealmente, desempefia un papel o participa en la vida de la
comunidad a la que pertenece, y en este sentido los significados dramatico y legal de la palabra se conectan
[...] Una condicion necesaria para tener derechos es ser responsable de sus actos, los derechos solo pueden
asignarse a las personas y, por lo tanto, so6lo las personas son responsables (y por lo tanto los nifios y los
idiotas no son personas)...

En jurisprudencia

El capitulo xx del venerable texto Introduccion al estudio del derecho, del maestro
Eduardo Garcia Maynez (14), se titula “Concepto juridico de persona”. Si bien en el
caso de la filosofia la multiplicidad de los conceptos de persona era anticipable, en vista
de que la disciplina registra la gran amplitud y variedad del pensamiento humano a lo
largo de toda la historia, uno esperaria que en el caso de la jurisprudencia la situacion
fuera la opuesta, porque se trata del derecho, de la ley, de la sintesis de las reglas de
comportamiento social que han demostrado ser las mas aceptables para todos. Pero
resulta que también los juristas tienen problemas para definir persona. El capitulo xX del
texto de Garcia Maynez empieza diciendo: “Se da el nombre de sujeto, o persona, a todo
ente capaz de tener facultades y deberes”. Esto esta bien claro, pero los problemas
surgen cuando se concede que el vocablo tiene dos significados, uno moral y otro
juridico. Desde el punto de vista ético, persona es el sujeto dotado de voluntad y razon,
o sea un ser capaz de proponerse fines libremente y encontrar medios para realizarlos:
“Persona es [...] el sujeto cuya conducta es susceptible de realizar valores morales.
Como ser sensible al valor, puede percibir la voz del deber, o sea, las exigencias
normativas que derivan del mundo ideal. Pero estd capacitado, ademads, para lograr que
esas exigencias trasciendan de la esfera de la idealidad al sector de la conducta,
convirtiéndose en factores determinantes de su comportamiento™.

Garcia Maynez se pregunta: ;cudl es la esencia de las personas juridicas? ;En qué
forma pueden definirse? Este es un problema distinto al que se plantea la interrogacion
siguiente: ;quiénes son los sujetos de derecho?, o dicho en otras palabras, ;a qué
individuos o asociaciones considera la ley como sujetos de derecho? La respuesta sefiala:
“El interrogante no ofrece, en realidad, dificultad ninguna, porque las leyes de los
diversos Estados claramente indican cudles son los entes dotados de personalidad. Basta,
pues, con abrir los textos legales para encontrar la respuesta que se busca. El Codigo
Civil del Distrito Federal nos dice, por ejemplo, en su Articulo 22, que la capacidad
juridica de las personas fisicas se adquiere por el nacimiento y se pierde por la
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muerte...”, y en un pie de pagina el autor transcribe completo el articulo 22 citado, que a
la letra dice: “La capacidad juridica de las personas fisicas se adquiere por el nacimiento
y se pierde por la muerte; pero desde el momento en que un individuo es concebido entra
bajo la proteccion de la ley y se le tiene por nacido para los efectos declarados en el
presente Codigo”. Este articulo se comenta mas adelante.

Entre otras, Garcia Mdynez cita la tesis de Francisco Ferrara sobre el tema de la
manera siguiente:

La palabra persona posee, segun el maestro italiano, tres acepciones principales, a saber: 1) biologica =
hombre; 2) filosofica, es decir, persona como ser racional capaz de proponerse fines y realizarlos; 3) juridica
= sujeto de obligaciones y derechos. Estos tres sentidos del vocablo deben ser cuidadosamente distinguidos,
si se quiere obtener una clara vision acerca del problema y evitar lamentables confusiones. En la tercera
acepcion —dice Ferrara— la personalidad es un producto del orden juridico, que surge gracias al
reconocimiento del derecho objetivo. La llamada persona individual no es persona por naturaleza, sino por

obra de la ley. Fuera de una organizacion estatal, el individuo humano no es sujeto de derecho.

En biologia

Desde un punto de vista cientifico, una persona es un ser humano. Lo que distingue
biologicamente al ser humano de otras especies animales, incluyendo a los primates mas
cercanos como los chimpancés, es el desarrollo de sus funciones cerebrales. Cuando se
comparan los genomas respectivos de esas dos especies, Homo sapiens (el ser humano)
y Homo troglodytes (el chimpancé comun), las diferencias apenas son de 1.3 a 1.7%,
pero es precisamente en esa pequefia fraccion del genoma en donde se encuentra la
informacion que determina las diferencias en el desarrollo de sus respectivos sistemas
cerebrales. Naturalmente que entre los seres humanos y los chimpancés hay otras
muchas diferencias, tanto anatomicas como funcionales, que permiten distinguirlos con
facilidad, pero casi todas son de tipo mas cuantitativo que cualitativo; en cambio, las
semejanzas son muy numerosas, abarcan todos los aparatos y sistemas, y constituyen la
base para considerar a los chimpancés como los parientes bioldgicos mas cercanos del
hombre (15). Las diferencias cualitativas entre las dos especies mencionadas se refieren
sobre todo a las funciones superiores del cerebro, como la racionalidad, la memoria, el
lenguaje, la capacidad del pensamiento abstracto y la conciencia. Cualquiera que sea la
definicion cientifica del ser humano deberd tomar en cuenta sus funciones cerebrales
superiores, en vista de que constituyen su caracteristica bioldgica mas especifica y
distintiva.

El interés despertado por los avances recientes en biologia molecular, y en especial
por el desciframiento “completo” del genoma humano, ha llevado a algunos autores a
afirmar que “el secreto de la vida es el ADN” y que lo que caracteriza al ser humano es
precisamente la especificidad de esa molécula, o sea que el ser humano es igual a su ADN.
Tal postura pasa por alto que todos los seres vivos son el producto de la interaccion de
dos componentes: el genoma y el ambiente. El genoma establece las reglas generales para
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la construccion de un organismo, la especie a la que pertenece con sus limites anatdmicos
y funcionales, mientras que el ambiente determina la forma como el individuo se
desarrolla a lo largo de toda su vida. Tanto el genoma como el ambiente son destino y los
dos contribuyen de manera fundamental a la constitucion y a la vida del organismo; los
dos elementos son responsables de la evolucion darwiniana, que a su vez constituye la
mejor explicacion racional que existe para entender la presencia y variedad de los seres
vivos. Para el caso del ser humano, los genes son determinantes, pero para el desarrollo
de sus caracteristicas mas especificas, que tienen que ver con sus funciones cerebrales
superiores, el ambiente es decisivo porque incluye la herencia cultural, que no esta
representada en el genoma. En realidad, “el secreto del ADN es la vida”.

Una persona es un ser humano, y un ser humano se caracteriza sobre todo por sus
funciones cerebrales superiores. Pero hay circunstancias en las que el ser humano no
posee tales funciones, sea porque no las ha adquirido por defectos en su sistema nervioso
(nifios con algln tipo de idiocia congénita o adquirida, debilidad mental o autismo), o
porque las ha perdido en forma transitoria (pérdida de la conciencia por traumatismo o
intoxicacion, anestesia general) o permanente (disfuncién de la corteza cerebral por
hemorragia, demencia senil, enfermedad de Alzheimer, estado vegetativo). Los sujetos
asi afectados, ;no son seres humanos? Desde luego que si, aunque no son normales. Por
lo tanto, para definir a un ser humano con base en sus funciones cerebrales es necesario
agregar que se trata de un ser humano normal, y hacer la salvedad de que en ciertas
circunstancias patologicas tales funciones caracteristicas pueden estar ausentes. Pero esto
seflala la existencia de otras propiedades bioldgicas que también contribuyen al
reconocimiento de los seres humanos como tales, y que en teoria también deberian
formar parte de su definicion, para poder incluir a todos aquellos que no muestren la
caracteristica distintiva de las funciones cerebrales superiores. Estas otras propiedades
biologicas pueden ser de tres tipos generales: /) morfologicas, 2) fisiologicas y 3)
conductuales. Seria superfluo enumerarlas, no solo porque todos las usamos todos los
dias, sino porque seguramente son muy variables y dependen en gran parte de los usos y
costumbres y de las tradiciones culturales de los distintos grupos sociales.

En vista de lo anterior, una definicion cientifica del ser humano y, por lo tanto, de la
persona, es un miembro vivo de la especie Homo sapiens en uso normal de sus
funciones cerebrales superiores; cuando estas Ultimas no existen, el resto de sus
caracteristicas fisicas y funcionales de especie sirven para identificarlo. Desde un punto
de vista cientifico, un hombre muerto ha dejado de existir como ser humano, y por lo
tanto ya no es una persona.

UN ACUERDO INTERNACIONAL SOBRE LA DEFINICION DE PERSONA

El repaso de los conceptos léxicos, filoséficos, juridicos y biologicos de persona sugiere
que su significado es multiple y que depende sobre todo del punto de vista adoptado. Lo
mismo ocurre con el término ser humano, del que casi siempre se considera sindnimo.
En el lenguaje comun, cuando se habla de una persona es porque se desconoce su
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nombre y/o su identidad, o bien porque no se requiere mayor precision sobre el
referente; en cambio, cuando se menciona a un ser humano el énfasis esta en que se trata
de un miembro de nuestra especie, lo que implica un trato especial. Un ejemplo coloquial
de este uso seria: “A esas personas no las estan tratando como seres humanos...”

De todos modos, resulta obvio que no existe una definicién sencilla y universalmente
aceptada de persona, cada disciplina o profesidon que se ocupa de la “persona” atiende a
ciertas caracteristicas que le son propias y hace caso omiso de otras que son relevantes
en circunstancias distintas; ademads, el término persona tiene implicaciones religiosas,
sobre todo en la religion catolica. Esta situacion esta lejos de ser excepcional, no sélo en
el idioma castellano sino en cualquier otra lengua, sobre todo con referencia a conceptos
generales que inciden en diferentes areas del conocimiento y de la actividad humana.
Pero en el caso del término persona la situacion de ambigiiedad puede tener
repercusiones mas o menos graves, tanto desde el punto de vista legal como ético y
médico. Por eso seria conveniente que se alcanzara un acuerdo sobre lo que queremos
decir cuando usamos el término persona para lo que es importante tener presentes dos
puntos: /) el acuerdo sobre el significado del término persona tendria que ser plural, o
sea que deberia ser aceptable para toda la sociedad, por lo que no podria mncluir
ideologias religiosas o sectarias de ningin tipo, y 2) en vista de la amplia variedad de
significados del término persona, el acuerdo de reducirlo a uno solo tendria que ser
arbitrario, o sea basado en juicios racionales pero con conciencia de que se trata de una
eleccion y no del reconocimiento de un “hecho”. Este tipo de medidas han tenido cierto
éxito a nivel internacional, por ejemplo cuando la Organizacion Mundial de la Salud
defini6 que el “embarazo” se inicia a partir de la anidacion del cigoto u 6vulo fecundado
en la pared uterina, lo que fue aceptado por la Federacion Internacional de Gineco-
Obstetricia y ha permitido una serie de acuerdos y de legislacién sobre aborto en distintos
paises (16).

Uno de los problemas que podrian resolverse con un acuerdo internacional sobre el
significado del término persona es el de establecer con precision cudndo se puede llamar
asi al producto de una gestacion. El proceso del desarrollo normal de la reproduccion
humana pasa por varias etapas: se inicia con la fecundacién (o concepcion), contintia con
el embarazo y termina con el parto. Durante este proceso, el producto recibe varios
nombres: el 6vulo fecundado también se conoce como cigoto; cuando empieza a
proliferar y constituye una masa pequeila de cé€lulas indiferenciadas se llama morula;
cuando empieza a cavitarse en el centro y se inicia la diferenciacion de las células se
conoce como blastula y después como gastrula; y posteriormente se llama primero
embrion, después feto y, finalmente, cuando nace, niio o nifia. ;Cuando surge la
“persona”? ;En qué momento, o en qué etapa de este proceso, ya puede hablarse de una
“persona”? Estas preguntas son retoricas, no tienen respuesta racional porque no estan
tratando de establecer un “hecho”, sino saber cudndo el producto en gestacion ya tiene
las propiedades o caracteristicas esenciales de una “persona”. Pero, como hemos visto, el
término quiere decir algo distinto para diferentes grupos, por lo que las preguntas
deberian reformularse de manera mas especifica, por ejemplo: “Durante el embarazo,
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[cuando aparece la ‘persona’ juridica?”, o bien, “;en qué momento de la gestacion es ya
posible hablar del ‘yo’?”, e incluso “;en qué momento del embarazo se inician las
funciones cerebrales superiores?” Debe tomarse en cuenta que estas preguntas
presuponen que el surgimiento de la “persona” ocurre en forma mnstantdnea o en un
momento dado, durante la gestacion; otra posibilidad es que se trate del desarrollo
progresivo de las distintas caracteristicas que finalmente permitiran establecer la
identidad del producto con una “persona”, o sea un proceso y no una transformacion
repentina.

A lo largo de la historia ha habido muchas opiniones al respecto: Aristoteles decia
que, en sujetos masculinos, el alma ingresa al producto de la gestacion 40 dias después
de ocurrida la fecundacion, y en sujetos femeninos 60 dias después del mismo episodio
(no cita los datos que apoyan su afirmacion), que es cuando se convierten en “personas”,
lo que fue confirmado por santo Tomdas de Aquino; la Iglesia catélica hoy ensefia que el
alma ingresa al cigoto en el momento de su creacion, por lo que el 6vulo fecundado ya es
una “persona” en potencia, recientemente se ha postulado que en el momento en que los
gametos haploides combinan sus genomas para constituir un cigoto diploide, o sea con el
complemento de ADN caracteristico de las c€lulas somadticas (diploides) del individuo, se
establece la “persona”.

En un texto reciente Ricardo Tapia (17) ha resumido los argumentos cientificos que
le permiten afirmar que no se puede hablar de “persona” sino hasta el tercer trimestre del
embarazo, cuando el feto alcanza la etapa de autonomia fisiologica —Ila viabilidad fuera
del seno materno— y cuando su sistema nervioso ha adquirido la estructura y la
funcionalidad necesarias para percibir estimulos sensoriales, experimentar dolor y adquirir
conciencia y autonomia. Tapia dice:

En efecto, el sistema nervioso central, y mas especificamente la corteza cerebral, el area mas desarrollada en
los primates, y de entre los primates en el Homo sapiens, asi como las conexiones que la corteza cerebral
recibe desde otras areas del cerebro, constituyen el sustrato biologico que determina estas propiedades. Hasta
que no se alcanza este desarrollo no se puede hablar de “vida humana” [...] Mientras esto no ocurre, la vida
de un embrion no difiere sustancialmente de la de cualquier célula, 6rgano o tejido de un organismo

multicelular vivo. [Véase el capitulo II.]

Los entusiastas del ADN diploide humano como marcador inequivoco de la presencia
de una “persona” potencial en el 6vulo fecundado deben meditar sobre el significado de
Dolly, la oveja nacida hace ya mas de 10 afios en un laboratorio escocés, producto de un
o6vulo fecundado artificialmente con el nucleo de una célula somatica diploide
(proveniente del epitelio de un conducto mamario conservado en cultivo) y depositado en
el atero de otra oveja hormonalmente preparada para gestarlo (18). El experimento se ha
repetido ya en otras especies, y significa que cualquier célula diploide de un organismo
multicelular puede dar origen a otro organismo normal de la misma especie, siempre y
cuando se den las condiciones necesarias para ello. O sea que los gametos masculino y
femenino s6lo son la forma més facil de asegurar la reproduccion, siempre y cuando se
den las condiciones necesarias para ello, pero todas las células del organismo
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conservan esta misma capacidad, siempre y cuando se den las condiciones necesarias
para ello.

EPiLOGO

En estos dias he visto en las calles de la ciudad de México por lo menos dos
espectaculares que dicen, con grandes letras: “No dejes que te engafien: desde la
concepcion ya es un bebé”. Este texto contiene dos afirmaciones falsas: /) la implicacion
de engafio en la discusion de la identidad del producto de la concepcion, cuando en
realidad se trata de examinar objetivamente los hechos biologicos y actuar racionalmente
en funcién de los conocimientos actuales, y 2) el concepto de que el producto de la
concepcion “ya es un bebé”, lo que ignora la capacidad del 6vulo fecundado de producir
mas de un “bebé” durante los primeros 14 dias de su existencia, o lo que es mucho mas
frecuente, diversas estructuras no viables (en 50 a 70% de los cigotos), que terminan en
abortos, muchos de ellos inadvertidos. La identificacion del producto de la concepcion
con un “bebé”, obviamente patrocinada y apoyada econdmicamente por grupos religiosos
(catolicos), no tiene bases objetivas; se trata de la opinion de un sector de la poblacion
que se guia por doctrinas basadas en la fe (19).

Antes se citd completo el articulo 22 del Coédigo Civil del Distrito Federal, en el que
se menciona que: “... desde el momento en que un individuo es concebido entra bajo la
proteccion de la ley y se le tiene por nacido...” De acuerdo con el andlisis del término
persona que ha sido el objeto de este texto, el momento de la “concepcion de un
individuo” no existe. Los individuos, seres humanos o personas no surgen
instantaneamente, sino que se van generando progresivamente a lo largo de la gestacion y
aun siguen desarrollindose después del parto, hasta que alcanzan la integracion de sus
funciones cerebrales superiores, lo que cronologicamente es muy variable pero que las
leyes han fijado como la “mayoria de edad”, o sea al final de la adolescencia (;18
anos?).

Ya se ha hecho la reserva indispensable para incluir a los seres humanos anormales
que no logran alcanzar un desarrollo mental completo, junto con los que alguna vez lo
tuvieron pero lo han perdido, en forma transitoria o definitiva. Ademas, el articulo 22 del
Codigo Civil no es un fundamento para sostener que el concebido y no nacido tiene el
caracter de “persona”. Como ya se menciono, tal precepto legal establece: “La capacidad
juridica de las personas fisicas se adquiere por el nacimiento y se pierde por la muerte,
pero desde el momento en que un individuo es concebido entra bajo la proteccion de la
ley y se le tiene por nacido para los efectos declarados en el presente Codigo”. Dado que:

1) La parte final del articulo 22 del Codigo Civil mencionado unicamente se refiere a
poder ser designado heredero o donatario, siempre y cuando nazca vivo y viable;
ello es una excepcion al postulado planteado en la primera parte del mismo articulo,
en el sentido de que “la capacidad juridica se adquiere por el nacimiento y se pierde
por la muerte”, y por tanto:
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2) Es de aplicacion restrictiva, en los términos del articulo 11 del propio Cédigo Civil,
que dice lo siguiente: “las leyes que establecen excepcion a las reglas generales no
son aplicables en caso alguno que no esté expresamente especificado en las mismas
leyes”.

3) En el caso concreto también es aplicable el articulo 337 del Codigo Civil, que
sefiala: “Para los efectos legales, s6lo se tendra por nacido al que, desprendido
enteramente del seno materno, vive 24 horas o es presentado vivo ante el juez del
Registro Civil. Faltando alguna de estas circunstancias, no se podra interponer
demanda sobre la paternidad o maternidad”.

Por lo tanto, es evidente que de acuerdo con las disposiciones del Codigo Civil, el

nacimiento es el momento a partir del cual se puede considerar que se actualiza el
concepto de persona fisica, titular de derechos y obligaciones (20).
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IV. ABORTO TARDIO Y TERMINACION DE LA VIDA EN NEONATOS

ASUNCION ALVAREZ DEL Rio[*]
P ATRICIA GRETHER[**]

INTRODUCCION

La reflexiéon y discusidon de muchos temas de los que se ocupa la bioética plantean
enormes retos y €se es el caso de la problematica que tratamos en este capitulo. Resulta
dificil, en primer lugar, porque siempre es inquietante pensar en el final de la vida. Y si
cuesta trabajo pensar en la muerte, parece mas dificil hacerlo cuando ésta resulta de una
decision. Y todavia mas, cuando esta decisidbn recae en un ser que supuestamente
deberia tener toda la vida por delante.

La dificultad del tema también se explica por la necesidad de establecer limites para
definir qué acciones se deben permitir y cudles prohibir. Se requieren argumentos
racionales que marquen una diferencia donde aparentemente no la hay. Esto es asi
porque la bioética no puede contentarse con los limites que ofrecen las creencias
religiosas, los cuales son absolutos, refractarios a todo cuestionamiento y s6lo pueden ser
aceptados por quienes comparten las religiones que los establecen. Una sociedad laica
que respeta y valora la pluralidad de ideas debe basarse en argumentos cientificos y
racionales para resolver los dilemas éticos que enfrenta.

El titulo de este capitulo, “Aborto tardio y terminacion de la vida en neonatos”,
sugiere de entrada la necesidad de revisar ciertos limites. Desde el momento en que
hablamos de aborto tardio, asumimos que se ha sobrepasado el tiempo de gestacion,
dentro del cual la mayoria de las legislaciones permiten el aborto. Sin embargo, este
limite debe cambiar cuando se dan circunstancias de peso que llevan a la mujer a
considerar (con o sin su pareja) la interrupcion de su embarazo. Lo importante es decidir
bajo qué criterios se puede considerar ética esta decision y cudndo debe permitirse. Asi
también, al unir en el titulo del capitulo “aborto tardio y terminacion de la vida en
neonatos” indicamos que también consideramos necesario cuestionar que el nacimiento
sea un acontecimiento que marque un limite inamovible, después del cual nunca deberia
permitirse la terminacion de la vida.

. Se justifica el aborto tardio cuando se diagnostica una grave malformacion en el
feto?; si asi fuera, ;qué pasa cuando la misma malformacion se diagnostica después del
nacimiento?, ;se podria justificar dejar morir o poner fin a la vida de un bebé que nace
con ella y no tiene ninguna opcion de tratamiento?

Preguntas como éstas son las que abordaremos en este capitulo porque son las que se
hacen, con cierta cotidianidad, médicos y padres en muchos paises, incluido el nuestro.
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Para ellos y para los bebés cuyas vidas estan en cuestion hay que encontrar respuestas,
ya que esos interrogantes se plantean ante el sufrimiento que experimenta un bebé o el
que se sabe que experimentard a lo largo de su vida, sin que exista ninguna posibilidad de
curacion o alivio para €l. Por ser situaciones dolorosas que suceden en la realidad,
tenemos la responsabilidad de encontrar las mejores soluciones para los bebés, sus
padres y los médicos que deben tomar decisiones. Tras identificar los principales dilemas
éticos, buscaremos argumentos que den las respuestas mas satisfactorias, sabiendo de
antemano que quiza no existan soluciones perfectas.

EL ABORTO TARDIO POR ENFERMEDAD FETAL GRAVE

La mayoria de los embarazos terminan sin complicaciones, con un recién nacido sano;
sin embargo, a veces las cosas son diferentes. En algunos casos, durante la gestacion se
puede identificar, sin lugar a dudas, que el feto tiene una enfermedad grave. Esta
situacion coloca a la pareja ante una seria disyuntiva: continuar el embarazo y prepararse
para tener un hijo enfermo que tendra necesidades complejas, frecuentemente costosas y
en ocasiones a largo plazo, o interrumpir voluntariamente el embarazo, lo cual tampoco
es un camino facil.

Ninguna de las dos opciones suele ser satisfactoria, sin embargo hay que decidir, y
ello dependerd de muy diversos factores, como la gravedad de la enfermedad, la edad
gestacional, las posibilidades de tratamiento y la accesibilidad al mismo, asi como del
marco legal de la sociedad en la que viva la mujer embarazada.

En Meéxico el aborto inducido por enfermedad fetal grave es aceptado en algunas
entidades como el Distrito Federal, mientras que en otras esta prohibido. La ley no
especifica una etapa del embarazo limite para realizarlo; sin embargo, se ha establecido
este limite de acuerdo con criterios médicos en la semana 20, lo que esta de acuerdo con
la Norma Oficial Mexicana de la Secretaria de Salud, en la que se define como aborto a
la expulsion del producto de la concepcion menor de 500 gramos de peso o hasta 20
semanas de gestacion (NOM-007-SSA2-1993).

En otros paises, como Estados Unidos, Alemania, Francia y el Reino Unido, se
acepta el aborto por solicitud de la mujer hasta la semana 12; de la semana 13 a la 20 o
22 (excepcionalmente a la 24), se acepta el aborto por enfermedad fetal. Después de esta
etapa, en casi todos los paises se acepta la interrupcion del embarazo cuando esta en
peligro la vida de la madre, pero esta ntervencion estd muy restringida por otras causas.
Se ha llamado aborto tardio a la interrupcion del embarazo que se realiza a partir de las
22 semanas (o después de la semana 24 cuando la legislacion del pais acepta el aborto
hasta esa semana).

(Qué ocurre en México cuando el diagndstico de enfermedad fetal se realiza después
de la semana 20? No tenemos una respuesta. Sin embargo, se sabe que en algunos casos,
como el de anencefalia (falta de desarrollo del cerebro), es frecuente que se interrumpa el
embarazo, independientemente de la edad gestacional.

Sin lugar a dudas en las decisiones que se toman influyen el criterio y las creencias,

58



tanto de la paciente como del médico en turno.

Esta situacion puede ilustrarse con un caso discutido en la corte de Estados Unidos.
[1] Se trata de una mujer a quien se le hizo un diagnostico prenatal y se encontrd que el
feto presentaba anencefalia. Ella decidi6 continuar el embarazo y cuando nacid su hija
¢ésta fue intubada y su vida se mantenia con respirador. A los pocos dias, el personal
médico solicitd a la madre el permiso de retirar el ventilador y “no reanimar”.[2]

La madre no dio el permiso, argumentando que de acuerdo con su fe cristiana toda
vida debe ser protegida. El juez aceptd su argumento, sefialando que la mujer creia que
Dios haria un milagro si ésa era su voluntad y que ella creia que Dios, y no otro humano,
debia decidir la muerte de su hija.

La bebé paso cuatro meses en el respirador. El grupo médico y el comité de ética
solicitaron al juez permiso para retirar el tratamiento de la bebé a pesar del deseo de la
madre. El juez consider6 que esto estaba en contra de la Constitucion porque la madre
tenia derecho a decidir sobre el tratamiento de su hijja.

En relacion con este caso, el doctor Michael Grodin, jefe del Programa de Etica
Meédica de la Escuela de Medicina de la Universidad de Boston, dijo que si bien los
padres pueden decidir acerca del tratamiento que se aplica a sus hijos, no pueden hacer
peticiones al extremo que las hizo esta madre, y que si se aceptaba el argumento que ella
dio, al negar que fuera retirado el ventilador, tendria derecho a solicitar un trasplante de
corazon o de higado o una dialisis.

Es interesante observar los diferentes puntos de vista de los expertos en ética que
comentaron sobre el caso. Mientras que George Annas, de la Universidad de Boston,
seflald que debe aceptarse que parte de la funcion de los médicos es hacer juicios
médicos razonables, Robert M. Veatch, de la Universidad de Georgetown, argumento
que lo que estaba en riesgo era el valor de la vida inconsciente, y eso, mas que una
cuestion médico-cientifica, era una cuestion filosofica o religiosa. Segliin este profesor de
¢tica médica, mientras la sociedad no llegue a un consenso en este tema, la decision de
tratar o no tratar casos como los de esta bebé corresponde a los padres.

Hoy en dia los problemas éticos no se restringen a enfermedad fetal grave, sino que
se extienden a fetos que nacen de manera espontanea o por enfermedad de la madre a las
20 o 24 semanas de gestacion. Debido a su inmadurez, estos bebés tienen un riesgo muy
elevado de sufrir secuelas neurologicas graves y ceguera. Por esta razon, en algunos
paises las parejas son asesoradas para que decidan si se dard soporte médico al recién
nacido o no. Por las mismas razones, la Academia Americana de Pediatria recomienda
no llevar a cabo maniobras de reanimacion en recién nacidos menores de 23 semanas de
gestacion.

En otros paises se han considerado algunas estrategias para el manejo de fetos o
recién nacidos en los que se ha detectado una enfermedad grave en la segunda mitad del
embarazo, como el aborto tardio y el no tratamiento de los neonatos. En Francia, por
ejemplo, en 1999 se publico la experiencia del Maternit¢ Port Royal University Hospital
en Paris,[3] en donde se llevaron a cabo 305 terminaciones del tercer trimestre de la
gestacion debido a los diagnosticos de anomalias neuroldgicas, malformaciones multiples

59



y anomalias cromosomicas.

Del analisis de esta situacion surge necesariamente un cuestionamiento central:
(deben ser tratados de igual manera los fetos y los recién nacidos con la misma
enfermedad? Si se acepta el aborto tardio de un feto con sindrome de Down, ;deberia
aceptarse la terminacion de la vida de un neonato con la misma enfermedad?

Entre los diferentes paises estas practicas varian ampliamente. En 2002, Michael L.
Gross realiz6 una revision sobre €tica, practica y politica sobre aborto y terminacion de la
vida en neonatos en Estados Unidos, Dinamarca, el Reino Unido e Israel,[4] donde
refiere que un feto de 25 semanas con una malformacion moderada puede ser abortado
en Israel; un feto con la misma malformacion puede llegar a nacer en Dinamarca, pero
no necesariamente ser reanimado; en el Reino Unido es reanimado, pero no tratado
intensivamente, y en Estados Unidos es reanimado y tratado intensivamente.

Gross define tres tipos de politica en cuanto al aborto tardio:

a) Restringida, cuando se limita a permitirlo Unicamente por riesgo de muerte
materna, como ocurre en Estados Unidos y en México.

b) Parcialmente restringida, cuando se permite por riesgo de muerte materna y por
enfermedad fetal muy grave.

c¢) No restringida, cuando se efectlia a solicitud de la madre, sin restriccion.

Mientras que en Estados Unidos el aborto tardio se encuentra severamente
restringido, se permite suspender el tratamiento del recién nacido. En Israel, por otro
lado, el aborto tardio se encuentra permitido, mientras que el no tratamiento de bebés se
encuentra prohibido. En Dinamarca y el Reino Unido existen politicas intermedias.

En Israel los neonatos son manejados con todos los recursos médicos,
independientemente de su enfermedad, incluyendo por ejemplo la enfermedad de Tay
Sachs, que es una enfermedad degenerativa progresiva y letal hacia los cuatro o cinco
anos (aun cuando el mismo paciente podria haber sido abortado a cualquier edad
gestacional).

Es importante mencionar que en el Reino Unido la ley se basa en el principio de que
el consentimiento informado de la mujer es esencial para cualquier investigacion o
tratamiento del feto en cualquier momento de la gestacion. La mujer embarazada —y no
el feto— es considerada la paciente, por lo que ella puede solicitar el aborto de un feto
con graves anormalidades congénitas, lo cual puede ocasionar conflicto entre la paciente
y el obstetra, especialmente cuando esto se solicita en edades gestacionales mayores de
24 semanas.

La proporcion de abortos realizados en Inglaterra y Gales entre las 20 y 24 semanas
es de 1.2%; después de las 24, de 0.05%, y no hay una barrera legal que impida el
aborto después de las 24 semanas cuando se busca prevenir el nacimiento de un nifio con
graves alteraciones mentales o fisicas.

Por otro lado, el Colegio Real de Obstetras y Ginecologos recomienda que se tomen
medidas para asegurar que la muerte fetal ocurra in utero siempre que se realice una
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terminacion después de la semana 21. Esto implica llevar a cabo acciones tales como
aplicar una inyeccion al feto para provocar su muerte antes del nacimiento. Cuando el
aborto se considera necesario después de la semana 24 (en las raras ocasiones en que las
anormalidades fetales no fueron detectadas en etapas mas tempranas), debe ser
considerado como ético, independientemente del tiempo en que se lleve a cabo.[5]

Es evidente que las implicaciones practicas de las diferentes politicas son muy
variables y que algunas de ellas representan enormes dificultades. Por esta razon, es
importante identificar los dilemas éticos que estdn en juego al tomar decisiones. Un
primer problema ético se relaciona con el estatus moral del feto y del neonato. Otro tiene
que ver con la supuesta diferencia moral que existe entre dejar morir y matar. Nos
referiremos a ellos mas adelante.

TERMINACION DE LA VIDA EN NEONATOS

La eutanasia es una opcion de terminacion de vida permitida legalmente en los Paises
Bajos y Bélgica[6] porque estos paises consideran éticamente aceptable respetar y
apoyar el derecho de un paciente a ejercer su voluntad hasta el punto de decidir el final
de su vida. Para que un médico pueda ayudar a morir a un paciente, debe cumplirse una
seric de condiciones: /) que el paciente lo solicite de manera voluntaria, explicita,
competente y persistente; 2) que la solicitud se base en el conocimiento completo del
paciente sobre su situacion; 3) que el paciente sufra en forma fisica o mental intolerable;
4) que se hayan agotado todas las alternativas posibles de alivio al sufrimiento; 5) que el
médico haya consultado al menos a otro colega. Cumplidos estos requisitos, el médico
puede aplicar a su paciente una dosis letal de medicamentos o facilitarle los farmacos
para que sea ¢l mismo quien los ingiera.[7]

De acuerdo con las condiciones legalmente establecidas en los Paises Bajos y
Bélgica, la eutanasia queda excluida para quienes no tengan la capacidad de expresar su
voluntad, que es el caso precisamente de los neonatos con enfermedades o
deformaciones muy graves, para los cuales no existen tratamientos ni de curacion ni de
alivio a su dolor y cuyas limitaciones afectardn considerablemente la calidad de su vida.
Ante tal panorama, padres y médicos coinciden en que lo mejor que les puede pasar a
€s0s ninos es morir.[ 8]

En muchas ocasiones las situaciones se pueden resolver suspendiendo los
tratamientos que mantendrian con vida a los bebés. Como antes mencionamos, las
politicas varian entre los diferentes paises, pero en muchos de Europa (incluidos los
Paises Bajos) la decision de no iniciar este tipo de tratamientos o suspenderlos se
considera aceptable. Los neonatologos de estos paises piensan que el tratamiento
intensivo no es un objetivo en si mismo, como tampoco lo es la simple supervivencia de
un bebé, ya que siempre debe tomarse en cuenta que la vida vaya acompafniada de una
calidad aceptable. Cuando el equipo médico y los padres estan de acuerdo en que el
tratamiento no es lo mejor para el bebé, se considera una practica correcta suspender o
abstenerse de dar apoyo de vida artificial, lo que tiene como consecuencia la muerte del
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nino.[9]

Sin embargo, en los paises en que no existe esta claridad, los médicos se sienten muy
inseguros al tomar este tipo de decisiones.[10] Recientemente, un grupo de pediatras ha
expresado su preocupacion de verse obligados a dar tratamiento a pacientes (a pesar de
que su criterio profesional les indicaria no hacerlo) para evitar ser acusados de cometer
homicidio.[11]

Por lo que toca a nuestro pais, es necesaria una mayor reflexion y discusion sobre las
decisiones médicas al final de la vida, tanto en adultos como en nifios. Aun asi, en los
ultimos afios se percibe una mayor sensibilidad entre muchos profesionales ante las
necesidades de sus pacientes gravemente enfermos o terminales y un mayor interés por
contar con elementos que les permitan fundamentar éticamente las decisiones médicas
relacionadas con el final de la vida.

Hemos tenido la oportunidad de presentar la problematica que desarrollamos en este
capitulo en algunos foros de médicos cuya especialidad los relaciona con el tema. Los
especialistas han expresado su beneplacito por que se aborden publicamente los dilemas
que enfrentan en las consultas de diagnostico prenatal y en las unidades de cuidados
intensivos pedidtricos.

Uno de los dilemas mas frecuentes es decidir entre dar soporte con respirador y
alimentacion a través de una sonda a un neonato con una enfermedad letal (como la
trisomia 13 o 18) o abstenerse de ello y dejarlo morir. Al no existir lineamientos claros,
las decisiones recaen en el médico en turno con o sin consentimiento de los padres. Un
caso que ocurrid recientemente en un importante hospital de ginecologia de la ciudad de
Meéxico ilustra esta situacion.

A una mujer embarazada se le diagnosticd que el feto tenia trisomia 18. Los médicos
le dijeron a la pareja que no se podia interrumpir el embarazo porque estaba en edad
gestacional avanzada. La pareja continud el embarazo hasta el final pero decidi6 no llevar
a cabo maniobras de reanimacion cuando naciera el bebé y redactaron una carta
solicitando esto al personal médico. A pesar de ello, cuando naci6 la bebé, el médico en
turno decidi6 intubarla y en consecuencia prolongar una situacion de sufrimiento por la
propia enfermedad y por el manejo médico con sondas, venoclisis, tubo traqueal, toma
de muestras, etc. Los padres solicitaron a las autoridades del hospital que desconectaran
a su hija, pero nadie se atrevid a hacerlo, aun sabiendo que sélo estaban prolongando la
vida y el sufrimiento de una bebé que irremediablemente iba a morir. En vez de vivir
unos dias, vivid cuatro meses sin que ninguna autoridad se atreviera a actuar como
consideraban que era lo adecuado por temor a enfrentar un escandalo.

Por otra parte, es importante sefialar que el Instituto Nacional de Pediatria ha dado
un paso importante al elaborar una politica explicita para atender a niflos con
enfermedades terminales, la cual funciona desde hace dos afios. En ella se establece la
importancia de aceptar los limites de la medicina cuando no es posible curar. En lugar de
prolongar innecesariamente el sufrimiento, el objetivo de la atenciéon debe ser ayudar al
nifio a bien morir a través de los cuidados paliativos. La politica incluye decisiones tan
complejas como las 6rdenes de no reanimar. Sin embargo, en todo momento se establece
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una clara diferencia entre las decisiones que implican retirar o suspender tratamientos, las
cuales se consideran éticamente aceptables, y las que implican la terminacion activa de la
vida, que estan excluidas.[12]

Cabe mencionar que en nuestro pais la terminacion activa de la vida en cualquier tipo
de paciente y situacion se considera un delito. No sucede lo mismo con la decision de
retirar o suspender un tratamiento que tiene como consecuencia adelantar la muerte del
paciente. Sin embargo, tampoco existe suficiente claridad juridica al respecto, lo que
impide a muchos médicos tomar decisiones que considerarian las mas adecuadas por el
riesgo de incurrir en un homicidio calificado.

Es evidente que son situaciones de sufrimiento extremo las que llevan a los padres y
médicos a considerar que lo mejor para un bebé sea su muerte, pero también es cierto
que hay ocasiones en que estas situaciones no se resuelven con la suspension del
tratamiento (lo que se conoce como eutanasia pasiva). De acuerdo con la experiencia de
los Paises Bajos, esto ha sucedido con nifios que nacen con la forma mas grave de
espina bifida (mielomeningocele), con bebés que nacen muy prematuramente o con
bebés con gravisimas discapacidades congénitas que causan importantes deficiencias
respiratorias, renales y neurologicas. Cuando la situacion no se soluciona suspendiendo o
retirando el tratamiento, los médicos se sienten muy limitados para acelerar la muerte de
los bebés porque actuarian fuera de la ley.

Eduard Verhagen, director de la Clinica de Pediatria del Hospital Universitario de
Groningen en ese pais, es muy claro al describir el problema: “;Qué podemos hacer si no
hay opciones de tratamiento y los cuidados paliativos no son una alternativa?, ;mandar al
bebé a otro lado o ayudarlo realmente y acelerar su muerte?” Y afiade: “Nosotros no
inventamos esto. Existen enfermedades horribles en las que un bebé sufre de manera
insoportable y no va a morir de inmediato”.[13]

En los Paises Bajos la terminacion de la vida en neonatos (como toda terminacion de
vida en que no hay solicitud) se considera delito de acuerdo con el articulo 293 del
Cddigo Criminal. Sin embargo, en algunas circunstancias el médico puede invocar el
“estado de necesidad”, lo que evita que sea perseguido. Esto significa que el médico se
enfrenta a un conflicto de deberes y elige entre el deber legal de no matar y el deber de
aliviar el sufrimiento intolerable del paciente. Si el médico actiia de acuerdo con el debido
criterio médico, se justifica la terminacion de la vida. Este criterio se ha definido por la
jurisprudencia derivada de dos casos llevados a juicio durante 1995 y 1996.

En el primer caso participd el doctor Henk Prins, un médico ginecélogo que en 1993
aplico una inyeccion letal a una bebé que habia nacido con espina bifida muy grave e
hidrocefalia. El dia que naci6 se decidi6 no operarla (se entiende que en las formas
menos graves de espina bifida la intervencion para corregir el defecto es una practica
comun). En la decision participaron, junto con el doctor Prins, un neurdlogo, un
neurocirujano, un pediatra y un pastor. Decidieron que la cirugia sélo habria prolongado
la vida de la nifia sin resolver los sintomas ni las consecuencias del defecto de nacimiento
y habria creado la necesidad de nuevas operaciones. El equipo tomo6 en cuenta la
magnitud del dafio cerebral que limitaria de manera significativa la capacidad de la nifia

63



para comunicarse, le mmpediria caminar, sentarse por si misma, tener control de
esfinteres y sensibilidad en la parte inferior de su cuerpo. Al cuarto dia el doctor Prins
puso una inyeccion a la bebé a peticion de los padres, quienes no quisieron prolongar una
situacion ambigua y de sufrimiento, lo que significd intervenir activamente para acelerar
su muerte, en lugar de dejar que ésta sobreviniera por el doble efecto de los analgésicos.
[14]

En el segundo caso particip6d el doctor Gerhard Kadjik. Se trataba de una recién
nacida que padecia una trisomia 13 con graves dificultades respiratorias que hacian
necesario el uso de un respirador artificial, deficiente funcionamiento del riidén y extensa
lesion cerebral. Los médicos que la examinaron calcularon que podia vivir entre una
semana y unos meses con grandes sufrimientos. Los padres decidieron llevarla a su casa
y cuidarla con la ayuda de su médico, pero la nifia empeord a los pocos dias y no dejaba
de llorar por los dolores que tenia. Ante tal situacion, los padres pidieron al médico que la
ayudara a morir. Después de consultarlo con otros dos colegas que coincidieron con el
doctor Kadjik en que los dolores irian en aumento, que no habia ninguna esperanza de
curacion y que la muerte era inevitable, el médico consider6 su deber poner fin a la vida
de la bebé para acabar con su sufrimiento. Le dio un medicamento que la sumi6 en un
suefio profundo y una hora después le aplico una inyeccidn que le caus6d la muerte
mientras su madre la sostenia en sus brazos.[15]

Aun cuando los médicos pueden apoyarse en el criterio establecido por la
jurisprudencia para terminar con la vida de un bebé cuando consideran que ésta es la
accion médica mas adecuada, el hecho de que se trate de una muerte que no cae bajo la
ley que permite la eutanasia, los obliga a notificarla a las autoridades. Estas investigan
como se llevo a cabo la muerte y deciden si debe o no perseguirse penalmente al doctor
responsable. Para los médicos este procedimiento es muy angustiante, ya que a pesar de
estar convencidos de que su accion es €tica, estan bajo sospecha de homicidio.

De los 200 000 nifios que nacen cada afio en Holanda, cerca de 1 000 mueren en el
primer afio de vida y aproximadamente en 600 de estos casos los pediatras deben tomar
decisiones relacionadas con el final de la vida por tratarse de bebés gravemente enfermos
o discapacitados. La mayoria de estas decisiones consisten en retirar el tratamiento
médico o limitarlo a cuidados paliativos, pero aproximadamente en 20 de estos casos los
médicos, en acuerdo con los padres, provocan activamente la muerte de los bebés. Sin
embargo, solo se notifican dos o tres de estas acciones al afio.[16]

La Asociacion Holandesa de Pediatria pidid a las autoridades sanitarias y judiciales
que se modificara este procedimiento para que los médicos puedan informar, desde el
inicio, a los comités multidisciplinarios (constituidos, al menos, por un jurista, un médico
y un experto en cuestiones éticas), de la misma forma que se hace cuando se aplica una
eutanasia. Asi se eliminara la categoria de delito a una accion que los médicos realizan
obedeciendo a su deber profesional.[17] Es interesante la respuesta que dieron las
autoridades, misma que describiremos mas adelante.
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DILEMAS ETICOS

Nuevos dilemas

Es evidente que los notables avances en la atencion neonatal han introducido nuevos
dilemas éticos. Si bien hoy pueden sobrevivir nifios de tan s6lo 22 semanas de gestacion
y con s6lo 450 gramos de peso,[18] salvar a bebés muy enfermos o muy prematuros
puede significar para ellos una vida llena de limitaciones y sufrimiento.[19]

John Freeman, un pediatra con larga experiencia atendiendo neonatos con defectos
de nacimiento, comparte sus reflexiones sobre este dilema. Relata la experiencia que tuvo
en una reunidon en que conversd con dos mujeres de veintitantos afios, ex pacientes
suyas, que habian nacido con espina bifida y que ¢l consideraba entre sus casos mas
“exitosos”. Fue una triste sorpresa porque ellas le hablaron de la infelicidad que rodeaba
su vida y le expresaron que hubieran preferido no haber nacido.[20]

El reconoce que los médicos deben tomar decisiones con un gran margen de
incertidumbre porque no pueden predecir como serd la vida de los nifios que nacen con
graves discapacidades y reciben tratamiento. En parte es asi, porque la calidad de vida
esta determinada por muchos factores, entre ellos la respuesta de la familia y del entorno.

El estatus moral del feto y del recién nacido

Antes mencionamos que un dilema ético de la mayor importancia al considerar el aborto
tardio (aunque no sélo éste) y la terminacion de la vida en neonatos tiene que ver con el
estatus moral que se atribuye al feto y al recién nacido.

Durante el desarrollo, que va desde el 6vulo recién fecundado, pasando por el
embrion, el feto, el recién nacido, hasta la persona inequivocamente madura, autonoma y
moralmente inviolable, jen qué momento se adquieren los atributos de un ser humano
que le den “derecho a la vida™?

Esta pregunta es relevante para establecer cuando, si es que se puede, y como se
justifica éticamente interrumpir una vida que estd en desarrollo. Pero hay que reconocer
que en estas preguntas subyace la necesidad de definir qué es una persona y cuando
comienza a serlo, lo cual parece més una tarea de la filosofia. También las religiones se
ocupan de estas preguntas, pero sus respuestas solo satisfacen a sus fieles.

Michael Gross comenta que las comunidades consideradas significativamente morales
no dudan en que matar a una persona es malo (particularmente si esa persona no es un
agresor) y estan de acuerdo en que toda persona tiene el derecho moral y legal a la vida.
Sin embargo, personas con integridad moral que analizan el tema del aborto (y la
terminacion de la vida en neonatos) pueden llegar a conclusiones completamente
diferentes sin que esto signifique que no tengan integridad moral o que su punto de vista
sea malvado, estlpido o ignorante.[21]

Entre las diversas respuestas que se han dado a lo largo de los siglos para responder
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cuando se comienza a ser persona, encontramos en un extremo la que sostiene que cada
ovulo fecundado es una persona desde el momento de la concepcion. Otra propuesta es
la que define al feto como persona en el momento en que adquiere la viabilidad o
capacidad de vivir fuera del Utero. Este criterio es sostenido principalmente por
profesionistas que trabajan en el campo de la neonatologia y por algunos obstetras que
avalan el aborto, pero consideran que en algin momento del desarrollo el feto adquiere el
derecho a la vida, después del cual no debe ser abortado.

En el otro extremo se encuentra la posicidon que sostiene que es en ¢l momento del
nacimiento cuando se empieza a ser persona. De hecho, éste es el criterio legal en
México, donde, igual que sucede en Israel, la transicion a persona no es gradual sino
subita. Se entiende que después del nacimiento los derechos del recién nacido son
dominantes y que goza de un indiscutible derecho a la vida.

Sin embargo, Raanan Guillon considera poco so6lido que se tome el nacimiento como
un criterio para diferenciar el estado moral intrinseco de un ser humano.[22] Senala que
se trata de un criterio biologico-geografico y cuestiona que se permita poner fin a la vida
de un feto que se encuentra al norte de un introito vaginal y no se pueda cuando el feto
ha pasado al sur y ha salido por completo del vientre materno. ;Existen cambios
moralmente relevantes durante el paso del feto del interior al exterior del cuerpo de la
madre como para sostener que tiene otro estatus moral?

Hasta el momento, no existe consenso (y posiblemente nunca exista) sobre el
momento en que un ser humano alcanza el valor moral de persona.[23] Por eso, el
debate ético acerca del aborto no puede avanzar por esa via. Afortunadamente este
debate se ha modificado a la luz del conocimiento cientifico, de la practica médica y de la
opinion social.

Al considerar el aborto tardio, hay un hecho que no puede pasar inadvertido y que
tiene que ver con los cambios del feto. Cuando médicamente nos enfrentamos a la
posibilidad de interrumpir un embarazo por una enfermedad fetal grave, existe un
momento crucial que modifica de forma radical la toma de decisiones; ese momento se
da aproximadamente a las 24 semanas de gestacion. Este punto se define porque a esa
edad el feto ya es viable; es decir, tiene la capacidad de sobrevivir fuera del vientre
materno. Por lo mismo, es el tiempo limite hasta el cual las legislaciones mas liberales
permiten el aborto.

Ahora bien, el hecho de que se decida el aborto tardio para un feto de mas de 24
semanas con una enfermedad muy grave nos obliga a considerar que ese mismo feto
puede nacer vivo con la misma enfermedad. Puesto que el neonato tendria la capacidad
de sobrevivir, habria que decidir: /) si deben aplicarse las medidas médicas necesarias
para mantenerlo vivo o no, 2) si se aplican medidas paliativas mientras ocurre la muerte,
3) si se toma una accion directa para terminar con la vida de ese recién nacido.

Objetivar lo subjetivo
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Los principales criterios para justificar un aborto tardio o la terminacion de la vida de un
neonato son la pobre calidad de vida que tendria el bebé y el sufrimiento intolerable.
Conviene tener en cuenta, por un lado, que se trata de conceptos que tienen un caracter
subjetivo y, por otro, que el sufrimiento no sélo se relaciona con el dolor, sino que puede
deberse a la indignidad con que se percibe la propia vida, valoracion que varia en cada
individuo.

Ahora bien, puesto que ni los fetos ni los neonatos pueden expresar su opinion, es
necesario que sean los padres quienes decidan si es mejor prolongar su vida o ponerle fin
en funcion de la calidad de vida y el sufrimiento que prevean que tendria su hijo si nace
o sigue viviendo (segin la decision que se esté considerando), tanto en lo inmediato
como en el futuro.

En relacion con la terminacion de la vida en neonatos, Tristam Engelhardt revisa la
cuestion de los derechos y la personalidad juridica del bebé. Puesto que éste no es
persona en sentido juridico porque no es libre, racional y responsable, los padres deben
responder por €l, ya que el nifio les pertenece (a menos que ellos rehusen la atencion que
les corresponde dar, en cuyo caso la sociedad tendria que intervenir). Engelhardt se
refiere al concepto de vida indigna segiin el cual, en determinadas circunstancias, vivir es
peor que la no existencia y, por tanto, hay una responsabilidad de evitar esa vida en la
medida en que existe la capacidad humana para hacerlo. De ahi deriva el deber de no
prolongar esa forma de vida cuando el individuo no puede pedirlo por si mismo. Si,
ademads, acelerar la muerte ahorra dolores, el autor considera que debe admitirse la
terminacion activa de la vida siempre y cuando se impongan resguardos al procedimiento.
[24]

Max Charlesworth aporta una aproximacion interesante al concepto de calidad de
vida. Considera que se deben distinguir dos tipos: /) la biologica o médica, y 2) la moral
o personal. La primera puede medirse con indices médicos de acuerdo con el
funcionamiento o deterioro del cuerpo. La segunda depende de lo que la gente haga con
su situacién, y lo que cuenta es su percepcion subjetiva. Esto explica que existan
individuos tetrapléjicos que llevan una vida satisfactoria y que otros, con la misma
discapacidad, quieran morir porque no encuentran ningin sentido a vivir asi.

Sin embargo, en cierta forma los dos tipos de calidad de vida estan relacionados
porque determinadas condiciones biologicas impiden el desarrollo de cualquier forma de
vida personal (como sucede con los bebés anencefalicos) o la limitan muy gravemente.
Para decidir si un feto con graves discapacidades debe nacer o si un bebé que ha nacido
con esas limitaciones debe recibir tratamiento, es importante definir dos aspectos: si
tendrd autonomia moral y si le podra dar algin valor y sentido a su vida.[25] Si
entendemos por autonomia moral la posibilidad de elegir por uno mismo, el primer
aspecto se puede definir en funcidon de que se den las condiciones biologicas necesarias
para que exista conciencia y capacidad de discernimiento. En cuanto al segundo, hay que
admitir que s6lo puede definirse de manera aproximada, pues depende de cada sujeto
encontrar sentido a su vida.

Por su parte, Henk Prins, quien valord basicamente los mismos aspectos (el
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sufrimiento y la calidad de vida) antes de tomar la decision de aplicar la myeccion letal a
la bebé que atendia, comenta la importancia de analizar cada situacion en equipo, tomar
la decision entre padres y médicos, y encontrar criterios objetivos, como los establecidos
por la Asociacion Holandesa de Pediatria. Segun €sta, un niflo nace con una discapacidad
grave cuando: /) sera incapaz de comunicarse, 2) sera incapaz de sostenerse, 3)
necesitara asistencia médica permanente, 4) tendra dolor persistente. Si se dan estas
condiciones, no es aconsejable dar tratamiento para prolongar su vida.[26]

Dejar morir y matar

Otro dilema ético tiene que ver con la supuesta diferencia moral que existe entre dejar
morir y matar. Segun este supuesto, se entiende que al dejar morir el médico
simplemente deja que la naturaleza siga su curso, ya que al suspender o retirar un
tratamiento la enfermedad es la responsable de la muerte del paciente. Se dice que el
médico mata cuando interviene (realiza un acto positivo), y por tanto, es €l quien causa la
muerte.[27] Suele pensarse que hay una diferencia ética entre las dos acciones porque al
intervenir directamente el médico mata a una persona que no hubiera muerto sin esa
accion.

Desde un enfoque ético consecuencialista, Peter Singer cuestiona si realmente un
médico que pone una inyeccidon €s un asesino, mientras que uno que se abstiene de dar
antibioticos para tratar una neumonia practica una medicina adecuada.[28] No puede
negarse que en ambos casos el médico sabe que el resultado serd la muerte de su
paciente y decide su actuacion en funcion de lo que cree que es la mejor alternativa.
Tampoco puede ignorarse que en muchos casos, una vez que se asume que se busca
poner fin a la vida de un paciente, la eutanasia activa es una solucion mas humana que la
pasiva, porque se consigue la muerte de manera rapida y sin dolor, en lugar de “permitir
que la naturaleza siga su curso” y se alargue innecesariamente la agonia.

Ademas de Engelhardt, a quien ya mencionamos, el doctor Prins coincide con esta
opinién. Que este médico haya llegado al punto de acelerar la muerte de la bebé que
atendia, se explica porque considera que no debe adjudicarse una diferencia ética entre
las decisiones médicas de retirar un tratamiento y las que terminan activamente la vida de
un paciente. Tampoco entre la accion médica de dar analgésicos para disminuir el dolor
(que de manera indirecta produce la muerte) y la aplicacion de una inyeccion letal. La
accion mas adecuada debe decidirse en cada caso en funcion de las circunstancias
particulares. Para este médico hubiera sido poco ético que fuera el temor a las
consecuencias legales de su accion las que determinaran su decision y que se hubiera

abstenido de aplicar la inyeccion letal a la bebé si pensaba que esto era lo mejor para ella.
[29]

LA EXPERIENCIA DE LOS PAISES BAJOS: HACIA UNA SOLUCION
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No cabe duda de que la experiencia de los Paises Bajos es una referencia ineludible
cuando se trata de analizar las decisiones médicas al final de la vida y en especial la
terminacion activa de la vida. En ese pais, las autoridades, los médicos y la sociedad en
su conjunto llevan mas de 30 anos reflexionando y discutiendo sobre la mejor manera de
regular estas decisiones. Ademads, cuentan con un material que incluye las investigaciones
encargadas por el gobierno para conocer las dificultades que médicos y pacientes
enfrentan en la practica, asi como los casos de muerte asistida llevados a juicio. Todo
ello ha favorecido una revision permanente de los limites permitidos por la ley.

Para la reflexion del tema que nos ocupa, es nuevamente ese pais el que aporta datos
precisos sobre los problemas que enfrentan médicos y padres ante las enfermedades o
discapacidades de bebés en formacion o recién nacidos y que los llevan a considerar
como mejor opcion la terminacion tardia del embarazo o de la vida, segin el caso.
También encontramos informacion muy valiosa sobre los pasos que han dado las
autoridades médicas y judiciales para avanzar hacia una solucion.

En este apartado nos referiremos al nuevo procedimiento establecido por las
autoridades en respuesta a la solicitud que recibieron de diferentes asociaciones médicas.
En ¢l se ofrece una mayor claridad sobre lo que pueden y no pueden hacer los médicos
que realizan cualquiera de las acciones que los harian susceptibles de ser perseguidos
penalmente: aborto tardio o terminacion activa de la vida en neonatos.

Para la elaboracion de este procedimiento, el Ministerio de Justicia y el de Sanidad,
Bienestar y Deporte consultaron a diferentes grupos de expertos que les asesoraron sobre
los criterios médicos més adecuados, asi como la forma més 6ptima de notificar y revisar
los casos. En lo que se refiere a la terminacion de la vida en neonatos, una importante
contribucion fue el protocolo de Groningen que desarroll6 el doctor Verhagen en 2002
para obtener datos confiables que permitieran analizar el problema en toda su dimension.
Ademas de que los médicos que participaron en dicho protocolo estaban obligados a
notificar cada caso de terminacion activa de la vida, se les exigia describir los datos
relacionados con el diagnostico y prondstico del bebé, la decision de poner fin a su vida,
la consulta a otro médico, el procedimiento para provocar la muerte y los pasos seguidos
después de ésta.[30] En junio de 2005 se aceptd el protocolo de Groningen como guia
nacional.

La carta que el Ministerio de Sanidad, Bienestar y Deporte y el Ministerio de Justicia
envian al presidente de la Casa de Representantes en noviembre de 2005 establece
claramente la intencion de responder a las necesidades de la profesion médica, pero
también la de dar claridad a los padres sobre como tratan los médicos los problemas de
los recién nacidos con grave sufrimiento y la terminacion tardia de un embarazo.

Para entender este procedimiento es importante tener claro a qué situaciones
especificas se refiere, tanto en lo relativo a la terminacion tardia de un embarazo como a
la terminacion de la vida de un nifio.

Terminacion tardia de un embarazo
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Se define como el procedimiento que pone fin a un embarazo después de las 24 semanas
permitidas por la ley, cuando se ha diagnosticado una enfermedad grave que dara por
resultado la muerte del feto. De acuerdo con los estandares médicos comunes, se
considera que puede ser aceptable termimar la vida de un feto, pero se distinguen dos
categorias de enfermedades fetales graves.

La categoria 1 es aquella en que no puede esperarse, razonablemente, que el feto
sobreviva fuera del cuerpo de la madre debido a una enfermedad congenita grave. La
enfermedad es intratable y es casi seguro que el bebé morird durante el parto o
inmediatamente después del nacimiento. Por tanto, la logica en que se basa el articulo 82
del Codigo Penal, que castiga la terminacion tardia de un embarazo, es maplicable,
puesto que el objetivo del articulo es proteger la vida de un feto viable, lo cual no es el
caso en esta situacion. En tanto no hay delito que investigar, el nuevo procedimiento no
aplica para esta categoria.

La categoria 2 abarca los fetos que tienen anomalias que causan trastornos incurables
y funcionales muy graves, pero en los que podria esperarse, razonablemente, que los
nifios tuvieran una posibilidad de supervivencia, aun cuando ésta fuera muy limitada. Sin
intervencion médica, el trastorno causaria la muerte del nifio, pero con la intervencion
meédica se obtendria una vida de gran sufrimiento y que incluso podria considerarse
perjudicial. La terminacién del embarazo en los casos de esta categoria se considera un
delito, aun cuando se puede mnvocar la defensa de necesidad para no ser perseguido. El
nuevo procedimiento aplica para esta categoria.

Terminacion activa de la vida en neonatos

Esta forma de terminacion de la vida se produce cuando se acorta intencionalmente la
vida del bebé debido al grado extremo de su sufrimiento.[31] En algunos casos, el niiio
habria muerto de todas formas, y en otros, el nifio podria haber sobrevivido, pero sin
ninguna posibilidad de mejoria en su salud, lo que implicaria un sufrimiento constante e
intolerable sin perspectiva de mejoria ni de una vida independiente. El nuevo
procedimiento aplica para aquellos casos en que la terminacion de la vida se considera un
delito.

Es importante distinguir esta accion de otras decisiones que se toman en el caso de
neonatos que presentan una perspectiva muy pobre de supervivencia o una muy mala
calidad de vida. En tales casos, los médicos toman la decision de no dar tratamiento de
acuerdo con la opinidon médica habitual y no se considera delito. Para estos casos se
contemplan dos posibilidades. Una es que esté claro que el nifio va a morir en unos dias
o en unos meses después del nacimiento, por lo que se considera que el tratamiento no
tiene sentido. Otra es que el tratamiento ofrezca una posibilidad limitada de
supervivencia, pero con una perspectiva de salud muy pobre en su vida, para lo cual el
médico toma en cuenta diferentes factores: el sufrimiento, la expectativa de vida, el grado
de dolor que implica el tratamiento, la capacidad de comunicacion que tendra el nifo, su
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capacidad de ser independiente y la dependencia al tratamiento médico. Si el médico
considera adecuado no empezar un tratamiento meédico, puede dar atencion paliativa
hasta que se produzca la muerte, la cual puede tener el efecto de acelerarla.

Procedimiento de revision

Con base en los documentos, jurisprudencia y principios antes referidos, el Ministerio de
Sanidad, Bienestar y Deporte y el Ministerio de Justicia propusieron al presidente de la
Casa de Representantes el procedimiento de revision que a continuacion describimos y
que fue aceptado.

Partiendo del hecho de que la terminacion de la vida de neonatos que padecen un
gran sufrimiento y la terminacion tardia de embarazos que caen en la categoria 2 son
delitos, se propuso establecer un comité para que el Ministerio Publico cuente con el
consejo de expertos en cada caso especifico notificado. En el procedimiento habitual el
médico responsable que termina la vida de un neonato o un embarazo en el Ultimo
periodo no hace un certificado de defuncién, sino que informa de la muerte al patdlogo
municipal, de acuerdo con la Ley de Entierros y Cremaciones, llenando una forma
especifica. El patologo realiza la autopsia e informa al Ministerio Fiscal con el formato
correspondiente para neonatos o para terminacion tardia de embarazo. El patologo debe
anotar su conclusion sobre la patologia del trastorno y si se consulto a otro médico.

Con el nuevo arreglo, el patologo, en lugar de enviar los documentos al Ministerio
Fiscal, los enviara a un comité de expertos formado por cinco miembros (un presidente,
tres médicos —que comparten un unico voto— y un experto en é€tica). Los tres médicos
seran especialistas en pediatria (un neonatologo y un neurdlogo, por ejemplo), con un
ginecologo en el caso de terminacién de embarazo.

El comité decidira si el médico actud con el debido criterio profesional al terminar un
embarazo o la vida de un neonato. La decision del comité se envia al Consejo General de
Procuradores, el cual valora si el médico cumpli6 con el criterio y toma en cuenta la
decision del comité para decidir si debe o no perseguirlo. La decision del comité no
remplaza la decision del fiscal (Io que si sucede con la eutanasia), pero sirve como una
forma de opinion experta. También hay que aclarar que cualquier falta para cumplir el
debido criterio profesional no significa que el médico serd perseguido penalmente.

El procedimiento beneficiard al Ministerio Fiscal y a los médicos. Los estandares
establecidos y la decision de los comités ofrecen a los médicos la certidumbre de que los
casos no solo se valoraran desde una perspectiva legal, sino también desde el punto de
vista médico y €tico. Ademas, los médicos contaran con lineamientos claros a seguir en
situaciones que requieren una terminacién de vida sin solicitud y una terminacion tardia
de embarazo, lo que pone fin a la incertidumbre en estos aspectos.

El comit¢ se instald0 en 2006, por lo que es poco tiempo para evaluar el
funcionamiento del nuevo procedimiento. Cabe sefalar que por ahora no hay intencion
del gobierno de cambiar la ley, lo cual significa que la terminacién de la vida en neonatos
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y la terminacion tardia de un embarazo (para la categoria 2 de enfermedad) seguiran
siendo delitos.

Sin duda, representa un avance que se hayan atendido las solicitudes de los médicos
para tener mas claridad y confianza al realizar acciones tan delicadas. Sin embargo, el
gobierno ha dado pasos muy cautelosos que seguramente dejaran insatisfechos a muchos
médicos que ocasionalmente se veran éticamente obligados a realizar acciones que no
han dejado de ser ilegales.

CONCLUSIONES

Podemos avanzar algo més en el andlisis de los dilemas éticos antes planteados con base
en el procedimiento que recientemente se propuso en los Paises Bajos. Por ejemplo, la
pregunta de si hay cambios moralmente relevantes que puedan ocurrir en el feto en su
paso del interior al exterior del cuerpo de la madre. No se puede negar que el momento
del nacimiento implica una evolucion importante y desde luego tiene que ver con el
hecho de que deja de existir en el interior de su madre y pasa a vivir en el mundo social.

Ruy Pérez Tamayo concluye asi su capitulo “;Qué es una persona?”: “es evidente
que de acuerdo con las disposiciones del Codigo Civil, el nacimiento es el momento a
partir del cual se puede considerar que se actualiza el concepto de persona fisica, titular
de derechos y obligaciones”.[32]

Sin embargo, parece tratarse ante todo de un cambio que tiene implicaciones sociales
y legales y no necesariamente morales, como parece ser la conclusion a la que se llegd en
los Paises Bajos. Una grave malformacion que se diagnostica en un feto puede justificar
un aborto tardio y también la terminacion de la vida de un neonato si se diagnostica
cuando ¢éste nace. En cualquier caso, la decision no depende de que exista la
malformacion, sino de que €sta sea causa de un gran sufrimiento y de una vida con muy
pobre calidad para el nifio. En tales situaciones, no se considera que el nacimiento
marque una diferencia como para permitir poner fin al sufrimiento sélo del feto y no del
neonato. El recién nacido apenas ha cambiado, pero desde luego que los padres y los
médicos tienen nuevas obligaciones morales hacia ¢l y, de acuerdo con lo que hemos
venido sefialando, éstas pueden incluir, en circunstancias excepcionales, ayudarlo a morir.

Es comprensible que, emocionalmente hablando, sea menos dificil decidir poner fin a
la vida de un hijo antes de que nazca que una vez que ha nacido, pero no debe perderse
de vista que, en cualquier caso (antes o después del nacimiento), lo que determina que la
accion sea éticamente aceptable es el hecho de que se decida porque se considera que es
lo mejor para ese hijo. Por ello, es de la mayor importancia aceptar que hay ocasiones en
que vivir puede ser peor que morir. Es necesario reconocer que la vida no es un valor
absoluto, por lo que no se trata de mantener cualquier tipo de vida sin tomar en cuenta el
sufrimiento que ello implique. Lo que estd en cuestion, en la problematica que hemos
tratado, no es el derecho a la vida, sino el derecho a ser ayudado a morir cuando eso es
lo mejor y lo piden los padres a falta de poder expresarlo el feto o el neonato.

Sin embargo, no hay respuestas completas. Hemos analizado los argumentos que nos
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llevarian a considerar éticamente aceptable la interrupcion de la vida en fetos y recién
nacidos con la misma enfermedad. También hemos mencionado que el sindrome de
Down es una causa por la que algunos padres deciden no tener un hijo, ;significa esto
que debe aceptarse la terminacion de la vida en los recién nacidos por el hecho de
presentar esa enfermedad?

No tenemos una respuesta del todo satisfactoria. Podemos suponer que habréa padres
que asi lo querrian y que tendrian razones de peso para solicitar esa accion. Los
lineamientos establecidos en los Paises Bajos pueden darnos alguna orientacion. Para que
un médico acceda a la peticion de los padres de terminar con la vida de su bebé, debe
estar convencido de que el nifio presenta un sufrimiento intolerable sin posibilidad de
alivio, que su calidad de vida serd muy pobre, que dependerd de un tratamiento médico
que le causard un dolor insoportable, etc. Lo mdas probable es que el médico no esté
dispuesto a terminar con la vida de ese bebé (con sindrome de Down) por la sencilla
razon de que no se cumplen los criterios bajo los cuales se puede realizar esa accion sin
sufrir una persecucion penal. Quizd también porque considere que no existe una razon
¢ticamente valida para hacerlo.

Al tiempo que termindbamos de redactar este capitulo, se publicd en los medios un
articulo que no podemos dejar de comentar: “Nace una nifia operada de espina bifida
cuando era un feto de 26 semanas”.[33] El articulo relata que esta intervencion, que se
emplea desde hace 10 afios en Estados Unidos y Brasil, se realizd con éxito por primera
vez en Espafia. La madre afront6 el riesgo que implicaba la operacion para reducir los
efectos mas graves de la malformacion de su hija. Esta noticia nos permite pensar que
algunas de las situaciones que llevan a los padres actualmente a considerar el aborto
tardio o la terminacion de la vida de su bebé, podran resolverse de otra forma. Aun asi,
intervenciones como la que aqui comentamos no seran una opciéon para todos los
pacientes y, por otro lado, seguirdn presentandose viejas y nuevas enfermedades en que
los padres consideren que la muerte de sus hijos es la tnica opcion de evitar su
sufrimiento.

Para concluir, simplemente queremos enfatizar la necesidad que existe en nuestro
pais de un debate profundo sobre el tema que hemos revisado. México es una sociedad
con una idiosincrasia muy diferente a la de los Paises Bajos, razon por la cual no
proponemos como solucion seguir simplemente su modelo de regulacion. Pero es un
hecho que también en México enfrentamos situaciones en que el aborto tardio o la
terminacion de la vida de un neonato se plantean como la mejor alternativa para el bebé.
Tenemos el problema adicional de no saber ni como ni con qué frecuencia se realizan
estas acciones, ni como participan los padres y los médicos en estas decisiones.

Quizé la mayor aportacion que ahora nos brinda la experiencia de los Paises Bajos
esta en el hecho de que fue la sociedad médica la que pidi6 claridad para actuar en
situaciones muy dificiles y las autoridades sanitarias y judiciales le respondieron. Para
ello se apoyaron en el conocimiento de lo que sucede en la practica y en una discusion
profunda de los principios éticos involucrados.

En México los médicos y los padres requieren lineamientos claros que puedan
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traducirse en espacios en los que se facilite la comunicacion entre ellos, tanto en las
consultas de diagnostico prenatal como en las unidades de cuidados intensivos. Esta
comunicacion es fundamental para tomar las mejores decisiones en situaciones en que no
se podréd evitar un desenlace doloroso, pero si se podrd tener la tranquilidad de haber
decidido lo mejor. Debemos aspirar a que haya congruencia: que lo que se considere
mejor desde el punto de vista de médicos y padres, se reconozca por la sociedad como
¢ticamente aceptable y se permita legalmente.
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V. OBJECION DE CONCIENCIA EN MEDICINA

RUBEN LISKER[*]

LA OBJIECION DE CONCIENCIA es la oposicion al cumplimiento de una obligacion legal que,
en una situacion concreta, es incompatible con las convicciones de una persona (1). En la
tradicién anglosajona un objetor de conciencia tipico (2) es aquella persona que, basada
en razones morales o religiosas, rechaza: /) servir como soldado en una guerra, o 2)
formar parte de las fuerzas armadas de algin pais. En el primer caso el objetante podria
aceptar un trabajo de no combatiente, como la realizacion de tareas agricolas o
desempeniar un trabajo cualquiera dentro del ejército, mientras que en el segundo se
opone a realizar cualquier actividad dentro del ejército y muestra un rechazo total al
mismo, pudiéndose considerar la persona como pacifista o antimilitarista. Es interesante,
sin embargo, que en la ultima edicion del Diccionario del espariol actual, de Seco,
Andrés y Ramos (3), se menciona que los objetores de conciencia no tratan de eludir un
servicio a favor de la comunidad, sino de transformarlo. El motivo principal de esta
manifestacion ha sido apoyar la libertad de los objetores detenidos y un estatuto que
reconozca y regule el derecho a la objecion de conciencia. Tal vez esto se explique
porque Espafia no estuvo involucrada directamente en las dos guerras mundiales del siglo
pasado, cuando se volvid un asunto comun la objecion de conciencia, mientras que
Inglaterra y Estados Unidos si.

La reaccion de los diferentes gobiernos a los objetores de conciencia ha variado de
pais a pais y en diferentes épocas. En Estados Unidos, durante la primera Guerra
Mundial (4) se les permiti6 servir como no combatientes en distintos trabajos dentro de la
milicia, pero hubo alrededor de 2 000 individuos que no aceptaron laborar de manera
alguna dentro del ejército y fueron encarcelados en varias prisiones militares. Durante su
internacién recibian malos tratos que incluso llevaron a la muerte a dos de ellos. Al
internarse tenian que llenar un cuestionario en que se les hacian 10 preguntas, las cuales
revelan la importancia que el Estado le dio a este tipo de incumplimiento legal:

1. Describa el tipo de creencias en las que basé su decision de no obedecer un
ordenamiento legal.

2. Explique como, cuando y de quién recibi6 la indicacion en que basa su rechazo a
la guerra.

3. D¢ el nombre y direccion de su mentor religioso.

4. ;En qué circunstancias cree usted que esta justificada la fuerza?

5. Describa las actitudes que mejor muestren la profundidad y consistencia de sus
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creencias religiosas.

6. (Alguna vez ha expresado en publico, de manera verbal o por escrito las
objeciones que tiene al servicio militar? En caso afirmativo, explique donde y
cuando.

7. (Alguna vez ha sido miembro de un grupo militar? En caso afirmativo, explique

por que.

. (Es usted miembro de alguna secta u organizacion religiosa?

9. Describa con cuidado los puntos de vista de la organizacion que lo convencio de su
postura antimilitar.

10. Describa las relaciones y actividades que haya tenido en organizaciones diferentes

a las militares y religiosas.

o0

La objecion de conciencia se ha trasladado cada vez con mayor frecuencia al &mbito
de la medicina, donde se ha presentado de manera tipica en situaciones en las cuales no
solo el médico sino también otros integrantes del personal de salud se niegan a realizar
alguna accidon o evitan que ésta se lleve a cabo, a pesar de estar permitida por la ley,
argumentando, por ejemplo, que viola sus creencias religiosas. Se trata en realidad de un
dilema. Por un lado, creo que la mayor parte de las personas estariamos de acuerdo en
que los médicos y otro personal de asistencia médica no se involucren en procedimientos
que les producen serio conflicto moral, pero también muchos estariamos de acuerdo en
que los pacientes deben tener acceso facil a todo procedimiento permitido por la ley. La
dificultad estd en como hacer compatibles ambas posiciones para no obligar al médico a
hacer cosas que no desea, pero sin perjudicar a los enfermos, los cuales constituyen su
principal responsabilidad.

Para tratar este asunto usaremos como ejemplo tres situaciones: el aborto inducido, la
eutanasia y la negativa a prescribir y surtir anticoncepcion de emergencia. Antes discutiré
dos cuestiones relevantes: /) el cambio en la practica médica de un paternalismo excesivo
al respeto total a la autonomia de los enfermos, y 2) lo que los médicos piensan que es su
deber, cuando los pacientes les solicitan procedimientos con los que no estan de acuerdo.

Paternalismo médico vs. autonomia del enfermo

La atencion médica en Estados Unidos hasta el principio de la década de 1970 era
basicamente de tipo paternalista. El médico tomaba todas las decisiones importantes, con
muy poca participacion de los enfermos (5). Generalmente el facultativo buscaba
beneficiar a sus pacientes y les ahorraba a ellos y a su familia el andlisis de distintas
posibles intervenciones que pudieran confundirlos y serles de poca utilidad real. Sin
embargo, esta forma de hacer las cosas tiene sus problemas, ya que no siempre es facil
decidir lo que al paciente le conviene y existen numerosos sesgos en relacion con el sexo,
el color de la piel y el estado socioecondmico, entre otros factores. Esto cambio de
manera relativamente rapida, predominando en la relacion médicopaciente el respeto a la
autonomia del enfermo, a quien se le mencionan las diferentes opciones que tiene para
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resolver sus problemas, incluyendo las cifras estadisticas de cada una de ellas; pero quien
decide es sdlo el paciente.

Con este sistema, se desperdician por completo los conocimientos y experiencia del
médico y se ha sugerido un modelo de autonomia aumentada del paciente (5), en el cual
se recomienda que los médicos y los pacientes intercambien de manera sistematica sus
ideas, con el fin de que entre ambos encuentren la mejor solucidn en cada caso. El
enfermo decide de forma autdnoma pero con base en la experiencia médica. En realidad
esto es conservar intacta la relacion médico-paciente, fundamental para el éxito de los
diferentes tratamientos. Evidentemente, si se busca la autonomia completa, cada uno,
meédico y paciente, estardn en extremos opuestos, con el riesgo de buscar el beneficio
propio y con la posibilidad de que el enfermo deje de ser la preocupacion central y
responsabilidad del médico.

Entre mas separados estén los médicos y sus pacientes, mas se propicia que el
primero dé prioridad a sus propios intereses y deje en segundo lugar al paciente, lo cual
es indebido. Es dificil saber cual es la situacion en México; no conozco estudios al
respecto, pero evidentemente nuestra atencidon médica sigue siendo paternalista y se le da
poca oportunidad al enfermo de ejercer su autonomia en las decisiones que afectan su
salud, aun cuando tengo la impresion de que ello estd cambiando para bien.

Obligatoriedad de realizar procedimientos legales

El asunto se ha investigado en algunos paises y examinaremos en qué medida se puede
extrapolar a México. Hay informacion relevante y muy reciente en Estados Unidos,
donde en varios de sus estados se han aprobado leyes que protegen a los médicos y a
otros profesionales, como enfermeras y farmacéuticos, de cualquier tipo de demanda y
castigo al no involucrarse con procedimientos legales por estar en contra de ellos.
Resumo los casos a continuacion.

Se realizd una encuesta postal al azar a 2 000 médicos de todas las especialidades (6),
en la que se indagd su opinidon sobre el siguiente planteamiento: “Si un paciente solicita
un procedimiento legal a un médico que lo objete por razones morales o religiosas, ;seria
¢ético para el médico: 1) explicarle al paciente por qué objeta el procedimiento solicitado;
2) presentarle al paciente todas las opciones sobre el particular, incluyendo informacion
sobre el procedimiento solicitado, y 3) conservar la obligacion de referir al paciente a
algin colega que no objete el procedimiento?” So6lo 1820 cuestionarios llegaron a su
destino, de los que se respondieron 1 144 (63%). De éstos, 63% contestd que era
correcto explicar al paciente las razones por las que el médico objeta el procedimiento,
83% respondi6d que el médico debia explicar todas las opciones y 71% que debia referir
al paciente a alguien sin objeciones para realizar el procedimiento. La religiosidad de los
médicos que contestaron influydo en las respuestas, en el sentido de que a mayor
religiosidad fue mayor la proporcion que contestd favorablemente que el médico debia
explicar sus razones para oponerse y menor la proporcion de quienes pensaron que debia
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referir al paciente a otro médico, al compararse con médicos sin ninguna filiacion
religiosa. Dentro de las religiones, los catolicos y protestantes encabezaron al grupo mas
conservador.

Los autores comentan que si estas ideas se llevaran a la practica, significaria que 37%
de los médicos intentarian, de hecho, convencer a los enfermos de que el médico tiene
razon, haciendo caso omiso a la autonomia de los pacientes, 14% serian capaces de no
informarles de posibilidades terapéuticas a las que ellos objetan y 29% podrian no
referirlos con otros colegas dispuestos a realizar procedimientos legales, para evitar tener
problemas con ellos. Tal situacion obligaria a los enfermos a informarse de lo que su
posible medico piensa en relacion con procedimientos controversiales, antes de
consultarlos, lo que no seria sencillo.

En México no hay estudios similares. Sin embargo, la muy reciente experiencia en el
Distrito Federal de lo ocurrido en relacion con la despenalizacion del aborto antes de la
semana 12 del embarazo mostré6 que entre los opositores a la ley hubo comentarios
violentos y hasta irracionales, y desde ya se aconsejo a los médicos evadir esta
obligacion, mediante alegatos de objecion de conciencia. Esto es un verdadero ejemplo
de falta de respeto a la autonomia de los enfermos.

EL CASO DEL ABORTO INDUCIDO

El aborto es ilegal en la mayor parte de los estados mexicanos, excepto cuando el
embarazo pone en peligro la vida de la madre o es resultado de una violacién. En la
capital del pais y en 12 de los 31 estados, la presencia de malformaciones severas
permite la realizacion de un aborto (7), aun cuando hay problemas practicos en la
actualidad para realizarlo. En mayo del 2007, la Asamblea Legislativa del Distrito Federal
aprobo la despenalizacion del aborto hasta la semana 12 de la gestacion por solicitud de
la madre. Poco tiempo después, la Procuraduria General de la Republica y la Comision
Nacional de Derechos Humanos presentaron, de manera supuestamente independiente,
un recurso de inconstitucionalidad contra esa ley, el cual fue rechazado después de una
extensa argumentacion por el gobierno del Distrito Federal. La Suprema Corte de Justicia
debera decidir en fecha proxima quién tiene la razon, y de ello dependera la vigencia de
dicha ley.

La aprobacion como causal del aborto debido a la presencia de malformaciones fue el
27 de enero de 2004, y el articulo, 16, secciones 6 bis y 7 de la Ley General de Salud del
Distrito Federal (8) contiene las reformas aprobadas entonces, que seguramente se haran
extensivas a la ultima reforma y cuyos puntos principales son:

1. Todos los servicios publicos de salud deberan poder realizar abortos en los
supuestos permitidos por la legislacion penal aplicable, cuando la mujer interesada
asi lo solicite, debiendo realizarse dentro de los cinco primeros dias después de
haberse cubierto los requisitos legales y seran gratuitos.

2. No se aceptara el argumento de objecion de conciencia para dejar de practicar un
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aborto, en caso de que la vida de la mujer embarazada esté en peligro o exista
riesgo serio para su salud.

3. La objecion de conciencia solo se podra aplicar al médico supuestamente
encargado de realizar el procedimiento.

4. Se insta a los servicios publicos de salud a incluir dentro de su personal a médicos
que no tengan objeciones personales al aborto legal.

5. Los médicos que se opongan al aborto por razones de conciencia, deberan referir a
los pacientes que lo requieran.

Como causa indirecta de las disputas sobre el aborto inducido en Estados Unidos, 45
estados tienen clausulas de conciencia (9) en sus leyes locales, las cuales inicialmente
buscaban balancear la objecion de conciencia del médico para realizar un aborto, con la
obligacion profesional de proporcionar a los enfermos acceso a los servicios legales.
Recientemente se ha agregado al asunto del aborto la discusion de otros temas como la
eutanasia, las tecnologias reproductivas, la pildora del dia siguiente y la investigacion
sobre el uso de células troncales de origen embrionario, y ello ha originado que otros
profesionistas del equipo de salud, como enfermeras y farmacéuticos, reclamen para ellos
los mismos derechos que tienen los médicos en cuanto a dejar de realizar procedimientos
legales por razon de objecion de conciencia.

La opinién de los expertos en bioética, como es natural, estd dividida al respecto; a
continuacion presentaré de manera resumida la de dos de ellos, J. Savulescu (10),
profesor de bioética de la Universidad de Oxford, en Inglaterra, y Guillermo Escobar-
Roca (1), jurista espaiol.

El primero opina que las personas que no estén preparadas para proporcionar de
manera eficiente servicios legalmente reconocidos, porque entran en conflicto con sus
valores, no deberian ser médicos. Menciona los siguientes argumentos en contra y a
favor de la objecion de conciencia en este contexto.

En contra, aduce que la objecion de conciencia introduce ineficiencia y falta de
equidad. El autor realizO una encuesta anos atrds, en la que 80% de los obstetras
especializados en ultrasonido estuvieron de acuerdo en que el aborto deberia estar
disponible para mujeres que lo solicitaran por convenir a su plan de vida, hasta la semana
13 del embarazo. Sin embargo, menos de la mitad, 40%, estarian dispuestos a realizarlo.
Eso indica que el servicio a los pacientes depende de los valores de los médicos, lo que
obliga a los enfermos a buscar alternativas viables y produce ineficiencia y desperdicio de
recursos. Menciona que la objecion de conciencia lleva a practicas discriminatorias y
termina insistiendo en que para ser médico se requiere un cierto grado de compromiso y
que si alguien, por ejemplo, por razones religiosas, no quiere realizar un tacto vaginal
requerido desde el punto de vista médico, no debe ser ginecologo. No debe permitirse
que razones personales interfieran con la realizacion de procedimientos legales, con lo
cual yo estaria de acuerdo.

A favor de la objecion de conciencia, lo inico que menciona es que de alguna manera
se limita la libertad del médico al obligarlo a realizar algo que no quiere. Opina que la
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objecion se le podria permitir Gnicamente cuando no se compromete la calidad y
eficiencia de la atencidon medica. Por ejemplo, si no acepta realizar un aborto, pero existe
otro médico dispuesto a tomar su lugar y hacerlo, podria no haber mayor problema.

Se puede resumir la postura de este autor en cinco puntos:

1) La conciencia del médico no debe interferir con los cuidados médicos.

2) Los médicos y estudiantes de medicina deben estar conscientes de que tienen la
responsabilidad de proporcionar todos los tratamientos legalmente autorizados.

3) Se puede permitir la objecion de conciencia solo en caso de haber suficiente
disponibilidad de profesionistas que acepten proporcionar todos los servicios
solicitados.

4) El objetor de conciencia debe asegurarse de que los pacientes conozcan sus
derechos y referirlos a las personas adecuadas.

5) El objetor de conciencia que comprometa el cuidado correcto de sus pacientes
debe ser sancionado.

En contraste con lo anterior, Escobar-Roca piensa que

s6lo en casos de extrema necesidad (situacion en que no exista ningun médico no objetor disponible), que
ciertamente son escasos, nos encontraremos realmente ante un conflicto entre derechos fundamentales, en
que ademas no resulta posible ponderar, debiendo dar prevalencia al derecho de vida de la embarazada, inico
limite absoluto al derecho de objetar. No obstante, si aun en esas circunstancias excepcionales el médico se
negara a practicar el aborto, y fuera por ello penalmente condenado, pareceria razonable la aplicacién de una
atenuante.

Para todos los demés casos debe prevalecer la libertad religiosa del médico. Si a causa de una objecion
generalizada no pudiera realizarse la intervencion, la responsabilidad seria de la administracién sanitaria,
debiendo ésta incluso sufragar los gastos para que el aborto fuera realizado en un centro privado o en el

extranjero.

En lo unico que parecerian estar de acuerdo Savulescu y Escobar-Roca, es en que
todo lo anterior se refiere a la medicina publica, financiada por el Estado, y que en el
ejercicio de la medicina privada habria mas posibilidad de dejar de prestar servicios
legales por objecion de conciencia, pero siempre con aviso explicito a los enfermos
potenciales y proporcionando alternativas viables, cuando menos segin Savulescu.

EUTANASIA

Se puede definir como el acto que realiza un médico para producir la muerte indolora de
un paciente, a peticion de éste, para terminar con su sufrimiento, generalmente producto
de una enfermedad incurable y con frecuencia en fase final. La eutanasia activa implica
una accion para terminar con la vida del enfermo y hay dos formas de eutanasia pasiva:
la suspension de tratamientos ya iniciados y la abstencion de medida terapéutica alguna.
La situacion legal del procedimiento en México es asunto de debate actualmente,
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tanto para la sociedad como para los legisladores, y en fecha proxima conoceremos los
resultados.

Desde el punto de vista ético hay quienes rechazan el procedimiento con diferentes
argumentos, entre otros: a) s6lo Dios da la vida y sélo Dios puede quitarla, y ) la
responsabilidad del médico es prolongar la vida, no terminar con ella. Otros pensamos
que hay circunstancias en las que la eutanasia es la mejor salida para el paciente, cuando
la vida es ya peor que la muerte, y que el paciente tiene derecho, dentro de su
autonomia, a pedir que lo ayuden a morir. De hecho, la eutanasia pasiva se viene
realizando en México y en muchos otros paises desde hace tiempo, sin que se hable
mucho de ello.

Recientemente (12) describimos la siguiente anécdota (RPT), que es relevante para lo
que venimos discutiendo:

Hace ya algunos afios, un distinguido médico y profesor universitario se encontraba inconsciente en un
respirador automatico, en la fase terminal de un melanoma maligno con multiples metastasis pulmonares y
hepaticas. Su esposa le pidi6 al médico tratante que apagara el respirador para terminar con esa forma tan
matil de “vida”, y el médico le contestd: “;Y por qué debo apagarlo yo, sefiora? Mire, ése es el boton,
apaguelo usted si se atreve”. La esposa del profesor dio tres pasos y apagé el respirador. Al negarse a actuar,
el médico puede argumentar (no fue el caso) que la eutanasia no estd permitida por la ley y que no desea
sentirse culpable o ser acusado de homicidio, pero parece que en este caso concreto su comportamiento no
fue de naturaleza ética. De cualquier forma, la actuacion del médico podria reconocerse como una objecion
de conciencia, basada en su riguroso concepto del cumplimento de la ley. Pero es evidente que en el ejemplo
relatado el médico si logrd salvar su conciencia y al mismo tiempo resolver el problema del paciente, al

indicarle a la esposa del profesor que podia ella misma terminar con la “vida” del enfermo.

Vale la pena mencionar que algunos colegas y yo recientemente realizamos una
encuesta andnima a nivel nacional con médicos que laboran en el ISSSTE, y el analisis
preliminar muestra que 40% de ellos estan a favor de la eutanasia en dos situaciones bien
concretas, 40% estan en contra y 20% estdn indecisos. Los primeros mencionan como
razones el respeto a la autonomia de los enfermos y la necesidad de evitar el sufrimiento;
mientras que las razones de los segundos son principalmente de tipo religioso. Asi,
también en Meéxico se trata de un dilema.

ANTICONCEPCION DE EMERGENCIA O LA PILDORA DEL DiA SIGUIENTE

En junio de 2004 se nicié una controversia en Estados Unidos (13-15) en que se acuso a
la Food and Drug Administration de dejarse influenciar por presiones politicas para no
aprobar la venta de mostrador (over the counter) de un anticonceptivo de emergencia
que se comercializa en ese pais con el nombre de Plan B. Su inclusién en México en el
cuadro basico de medicamentos de las instituciones estatales en 2004 causé una gran
conmocion, similar a la que produjo la ley para despenalizar el aborto. En noviembre del
mismo afio se publicé un articulo (16) en el que se relata que algunos farmacéuticos
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estadunidenses se negaron a surtir recetas de anticonceptivos de emergencia, aun cuando
la receta y el pedido fuera legal. La razon era que desde el punto de vista moral no
estaban de acuerdo con la anticoncepcion de emergencia. En tres estados de ese pais, la
ley los protege. Desde nuestro punto de vista, esto es contrario al deber de los
farmacéuticos, cuya primera obligacion es cuidar a los enfermos y poner los intereses de
¢éstos por encima de los propios.

Se puede argumentar a favor y en contra del derecho de los farmacéuticos a actuar
conforme a sus creencias. Hay tres soluciones tedricas posibles: /) reconocer el derecho
de los farmacéuticos a actuar como lo deseen; 2) negarles por completo ese derecho, y 3)
buscar un camino intermedio.

Las primeras dos opciones parecen un tanto problemadticas. La primera respeta la
autonomia de los farmacéuticos, pero les quita la obligacion de servir adecuadamente a
sus pacientes para preservar su salud (que es la profesion que eligieron y el Estado les dio
licencia para ejercer). Savulescu seguramente les sugeriria que estudiaran otra profesion.
La segunda opcion es menos problematica, pero quita algo de libertad al farmacéutico y
lo obliga a actuar en contra de sus creencias, lo que, si hay manera de subsanar, deberia
contemplarse. Si se tratara de un asunto urgente, de vida o muerte, como el de un
embarazo extrauterino, no habria, desde mi punto de vista, ninguna solucion mas que
realizar la cirugia de urgencia. El caso que analizamos es diferente, pues retrasar unas
horas la administracion del anticonceptivo no es cuestion de vida o muerte e implica muy
poco riesgo para el enfermo. Ello, sin embargo, exigiria: /) que el profesional que objeta
el procedimiento refiera al enfermo a algin colega dispuesto a hacerlo; 2) que las
farmacias que no vendan estos productos lo anuncien de manera muy visible y
proporcionen direcciones de otros establecimientos donde si los haya. Esto seria
particularmente importante en areas relativamente aisladas.

Podemos terminar diciendo que la objecion de conciencia en medicina, por motivos
principalmente religiosos, es entendible, pero no libera al profesionista de la
responsabilidad ética de resolver el problema del paciente que lo consulta. Lo menos que
se puede hacer es referir al enfermo a algin colega competente, que no tenga objeciones
en realizar el procedimiento que se le estd solicitando. Tratar de convencer al paciente de
que los valores del médico son los adecuados es una falta completa a la autonomia del
enfermo y un abuso, en particular si las diferencias socioecondémicas y culturales entre
los dos son muy grandes. Los servicios médicos estatales que atiendan este tipo de
problemas deberan incluir en su equipo de salud a médicos capaces de resolver todas las
solicitudes de servicio que estén dentro de la ley.
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VI. CONFLICTOS Y PATENTES: DERECHOS PRIVADOS Y BIENES
PUBLICOS

IGOR SADABA RODRIGUEZ[*]

LAS PATENTES EN EL PANORAMA CIENTIFICO
Y LOS NUEVOS CONFLICTOS

Vuelve a surgir aqui un viejo argumento del conflicto entre la ética médica y la atribucion

de derechos exclusivos sobre los productos de la salud.

CASSIER, 2002: 13

En los tltimos afios, los debates sobre la propiedad intelectual e industrial[ 1] (intellectual
property, en el vocabulario anglosajon) se han propagado, intensificado y ocupado
posiciones centrales en debates politicos y sociales contemporaneos (Webster, 1991;
Warshofsky, 1994, y Dreyfuss ef al., 2001, por ejemplo). El papel que el copyright o las
patentes tienen socialmente esta en entredicho en el mundo actual ante la creciente
presencia de mnovaciones tecnocientificas y la gran cantidad de industrias culturales
presentes en nuestras vidas. En concreto y desde hace siglos, las patentes, entendidas
como formulas juridicas de regulacion econdmica de invenciones y sus aplicaciones
técnicas,[2] han servido como modelo casi Gnico para administrar las ideas y los objetos
utiles al ser humano y al desarrollo productivo.[3] Sin embargo, en las ultimas décadas, la
ampliacion del campo de invencion tecnocientifica y las mutaciones del sistema
econdmico han derivado en un escenario en el que las patentes han aumentado su
importancia y el control sobre las mismas deviene decisivo en ciertos contextos (por
ejemplo, en el sector farmacéutico, en el de la gendémica o en el biotecnologico). Las
patentes sobre genes humanos o sobre farmacos imprescindibles para combatir epidemias
resultan controvertidas al ser propiedades privadas temporales, subordinadas al
intercambio econdmico y no a las necesidades sociales percibidas como directas o
inmediatas. Los derechos de explotacion econdmica no son una pura formalidad, ya que
definen y determinan los modos de acceso, uso y reproduccion final de lo protegido. Los
dilemas morales que acontecen entonces son sumamente relevantes porque, ademas de
reflejar el estado de creciente preeminencia (econdmica y social) de la ciencia y la
tecnologia (la ingenieria de la salud o la investigacion biomédica), también replantean el
estatuto que debe tener la medicina, los medicamentos, la salud humana o determinados
compuestos quimicos, en tanto elementos sujetos a normas morales.

En este capitulo plantearemos los conflictos morales que suscitan las patentes a partir
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de las patentes farmacéuticas mediante un estudio de caso, un marco historico y una
serie de consideraciones generales que buscan entender e interpretar estos fenomenos.

EJEMPLO: EL CASO DE LA GRIPE AVIAR Y LA PATENTE DE UN ANTIVIRAL

Entramos en la doble cara del uso social del conocimiento cientifico: como recurso
econdmico y como recurso sanitario. Ademds del conocido caso de los antivirales (AZT)
para el viH[4] (siglas de virus de la inmunodeficiencia humana, el agente infeccioso
determinante del sindrome de inmunodeficiencia adquirida o sida) en Sudafrica (Shiva,
2003: 85-87) o Brasil (ibid.: 86), otros casos previos, sin llegar a convulsionar, habian
traslucido la importancia del fenomeno. Uno de ellos fue la comercializacion de la
insulina por parte de Genentech (Warshofsky, 1994: 210-211), que acabo siendo
monopolizada y restringida empresarialmente, ya que, al ser producto de la ingenieria
genética, fue patentable.[5] Otros, quiza mas proximos al caso de la gripe aviar, hacen
referencia a tipos de vacunas, como la de la malaria, que no resultaron rentables desde
un punto de vista comercial, al margen de sus posibles necesidades sociales y sanitarias,
y generaron agrias polémicas.[6] La cuestion del acceso que se pueda tener, en paises
con bajo nivel econdmico, a los antivirales que tratan enfermedades graves acontece en
otros muchos ejemplos[7] con una raiz comuin (Posey y Dutfield, 1996, y Sell y
Prakash, 2004). Menos conocido, aunque igual de sugestivo, el caso de la patente sobre
el Tamiflu, el Unico antiviral capaz de combatir una posible pandemia de gripe aviar,
merece citarse. No vamos a tratarlo en toda la profundidad que se merece, pero lo
plantearemos para resaltar los puntos mas trascendentes y las discusiones centrales.

En octubre de 2005, la amenaza de una posible pandemia de gripe aviar o aviaria
(conocida por el gran publico como “gripe del pollo” y por los cientificos como virus
HS5N1)[8] o SARS (siglas en inglés de sindrome respiratorio agudo y grave) conmociond
las opiniones publicas de numerosos paises. Una enfermedad respiratoria, descubierta
hace mas de 100 afios en Italia y transmitida por aves, podia extenderse por el mundo
civilizado afectando a humanos de modo indiscriminado. Ya entre diciembre de 2003 y
enero de 2004, un brote de dicha dolencia habia castigado con severidad algunas zonas
asiaticas y producido un numero indeterminado de muertes en poblaciones rurales. De
los 15 subtipos de virus conocidos en aves, éste poseia un caracter altamente contagioso,
facilitando la propagacion acelerada de la version hiperpatdégena. Las aves de corral
domésticas (en especial pollos y pavos) operaban como fuentes de transmision inicial y
las personas se encontraban en el eslabon final de la cadena de contagio. Ni la cuarentena
o el saneamiento en granjas ni el sacrificio masivo de aves pudieron limitar y acotar el
radio de accion del virus, que se globalizd con enorme rapidez, debido a la facilidad de
transmision y a su supervivencia, incluso a bajas temperaturas, a través de los circuitos
comerciales y de los intercambios mundiales de mercancias.[9]

Hasta fechas muy recientes, la gripe aviar no habia infectado mas que a aves o a
cerdos. El primer caso detectado en humanos es muy reciente, de 1997, cuando en Hong
Kong se reconocieron 18 casos, que dieron como resultado seis muertes. En 1999 hubo
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dos casos de HIN2 en Hong Kong; en 2003 se produjeron otros casos de contagio a
humanos nuevamente en Hong Kong (H5N1), Republica de Corea (H5N1) y los Paises
Bajos (H7N7), y en 2004 en Vietnam (H5N1). La cepa H5N1 es “especialmente
preocupante” para la Organizacion Mundial de la Salud (oms) por su velocidad de
mutacion, su capacidad para incorporar genes que infectan a otras especies animales y
por su patogenicidad. Las pandemias de gripe revelan una especie de retorno ciclico que
la epidemiologia desmenuza una y otra vez estadisticamente, incompetente ain para
proporcionar protocolos de anticipacion o prediccion fiables. Hemos llegado a unas cotas
tan importantes de control médico que sabemos incluso, con una alta probabilidad,
cuando enfermaremos, lo que, como veremos a continuacién, no garantiza una cura
accesible.

Dada la complejidad para elaborar en poco tiempo una vacuna[10] para humanos que
cubra todas las cepas existentes, la capacidad epidemioldgica de los sistemas de salud
frente a la infeccion gripal depende mucho no sdlo de medidas profilacticas o de
exterminio de focos de contagio, sino del desarrollo de firmacos adecuados. Unicamente
ciertos antivirales pueden hacer frente a la pandemia, disponiéndose en la actualidad de
un solo tipo de preparado eficiente: los inhibidores de la neuraminidasa (oseltamivir y
zanimivir). Todas las cepas examinadas por el momento han demostrado susceptibilidad
in vitro al oseltamivir, manifestando un efecto profilactico y de prevencion probado.

Y llegamos a nuestro objeto de estudio: el laboratorio de la multinacional[11]
Hoffmann-La Roche[12] es el unico productor del oseltamivir, al poseer, en exclusiva, su
patente, concedida en 1996 y que estara en vigor hasta 2016.[13] Su receta o codigo
quimico ha generado a la multinacional suiza una ingente cantidad de beneficios,
experimentando un incremento de 17% en sus ganancias en tres meses (innegablemente
derivado del aumento en las ventas de Tamiflu, que llegaron a 207 millones de ddlares en
el ultimo trimestre de 2005). Desde hace tiempo Roche venia experimentando un
aumento notable de sus ingresos debido a su division farmacéutica.[14] No obstante, la
multinacional asegura haber donado a la OMS tres millones de envases de Tamiflu para
una respuesta inmediata en caso de un brote pandémico de gripe aviar. Gesto altruista o
no, pocas veces una empresa se¢ ha sentido tan feliz ante una pandemia. La patente
suscita, ante la situacion dada, serias dudas y reacciones encontradas. Presupone el dejar
la “salud global” en manos privadas. La mejor arma frente a una pandemia de
proporciones internacionales dependeria de la capacidad productora y de las buenas o
malas intenciones (eleccion del precio, por ejemplo) de una multinacional. La propiedad
industrial obtenida por Roche y las reglas del comercio internacional derivadas de la omMcC
(Acuerdo sobre los Aspectos de los Derechos de Propiedad Intelectual relacionados con
el Comercio, ADPIC) amparan dicho escenario.

El 25 de octubre de 2005, alrededor de 30 paises industrializados reunidos en
Ottawa, Canadd, para discutir la coordinacion internacional contra la gripe aviar, fueron
incapaces de ponerse de acuerdo para “donar un porcentaje de medicamentos antivirales
a paises en vias de desarrollo” (EFE, 25 de octubre de 2005). Y ello por dos razones: la
primera es que la patente pertenece a una empresa y, dadas las politicas de juego
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vigentes, sélo ella puede decidir si la libera o no. En segundo lugar, cabe comentar que,
aunque numerosos Estados veian necesario (casi obligado) en este caso saltarse la actual
normativa en propiedad intelectual, no fueron mayoria ni consiguieron un consenso para
romper, temporal y coyunturalmente, la supremacia de la patente privada ante las
emergencias de los Estados-nacion. Son determinados paises los que encabezan esta
postura[15] que se muestra, de momento, imamovible. El senador estadunidense Charles
Schumer (democrata) presiono, por su parte, a Roche para forzar un acuerdo bilateral; la
multinacional aceptd compartir con varios fabricantes de genéricos estadunidenses
(Laboratorios Teva, Barr, Mylan y Ranbaxy) la produccion de Tamiflu, con el fin de
otorgarles licencias subsidiarias para fabricar el oseltamivir. Otros paises menos
afortunados en el arte de la negociacion amenazaron con romper el consenso mundial
patentista amparandose en algunos vericuetos legales.[16] A pesar de que, en apariencia,
la intencion de elaborar directivas conjuntas para armonizar la jurisdiccion es firme y
decidida, se acabd entonando el “salvese quien pueda”: los ministros de Salud de la
Union Europea, por su parte, decidieron trabajar en conjunto para dar respuesta a la
llegada de la gripe aviaria a su continente y, en cualquier caso, “cada Estado miembro
serd responsable de desarrollar sus propios planes y sus propios acopios de antivirales”,
establecid Markos Kyprianou, comisionado europeo para la salud.

Mientras el mundo rico resolvia casi individualmente sus problemas, el mundo menos
desarrollado o los paises menos pudientes lo veian de otra manera. En la Cumbre
Mundial sobre Gripe Aviar, convocada por la OMS en Ginebra (noviembre de 2005), se
reunieron 600 representantes provenientes de 100 paises. En ella, los representantes de
Vietnam, Tailandia, Laos, Indonesia y otras naciones afectadas, como Egipto y Kenia
(destino frecuente de aves migratorias), pidieron dinero y antivirales como el Tamiflu.
India, y es el caso extremo, anunci6 su desobediencia a las normas internacionales sobre
patentes (al ADPIC de la OMC) que, como pais miembro de la omMcC, habia firmado y
secundado.[17] El gobierno indio, por boca del secretario de Salud, Prasanna Kumar
Hota, estudi®é la posibilidad de invocar una ley especial que permitiera a sus
farmacéuticas copiar la patente del Tamiflu.

Uno de los hechos mas chocantes de este tema es la demostracion de una cierta
fragilidad en el sistema global de propiedad intelectual: aparentemente es un pilar sagrado
del mercado planetario y del esqueleto comercial y financiero mundial, aunque cae
fulminado ante situaciones especiales sin mucho miramiento. El caso del Tamiflu
muestra, con transparencia, el choque de reglas (sociales/sanitarias/asistenciales vs.
econOmicas/juridicas) cuya controversia saca a debate la relevancia de la salud humana
(como derecho fundamental) frente a las libertades individuales (como derechos
econdmicos), pero también la incapacidad para resolver de modo practico el tipo de
dilemas surgidos, que terminan por parcharse o solventarse solitariamente.

LA INDUSTRIA FARMACEUTICA: CRISIS Y SUPERVIVENCIA DEL MERCADO DE MEDICAMENTOS
A pesar de su no excepcionalidad, vale la pena tratar el ejemplo de la gripe aviar, ya que
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ejemplifica la posicion de centralidad actual de la propiedad intelectual y representa
paradigmaticamente el tipo de conflictos que genera. Pero, ademads, desvela tras de si
mutaciones estructurales ocurridas en las ultimas décadas. Una de ellas es el rumbo
tomado por lo que denominaremos la “industria farmacéutica”: el conjunto empresarial
especializado en el sector de medicamentos y salud. Un segmento econdomico que se ha
convertido, especialmente en Estados Unidos,[18] en la “joya de la corona capitalista”,
pues es de los mas rentables,[19] con margenes de ganancia bruta mayores incluso que
los de los bancos comerciales (Fortune, 17 de abril de 2000) y encumbrandola como
auténtico sector estratégico.

Seguimos, en este punto, la descripcion pormenorizada de Pignarre (2005), que
desvela los mecanismos internos y las estrategias de dicha industria a través de los
cambios historicos del siglo xX. Segln el citado autor, la industria farmacéutica ha pasado
a convertirse en una “economia de la mvencidn”, mediante una reorganizacion tras la
segunda Guerra Mundial que ha configurado su existencia de tal forma que debe
“inventar” ininterrumpida y aceleradamente nuevos farmacos para compensar costes.
Quimica y capital se dan la mano gracias a una dindmica propia en la que los costes de
investigacion y desarrollo se han disparado, pero los de fabricacion son casi inexistentes.
Inventar y encontrar lo nuevo crece en dificultad, mientras que llevar a cabo su sintesis
quimica y producirlo en masa supone apenas esfuerzo;[20] mds en concreto, parece
existir una cesura en torno a los afios 1970, en los que se produce un cambio radical en
los métodos de trabajo, invencion y comercializacion farmacéuticos. A partir de cierto
instante, los costes se dispararon, crecieron desorbitadamente y arruinaron la época
dorada de la farmacia comercial[21] (Pignarre, 2005: 26-29).

Las razones para esta inflexion son varias y Pignarre apunta algunas, pero parece
haber bastante mas detrds. Pignarre habla del cambio en las enfermedades (de las
puramente infecciosas a las degenerativas), de las exigencias éticas impuestas en los
“ensayos clinicos[22] (debido al impacto en la opinidon publica de casos como el de la
talidomida) que aumentaron mucho el promedio de ensayos y encarecieron el proceso,
[23] la cada vez mas dificultosa posibilidad de encontrar medicamentos blockbuster o
estrella (los best-seller de la farmacia), la aparicion amenazante de la “industria de los
genéricos” que se alimenta de aquellos que caen en el dominio publico[24] (tras los 20
afios de proteccion por patente), las grandes fusiones operadas a escalas internacionales
que obligan a las corporaciones multinacionales a un ritmo de beneficio cada vez mas
alto, etc. Disminucion de novedades y creciente esfuerzo financiero parecen ser el
diagndstico que la mayoria de autores datan en 1975[25] como punto de inflexion para la
inversion de una tendencia y la emergencia de otra.

El declive de la “gran farmacia” no esta ligado en exclusividad (como afirma
Pignarre) a un cambio de paradigma de investigacion y trabajo a causa de la desaparicion
casi total de enfermedades infecciosas en el Primer Mundo y los nuevos protocolos de
ensayos clinicos. También se ubica en el espacio cronoldgico de la crisis mundial a
principios de los afios setenta y la mutacion del aparato productivo mundial. La medicina,
ademas de tener que adaptarse a las nuevas enfermedades del envejecimiento, se vio
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obligada a ajustarse a un mercado mundial en recesion. Asi, la industria farmacéutica
entrd en una fase de “estancamiento e impotencia” (Pignarre, 2005: 43) frente al glorioso
periodo anterior (1935-1975). Desde entonces, los productores de medicinas han
buscado desesperadamente hacer valer sus ventajas comparativas y aumentar la
valorizacion de su quimica. La metodologia empleada ha sido variada.[26] Los ensayos
clinicos se convierten, entonces, en el mecanismo de regulacion interno de la industria y
hasta, incluso, en el corazén mismo del proceso de mnovacion.[27] La nueva maquina de
la invencion farmacéutica deja de lado las novedades radicales y empieza a lanzar
pequetias modificaciones. El transito de los estudios abiertos a los controlados, las
mutaciones en el proceso de financiacion y la burocratizacion, las nuevas enfermedades
“de la vejez”, los analistas financieros dentro de los laboratorios, las nuevas moléculas
excesivamente similares a lo ya conocido, los costos de los grandes grupos
farmacéuticos, las pequenas sociedades biotecnologicas, el vacilante papel de la genética,
etc., redibujan el mapa de la industria farmacéutica.[28]

La cadena causal es compleja, y no se trata de asumir que un simple cambio en la
metodologia de ensayos clinicos haya forzado la concentracion industrial para un mejor
movimiento de capitales.[29] Lo cierto es que la influencia existe, aunque la
desaceleracion en el ritmo de descubrimientos venga modulada también por otros
factores. El centro de gravedad de la industria farmacéutica se ha desplazado, entre otras
cosas, por la aparicion de los genéricos, una especie de dominio publico[30] de remedios
donde caen irremisiblemente los farmacos cuyas patentes expiran. Finalmente, las
economias de escala (o las spin-offs)[31] no han sido las Unicas estrategias econdémicas
de la industria farmacéutica. De hecho, no han constituido las salidas favoritas para
transformar descubrimientos quimico-biologicos en inventos técnicos beneficiosos. Las
patentes se han convertido en la opcion elegida (Busfield, 2006: 298). La renovacion del
ciclo de obtencidon de medicamentos, ademas de establecer una nueva “farmacologia
racional” (Pignarre, 2005: 95) (estrategia llave-cerradura, drug design, abandono del
screening, etc.), de desarrollar la bioinformdatica e mmpulsar la genética como ultimo
recurso, ha terminado recalando en el patentismo. Alargar la duracion de la exclusividad
de las patentes no esta claro que garantice las condiciones de nnovacion (en una
direccion u otra), pero es notorio y evidente que avala y promete ganancias monetarias
en una fase de estancamiento. Las empresas lamentan el tiempo “tan escaso” durante el
cual tales protecciones monopolisticas actiian, algo en lo que no se habia apenas
reparado hasta fechas muy recientes (un par de décadas a lo sumo). La cuestion tacita es
que ese periodo es escaso, en relacion con el ritmo de invenciones, no como cantidad
temporal abstracta, sino condicionada por la ralentizacion del ciclo de produccion de
novedades farmacéuticas.[32] En otros términos: “La batalla por las patentes alcanza
toda su importancia a partir de 1975, cuando la innovacion se encuentra en pleno
retroceso. Durante el periodo de la revolucion terapéutica el ritmo acelerado de los
progresos médicos hacia mucho menos indispensable el principio de monopolio. En la
actualidad es una cuestion de supervivencia para los grandes laboratorios mundiales”
(Pignarre, 2005: 127; las cursivas son mias).
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Llegados a este punto, hay que dejar claro que las patentes no son s6lo una férmula
juridica del derecho comercial, sino que han funcionado en dos dmbitos esenciales dentro
del mundo de la salud: i) por un lado, organizan la investigacion clinica (orientan los
programas, exigen la existencia de un aparato legal fuerte, se indagan moléculas no
protegidas y se desechan las patentadas, etc.), ii) por otro lado, crean un tipo especial de
mercado de medicinas (fijan reglas de competencia entre empresas, adscriben
responsabilidades, condicionan las fechas de entrada de farmacos en el mercado, fuerzan
la rapidez a la hora de registrar novedades, etc.). Es decir, no son unicamente una
respuesta contingente a la crisis del mundo de la farmacia industrial, sino que su adopcién
masiva retoca y estructura de manera diferente como se van a producir, consumir y
hacer circular los medicamentos. Es ahi donde las polémicas por las patentes
farmacéuticas comienzan a cobrar un sentido real.

ELEMENTOS PARA UNA INTERPRETACION DE LOS CONFLICTOS DE PROPIEDAD INTELECTUAL: EL
INTERES PUBLICO VS. EL PRIVILEGIO PRIVADO

El objetivo fundamental de los ADPIC[33] es la promocion de la innovacion por medio de
incentivos comerciales Los diversos vinculos con el objeto de los derechos humanos —la
promocion de la salud publica, la nutricién, el medio ambiente y el desarrollo— suelen
expresarse como excepciones a la norma, mas que como principios rectores en si

mismos y estan subordinados a las disposiciones del acuerdo.

ADPIC, punto 22; las cursivas son mias.

Asi, pues, este escenario emergente, en el que el conocimiento y la ciencia o la tecnologia
se sitilan en nuevas lineas historicas, genera conflictos irremediables en torno a la
propiedad de los mismos, su valorizacion, su explotacion, su gestion, su circulacion, su
administracion, etc. Alrededor de estos dilemas sobrevuelan viejos conceptos de las
teorias sociales: incentivos, monopolios, eficiencia, propiedad, bienes privados, justicia,
bienestar, dominio publico, etc. En esencia, los conflictos pueden ser entendidos o
abordados desde un modelo muy simple, aquel que opone el “valor social” al “valor
comercial” de determinados objetos o los derechos universales[34] a los derechos
econdmicos individuales, por no salirnos de las terminologias clasicas. Siempre
representados como enfrentados, en ciertos momentos, intereses individuales e intereses
colectivos chocan y se muestran inversamente proporcionales, apareciendo en casos
concretos como una pugna entre industria y ciudadanos. En la proximidad de estos
puntos calientes, valor de uso y valor de cambio se vuelven antitéticos; no casan, sino
que se enfrentan.

Por ello predomina, en el imaginario moderno y en los textos legales més recientes, la
nocion contractualista y pactaria de los derechos de propiedad intelectual (Rosenberg,
2004: 82), aquella que intenta nivelar o conciliar lo publico y lo privado, la opcion
propietaria (incentivo y recompensa al creador/inventor) con el beneficio social, la

93



recompensa individual con el bienestar comunitario. Para la nueva filosofia de la
propiedad intelectual no se trataria, entonces, de una acumulacion ilimitada de
propiedades inmateriales, sino de equilibrar la distribucion de activos informacionales y
cognitivos entre la gama extensa de necesidades percibidas.[35] Desde el punto de vista
de la economia politica moderna, no estamos sino resolviendo, en un terreno intelectual,
un viejo problema de “bienes publicos”. Visto asi, una patente es un simple mecanismo
legal de asignacion de recursos,[36] un dispositivo que reparte, con animo equitativo,
ciertos bienes intelectuales (la férmula de un farmaco, por ejemplo) entre agentes y
grupos sociales.[37] El problema radica en que se hace bajo ciertos parametros
econdmicos que, en contextos especiales, incompatibilizan una solucion completa y
sencilla.

En consecuencia, todos los antagonismos relatados pueden enmarcarse en un
esquema escueto pero demoledor: el enfrentamiento entre los privilegios o derechos
privados, y las necesidades publicas o colectivas. El encuentro tenso y friccionado entre
el optimo social y la optimalidad econémica (Watt, 2000: 111-113) deriva del choque
entre el principio incuestionable (en el mundo moderno) de la propiedad privada frente a
los principios incuestionables (o valores) del saber como recurso social, la asistencia
sanitaria como derecho fundamental o del material biologico como elemento
naturalmente compartido (patrimonio de la humanidad). Lo que pone de relieve las
asimetrias existentes entre el lado econdémico del mundo y su reverso social, entre lo
privado y lo publico como categorias dinamicas. Por eso, hablar hoy en dia de propiedad
intelectual o de financiacion de la investigacion cientifico-tecnologica supone,
retrotrayéndonos a los clasicos, hablar del “control social de los medios de produccion”
(Commoner, 1998: 23).

Desde ese punto de vista, la propiedad intelectual ha sido dibujada socialmente como
un pacto o un esquema de reciprocidad (rewards for innovation), un intercambio entre el
presente individual (el inventor/creador que amortiza sus gastos de investigacion y
desarrollo) y el futuro social (la sociedad beneficiaria de los productos nuevos y Ttiles).
[38] Pocas veces se ha analizado el cardcter ticito y temporal de dicha coleccion de
convenciones legales. Su formula de temporalidad oscila entre el corto plazo de la
remuneracion recompensatoria (beneficio privado) y el largo plazo de la devolucion final
(progreso colectivo). Ese canje de lo inmediato privado por lo pendiente publico implica
un calculo que incluye diferentes generaciones (las venideras, que se beneficiaran, y las
presentes, que se sacrifican). Por otro lado, la estructura con la que aparecen estos
conflictos, en general, sigue un esquema relativamente similar. A un lado se sitian las
empresas farmacéuticas que defienden los derechos economicos (propiedad y
recompensa) de los investigadores. Al otro, instituciones y grupos ciudadanos o
ecologistas que destacan el papel publico y colectivo del avance cientifico y la necesidad
de considerar la salud publica un bien publico al margen del mercado. A su alrededor, un
conjunto de posiciones intermedias variables y un abanico de discursos complejo.

Ejecutaremos una operacion de reduccion y simplificacion metodologica de dichos
debates, con la intencion epistemologica de resaltar puntos que se consideran
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significativos y relevantes; ciertas regularidades discursivas de mayor interés para los
objetivos de este capitulo. Motivados por una comodidad y utilidad analitica proponemos
un mapa de argumentaciones. Mas alld de un andlisis estructural o profundo (inabarcable
y enredado, en este caso), ordenamos el contenido de enunciaciones y argumentos en
dos bloques, segin el tipo de razonamiento esgrimido. En concreto, agruparemos las
posturas y posiciones discursivas en un cuadro de doble entrada (a favor/en contra y
argumentos pragmaticos/argumentos axiologicos) que exponemos a continuacion (cuadro
VI.1), no sin antes sefialar que la forma mas frecuente en la que se encuentran estas
controversias suele enfrentar posturas pro propiedad intelectual utilitaristas (discurso
economico de los incentivos y la financiacion de la investigacion técnica) ante posturas
anti propiedad intelectual deontologistas o principialistas (discurso social/ecologico de los
derechos universales). Es decir, la asistencia sanitaria como una exigencia de justicia
social[39] (la proteccion de la salud de la poblacidon como politica primaria) contra la
utilidad de la proteccion juridica en tanto acicate y método de financiacion, y
estimulacion de la esfera investigadora.

REFLEXIONES FINALES Y CONCLUSIONES: PACIENTES CONTRA PATENTES

Los conflictos asociados a las patentes (monopolios temporales sobre invenciones utiles)
y, mas en concreto, a las patentes farmacéuticas pueden ser interpretados como
fendmenos derivados de un régimen propietario sobre supuestos ‘“bienes publicos” o
productos de la tecnociencia (el medicamento o el acceso a una cura digna). Por un lado,
el marco normativo supraestatal resguarda indiscutiblemente a las multinacionales
farmacéuticas para rentabilizar y compensar sus inversiones e investigaciones; por otro,
un clima de opinidn muy extendido apunta la excepcionalidad del momento o del objeto y
esgrime la necesidad urgente de distribuir y difundir masivamente farmacos (o
componentes biologicos), mdas alld de limitaciones comerciales o filtros legales. Un
escenario que enfrenta a enfermos y sociedad contra derechos econdomicos de empresas,
a “pacientes contra patentes” en tanto la salud se percibe como un problema publico o un
“bien primario” (asi lo han destacado desde oOpticas muy diversas autores como M.
Walzer, A. Sen o N. Daniels). Nos atrevemos a asegurar, entonces, que hablamos de un
conflicto entre reglas: una regla juridico-econdémica y una regla sanitaria o social; una
pauta fundamental del mercado farmacéutico (econdmicamente util) y una conviccidn
extendida que impele a cooperar desinteresadamente en materia de salud publica
(exigencia ética). Incluso se puede formular como la pugna entre el derecho mercantil
globalizado frente al derecho al tratamiento médico como bien comun (la medicina como
derecho fundamental o como patrimonio de la humanidad).

CUADRO VI.1. Discursos pro y anti propiedad intelectual (PI)
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Argumentos deontologicos
(valores o principios

Argumentos pragmadticos o
utilitaristas (razones técnicas)”

Pro p1

Antipr

Derechos econdmicos naturales: la
propiedad privada es un derecho fun-
damental incuestionable derivado del

trabajo creador o de invencion.

Iusnaturalismo  (John

Locke) o romanticismo del autor/

Ejemplo:
inventor.

Eslogan: “Premio a la creatividad”

Dominie publico (lo comun): la
Pl choca con unas convenciones o
valores sociales que deben preva-
lecer.

Esloganes: publico, comun y com-
partido, derechos fundamentales y
bienes primarios (excepcion cultural,

biolégica y cientifica).

Incentivos: la PI es el mejor metodo
para fomentar/estimular la innova-

cion.
Competencia global.

Ejemplo: Schumpeter y la economia
de la innovacion.

Eslogan: “Combustible del ingenic”

Ineficiencia de los monopolios: la pr
dificulta la extension de las redes de
creacién e invencion naturales, supo-
niendo un obsticulo a lo que preten-
de ayudar. Paradigma de la innova-

clon.

Esloganes: Peligros, ineficiencias y

externalidades.

 Tustificaciones deontolégicas o principialistas: En ellas existe una conviccidn fundamental que condiciona

¥ explica por si misma la postura o decision tornada. El peso argumentativo recae en consideraciones a priori
sobre valores sustanciales que predeterminan la posicion. Este tipo de modalidades retéricas suelen apelar a
abjetos sociales con una connotacion fuerte o a categorfas que remiten a elementos incuestionables. Mos indi-
cam, en conseciencia, las formas sociales naturalizadas v asumidas que fundan ideclogias o corrientes de opi-
nidn. Un ejemplo clisico seria la defensa de la propiedad privada, en tanto derecho natural individual, o la
proteccicn de la naturaleza v la vida humana, en tanto objetos sagrados.

® Justificaciones pragméticas, consecuencialistas o utilitaristas: En este caso no se trata de una cuestion de
principios o valores, sino de la importancia atribuida a las consecuencias producidas y a los resultados conse-
guidos. La postura del sujeto que las enuncia tiene que ver no con leyes atemporales o contratos sociales como
con un supuesto empirismo o elogio de la eficacia (algo se protege, promueve o propugna porque funciona).
Un gjemnplo reiterado es el amparo recibido por determinadas medidas en cuanto tienen un resultado econd-
mico dptimeo: debemos favorecer los mecanismos sociales que tengan resultados positivos sin detenernos a
considerar los fundamentos.

Las voces criticas formulan cuestionamientos directos al sistema de proteccion de
medicamentos: el pago de un canon por propiedad intelectual en farmacos deberia tener
limites o buscar otro tipo de recompensa[40] (Pogge, 2005). Estas controversias indican
los limites morales al mercado y apuntan la existencia de objetos singulares cuyas
politicas de acceso deben ser especiales o excepcionales. Las diferentes crisis pandémicas
(la de la gripe aviar) o graves enfermedades infecciosas (el ViH) indican que parece existir
un umbral a partir del cual las reglas de propiedad intelectual dejan de funcionar y
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pueden ser sorteadas. Eso demuestra el cardcter conflictivo y controvertido de las
mismas que, a juzgar por lo visto, estan vinculadas con bienes especiales de primera
necesidad para la poblacién. Son lo que la filosofa de Stanford Margaret Radin (1996)
llama “mercancias en disputa” (contested commodities) en referencia a bebés
(adopciones), partes del cuerpo humano (donaciones) o similares, cuya “inalienalidad”
los coloca en un lugar distinto. El trato mercantilista de bienes publicos (o commons),
como la salud, constituye, cuando menos, un nudo tedrico y practico de dificil desenlace.
La balanza entre los derechos de propiedad intelectual y la salud publica[41] (con el
derecho a su libre acceso), segun se bandee o tambalee hacia un lado u otro, proporciona
casos de estudio relevantes. Por primera vez en la historia somos capaces de prever con
suficiente antelacion la globalizacion de una enfermedad, pero podemos vivir maniatados
para proveernos de farmacos que la contrarresten, debido a las normativas
internacionales del capitalismo mundializado.

En realidad, los conflictos estan causados por la posicion central historica que
adquiere la propiedad intelectual en el mercado farmacéutico.[42] Tras una €época de oro
de la farmacia comercial (después de la segunda Guerra Mundial), estamos ante un ciclo
econdmico recesivo en donde ya no se “inventan” grandes novedades, la ética (y la
legislacion) de los ensayos clinicos frena en seco la expansion de los laboratorios, los
genéricos acechan amenazadores y no se encuentran grandes remedios para las nuevas
dolencias degenerativas. Las patentes son, inexorablemente, una “cuestion de
supervivencia” para las abultadas carteras de los “mastodontes” financieros que operan
en el mercado de medicamentos (Chaqués Bonafont, 2002: 168-174, y Busfield, 2006:
302). La tnica manera de reducir costes e incrementar beneficios ante un ciclo de
innovaciones restringido y menguante es imponer un régimen endurecido sobre los
farmacos en contextos de competitividad global.

Finalmente, conviene recordar que el acceso universal a los medicamentos para tratar
enfermedades graves y el suministro regular de farmacos asequibles son debates
esenciales en la bioética moderna. Las decisiones tomadas por las oficinas de patentes y
por ciertas multinacionales constituyen una cuestion de supervivencia para muchas
personas. Como algunos han llegado a expresar no sin cierto dramatismo o
espectacularidad, en ocasiones hay que elegir entre “la patente o la vida”.
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[1] El término “propiedad intelectual” tiene un origen relativamente reciente; su uso mas antiguo conocido se
encuentra en el titulo del United Nations’ World Intellectual Property Organization, por primera vez reunida en
1967 (citado en Vaidhyanathan, 2001: 11-12). Abordaremos mediante este término dos aspectos (la propiedad
intelectual y la propiedad industrial) que sélo se distinguen en la literatura espafiola, mientras que la anglosajona
engloba en uno solo (intellectual property) a ambas. Nos guiamos, pues, por la versidn mas internacional y bajo
propiedad intelectual designaremos todas las formas de proteccion juridica de bienes intelectuales (copyrights,
patentes, trademarks, etcétera), tanto artisticas como culturales, cientificas o técnicas.

[2] Lo que protege una patente es pura y simplemente “una idea”, sin que exista necesariamente una “forma
sensible”, como en el caso de las obras de ingenio o artisticas. El requisito crucial es que esa idea pueda tener una
materializacion econdmica mediante un determinado “producto industrial”. Esta categoria cubre, por tanto, ideas
novedosas o que supongan un avance en la técnica o una ventaja comparativa. Las caracteristicas que tienen una
aportacion o invencion, para poder ser protegidas mediante patentes, son: novedad u originalidad, actividad
inventiva (no obvia) y utilidad o aplicacién industrial.

[3] Desde una época muy temprana se habla de “cartas patente” (litterae patents), las cuales se emitieron por
primera vez en Europa en el siglo vi. Los monarcas otorgaban células reales y cartas por el descubrimiento y la
conquista de tierras extranjeras en su nombre (Shiva, 2003: 17 y 18); una forma primitiva de patentes que
funcionaba no como “premio a la invencién”, sino como reconocimiento de colonizacion y propiedad (“patentes
de conquista”). Su protagonismo, sin embargo, arranca mas tarde, momento en el que se asocia el
aprovechamiento de ideas técnicas con secreto y monopolio en pleno expansionismo comercial europeo (Attali,
1989: 233, y Cardwell, 1996: 113).

[4] El caso del VIH es muy llamativo, dado que se trata de tratamientos tan costosos que han convertido la
enfermedad en algo mortal en algunos lugares y en una enfermedad casi cronica en otros. Las disputas en torno a
los medicamentos anti-VIH llevan una cruenta trayectoria de afios (Borrell y Watal, 2002; Elbe, 2006, y Shiva,
2003).

[5] “La insulina humana, la primera sustancia producida mediante manipulacion genética [...] Genentech la
desarrolld, y tras ello firmé un acuerdo con Eli Lilly, poseedora de un monopolio sobre 85% de la insulina
proveniente del cerdo, proporcionandole a Lilly derechos exclusivos sobre la produccion de la insulina humana en
los Estados Unidos” (Commoner, 1998: 27).

[6] Téngase en cuenta, en esa misma linea, los multiples obstaculos que encontré el profesor Patarroyo para
poder ceder a la OMS la exclusividad de los derechos de sus vacunas contra la malaria. Genentech interpuso una
seriec de recursos que bloquearon y dilataron el proceso durante varios afios y lanzo algunas campafias para
desacreditar la fiabilidad cientifica del equipo de Patarroyo (Commoner, 1998: 30 n3).

[7] La solucion temporal y precaria ha sido desarrollar genéricos (Law, 2006), productos quimicos de libre
reproduccion y preparacion, ajenos a la propiedad de algin grupo farmacéutico y a las marcas. Los genéricos se
distribuyen a mas bajo coste, siempre y cuando una patente no lo prohiba.

[8] Causada por cepas A del virus de la gripe. Nota de la OMS del 15 de enero de 2004:
http://www.who.int/csr/don/2004_01 15/es/

[9] Mucho mas eficaces que las aves migratorias, cuyas posibilidades para poder volar y contagiar son
dudosas. Por otro lado, los virus de la gripe son capaces de mutar genéticamente a mucha velocidad,
experimentando cambios antigénicos frecuentes, lo que exige introducir ajustes en la composicion de las vacunas

cada afio. Es decir, todos los ingredientes para que las pandemias sean especialmente mortiferas: larga duracion y
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evolucion incontrolable.

[10] “Se necesitan al menos cuatro meses para producir en cantidades importantes una nueva vacuna que
confiera proteccion contra un nuevo subtipo del virus” (OMS, 15 de enero de 2004).

[11] Perteneciente al nucleo de las grandes familias farmacéuticas, lo que se conoce como Big Pharma
(Rosenberg, 2004: 78).

[12] Su sede oficial esta en Basilea (Suiza). Véase http://www.roche.com

[13] Véase la base de datos de patentes Espacenet: http://es.espacenet.com. La trayectoria de dicha propiedad
es algo mas enrevesada y laberintica porque fue comprada por Roche a una compaiiia llamada Gilead Sciences,
que nombro chairman al mismisimo Donald Rumsfeld (ex secretario de Defensa de Estados Unidos) desde 1997
hasta 2001, afio en que se uni6 al equipo del presidente George W. Bush.

[14] “Fuerte crecimiento sostenido de 22% [...] Claro aumento otra vez de las ventas de Tamiflu por los
pedidos ante una posible pandemia de gripe” (nota informativa de Roche Espafia del 19 de octubre de 2005):
http://www.roche.es/noticias/05/oct19_05.htm. Segin informa la propia compaifiia, las ventas mundiales de
Tamiflu se elevaron a 859 millones de francos durante 2005.

[15] En este caso parece que la misma anfitriona (Canadd) y Estados Unidos. Su contrapropuesta fue el
compromiso de que entre ocho y 10 paises con capacidad para producir medicamentos antivirales firmaran un
acuerdo que garantizara el suministro en todas las zonas geograficas en que fueran necesarios.

[16] La Administracién de Alimentos y Drogas de Corea, por ejemplo, manifestd su proposito de producir una
version genérica del oseltamivir sin requerir aprobacion de Roche, ya que las leyes internacionales de patentes
establecen que cuando el producto es necesario para prevenir una crisis extrema, no se requiere el consentimiento
del poseedor de la patente. En la cumbre de la OMC, en noviembre de 2001, que tuvo lugar en Doha (Qatar), se
elabor6 una  famosa  declaracion  oficial (puede  consultarse el texto  completo en
http://www.wto.org/spanish/thewto_s/minist_s/min01_s/mindecl s.htm), firmada por 142 paises, que hacia una
clara y premonitoria referencia a este tipo de conflictos, reconociendo cierto margen de autonomia nacional a la
hora de aplicar las regulaciones del comercio internacional (incluyendo las normativas sobre propiedad
intelectual). Finalmente, otro paso dado en 2003 permiti6 a los gobiernos adheridos a las normativas de la OMC
poder ignorar patentes concretas durante crisis nacionales de salud.

[17] “Muchos paises, como India, han elaborado sistemas de patentes soberanos que excluyen la posibilidad de
patentar medicamentos y alimentos con el fin de evitar que ‘se obtengan beneficios de la vida y de la muerte’ «
(Shiva, 2003: 87).

[18] Desde hace unos aflos, cerca de 60% de las patentes en este ambito son estadunidenses, y 20% europeas
(Pignarre, 2005: 20). En Estados Unidos cuentan con uno de los grupos de presion mas potentes: la
Pharmaceutical Research and Manufacturers Association (Pharma).

[19] La farmacéutica es una nueva industria global dominada por compafias multinacionales cuyas ventas en
2003 llegaban a 466 billones de ddlares, mas que el PIB de muchos paises desarrollados (Busfield, 2006: 297).

[20] “Todo el esfuerzo recae, pues, sobre la invencién y sobre la proteccion juridica de esa invencion’
(Pignarre, 2005: 25).

[21] A finales de 2002, un estudio titulado “Pharma 2010 y realizado por IBM Business Consulting Services
alertaba también de la ralentizacion del crecimiento y del futuro declinante del sector. En otro conocido informe

>

de los think tanks de la industria farmacéutica, uno del grupo McKinsey, se muestra que la media de nuevos
medicamentos puestos en el mercado ha caido con claridad en los Gltimos tiempos.

[22] “Procedimientos estandarizados para evaluar la eficacia y los efectos secundarios de un medicamento o
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candidato a medicamento” (Pignarre, 2005: 27).

[23] De la década de 1970 a la de 1990, se calcula que el nimero medio de ensayos para cada candidato a
medicamento se ha duplicado (Pignarre, 2005: 28).

[24] En Estados Unidos, en 20 afios, los genéricos han pasado a ser de 20 a 50% del mercado total. De los 20
medicamentos mas vendidos en Francia, 19 son “generalizables” (Pignarre, 2005: 31 y 32).

[25] Un editorial de la prestigiosa Nature asi lo aseguraba en 1980 (“A dearth of new drugs”, Nature, 283, p.
609).

[26] Por ejemplo, en Estados Unidos y bajo cierta presion del “lobby” farmacéutico, en 1997 se vota la
Modernisaton Act, que permite acortar los plazos de examen de las moléculas candidatas a medicamento. En
Francia, en 2002, se intent6 algo similar (Pignarrre, 2005: 52).

[27] “Un medicamento no es nada sin los ensayos clinicos que presiden su nacimiento y que lo acompafiaran
durante toda su vida” (Pignarre, 2005: 63).

[28] Seglin palabras de los mismos afectados (Hoffmann-La Roche): “En resumen, la industria farmacéutica
esta remplazando su antigua organizacién de la investigaciébn por un aparato técnico capaz de hacer andlisis,
experiencias sobre animales, sintesis quimicas, pero que es totalmente incapaz de desarrollar nuevas ideas o
conceptos. Las organizaciones de investigacion de los grandes laboratorios farmacéuticos no se administran ya a
si mismas. Estan dirigidas por juristas, financieros, vendedores y gerentes comerciales que no pueden imaginar
un futuro sino como la sucesion lineal de los desarrollos en curso [...] La industria farmacéutica ha creado
condiciones que eliminan la creatividad, la originalidad y la libertad pero que favorecen el consenso, la imitacion,
la sumision y el espiritu repetitivo” (Drews, 1998: 221).

[29] Es la hipotesis de Pignarre, que concentra todo el poder explicativo en los tipos de ensayos: “Propongo,
pues, la hipotesis de que el método de ensayos clinicos, impuesto a principios de la década de 1970 para
disciplinar los multiples inventos de los quimicos y convertirse en el eje de funcionamiento de los laboratorios
farmacéuticos, matd también la gallina de los huevos de oro cuando comenzé a aplicarse con todo su rigor”
(Pignarre, 2005: 75).

[30] Espacio que incluye el conjunto de bienes y derechos de titularidad publica no poseidos de forma
privativa. Un ejemplo es el dominio publico consistente en el espacio radioeléctrico, el demanio minero, las aguas
terrestres, las aguas continentales. Son los elementos no protegidos de trabajos protegidos o trabajos no
protegidos por las leyes de propiedad intelectual (Boyle, 2003a: 61). Definiciones mdas técnicas pueden
encontrarse en los trabajos de Lipman y Benkler (2006) o en Holtgrewe (2005: 41).

[31] Pequefias sociedades creadas desde cero para desarrollar programas muy concretos o lineas de
investigacion particulares de manera independiente, pero dependientes de grandes grupos (un “toyotismo
farmacéutico”). Ocurre con frecuencia en el sector biotecnologico, donde las pequeiias empresas acaban
vendiendo sus patentes a las grandes.

[32] De hecho, en Suiza, hasta 1978 no existid reglamentacion sobre propiedad intelectual relacionada con
medicamentos y, en Francia, los medicamentos se hacen patentables en el mitico 1968 (Pignarre, 2005: 123). En
otros paises también fue una normativa bastante tardia, lo cual no impidi6 construir una industria fuerte.

[33] Acuerdo de la OMC sobre los Aspectos de los Derechos de Propiedad Intelectual relacionados con el
Comercio (cuyas siglas en inglés son TRIPS: Trade-Related aspects of Intellectual Property Rights). Son los
acuerdos que regulan todos estos aspectos y, tal y como sostiene esta cita, interpretan la salud y ciertos derechos
fundamentales como excepciones a la norma. Véase: http://www.wto.org/spanish/tratop_s/trips_s/trips_s.htm

[34] Hay quien puede llegar a considerar que la asistencia sanitaria o la salud como servicio son un “derecho
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colectivo”, al estilo en que utiliza este término Kymlicka (2006). Como es un concepto controvertido y no
consensuado no lo utilizaremos aqui.

[35] Este intento de balanceo o equilibrismo en el alambre se vuelve, incluso, mas conflictivo y politico en
tanto estamos tratando no con bienes de lujo sino de extrema necesidad (medicamentos) o cuyas categorias
morales son fuertes (Parsi, 2002: 45).

[36] “La propiedad intelectual es un dispositivo legal para evitar el problema de los ‘bienes publicos’, es decir,
el problema de proveer incentivos adecuados para producir bienes que no son rivales ni exclusivos” (Boyle, 2003:
17).

[37] Este tipo de procesos o modalidades sociales de interaccion es lo que Elster denomina “justicia local”
(1994), que al fin y al cabo no constituye sino una modelizacion analitica tipica de los enfoques
microecondmicos. No obstante, interesa su lectura porque trata, por ejemplo, de distribuciones de bienes escasos
infinitamente divisibles como el agua (ibid.: 35). Aplicado a nuestro caso, podriamos enfrentar los siguientes
elementos: derecho individual (propiedad privada y ventaja econdmica) vs. necesidad social (uso del
conocimiento) y derecho individual (acceso al saber o a los medicamentos) vs. necesidad social (innovacion
economica).

[38] “Una patente es un intercambio. El descubridor hace publica la idea para que cualquiera mejore su
eficiencia productiva y asi reduce los recursos destinados a duplicar ideas secretas, cancelando el espionaje
industrial y ahorrandose dinero para hacer secreta la idea. A cambio, al innovador se le conceden derechos
exclusivos para vender su idea durante cierto tiempo, al cabo del cual cualquiera puede usarla sin pagar”
(Rosenberg, 2004: 82). Lo mismo opina la OMC en
http://www.wto.org/english/tratop _e/trips_e/factsheet pharm00_e.htm

[39] Cabe sefialar que ciertos autores se han negado a reconocer que exista un derecho moral a la “asistencia
sanitaria”, entre los que se encuentra, por ejemplo, Engelhardt (1995).

[40] Destaca, en este sentido, el neorawlsiano Thomas Pogge, quien ha propuesto un nuevo esquema de
recompensa para las innovaciones farmacéuticas (la patente Pogge) en funcion del impacto real del farmaco en la
salud publica (un beneficio dependiente de la cantidad de bien publico que se consiga crear).

[41] Cuando hablamos de lo publico, también hacemos referencia a los fondos utilizados para investigar: “El
92% de los medicamentos contra el cancer descubiertos entre 1955 y 1992 se desarrollaron con fondos del
gobierno estadunidense, pero las patentes de los medicamentos contra el cancer pertenecen a las multinacionales”
(Shiva, 2003: 33). E, incluso, a la “bioprospeccion” (busqueda de sustancias tradicionales de ciertas zonas
remotas que puedan ayudar a generar nuevos farmacos y sean patentadas) de algunas farmacéuticas en paises en
desarrollo, tildado por algunos como “robar de la farmacia de los pobres” (Shiva, 2003: 55).

[42] Las investigaciones sobre la regulacion farmacéutica son bastante escasas: una aplicacion del modelo
latouriano de sociologia de la ciencia a la misma puede verse en Busfield (2006), el caso de la regulacion del
sector en Abraham (1995) y Abraham y Lewis (2000), y algunos estudios sobre controversias en torno a

medicamentos en Bury y Gabe (1996).
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VIL. LA PRACTICA MEDICA Y LA INDUSTRIA FARMACEUTICA

SAMUEL PONCE DE LEON R.

Cuando una gran profesion y las fuerzas del capitalismo interactian, el resultado

frecuentemente es tragico.

DAVID BLUMENTHAL

LAETICADE LOS NEGOCIOS

La estrecha relacion que existe entre las compaiias farmacéuticas, los médicos y los
pacientes es y seguird siendo intrincada, profunda y permanentemente contradictoria. En
principio los objetivos de la medicina y los de la industria son divergentes, sin embargo,
su objeto de atencion central es el mismo, los enfermos. Conviene puntualizar esta
diferencia de intereses. Es importante destacar que en esta relacion el paciente es quien
lleva los riesgos y los costos, y el médico debe ser el guardidn de los intereses del
paciente.

Para la medicina y los médicos el cuidado de los enfermos es el objetivo central y
ultimo. Pero, como bien sefala Alberto Lifshitz, la medicina es un universo, es ciencia,
es servicio, es idea filosofica, oficio que se vale de la intuicion y el azar, es empleo,
negocio, apostolado y destino (1). Asi, entonces, cada médico define coémo desarrolla
personalmente su practica profesional y es responsable de las relaciones comerciales que
establece y los limites que impone.

En el caso de la industria farmacéutica (IF) (aqui me refiero esencialmente a aquella
industria que desarrolla investigacion y tecnologia), si bien el interés es obtener los
mejores productos terapéuticos, €stos se desarrollan y existen para lograr una ganancia
econdmica. Mientras mas efectivos resulten estos productos farmacéuticos, mas utiles
seran para los pacientes y, por tanto, mas frecuentemente prescritos y, en consecuencia,
vendidos.

Si lo anterior es cierto, debe quedar claro que teniendo objetivos diferentes, tienen
también a la enfermedad como objeto de atencidn compartida, por tanto deben ambos, la
industria y los médicos, mantener sus actividades en un cauce moral bien definido.

Que el tema ética y negocios sea mencionado con creciente frecuencia no es
consecuencia del azar, sino del evidente conflicto moral que ocurre permanentemente en
todos los ambitos en nuestras sociedades. En el caso del cuidado médico, ante el
sufrimiento humano y la existencia de tratamientos con frecuencia espectaculares, es en
principio injusto que €stos resulten inaccesibles para la mayoria de la poblacion, ante lo
elevado de los precios que a su vez resultan en ganancias muy elevadas para la industria.
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Esta situacion ira cada vez mas cuesta arriba, en tanto los recientes desarrollos
farmacéuticos son cada vez mas dificiles de producir, de conservar y de asegurar, como
sucede con los nuevos productos bioldgicos (anticuerpos monoclonales, citocinas,
factores celulares, proteinas sintéticas, etc.) y, por ende, su precio es cada vez mas
elevado.

Asi las cosas, en concreto, la sociedad y los médicos se preguntan si acaso es
moralmente correcto que la IF obtenga tan amplios margenes de ganancias, cuando las
mayorias no tienen acceso a los desarrollos terapéuticos. Esta es una inquietud creciente
a nivel mundial. Por si esto fuera poco, ademas, actualmente son bien conocidos y
ventilados los ejemplos de malas practicas de comunicacion y promocion de los
productos farmacéuticos. Los sesgos en el disefio e interpretacion de los estudios de
investigacion, las publicaciones selectivas de solo aquello que favorece a la industria, los
sobornos encubiertos para los ‘“recetadores” de alto desempefio, los programas de
educacion continua orientados a productos seleccionados por interés comercial, y otras
practicas, que en esencia se ocultan con el camuflaje de representantes cientificos
(médicos renombrados) y que, encubiertos por apariencias académicas, propiamente
“mercadean” un producto ante un publico que desconoce las relaciones comerciales del
conferencista.

INDUSTRIA FARMACEUTICA: RESPONSABILIDADES Y COMPROMISOS

La IF funciona con una responsabilidad primaria para con sus accionistas. De acuerdo
con la ética capitalista, su responsabilidad fundamental es responder con ganancias a los
individuos que invierten su dinero en acciones de la compaiia (2). A su vez, son estas
inversiones las que permiten que las compaiias dispongan de presupuestos para
desarrollo e investigacion. De esta forma, el sistema funciona mejor en relacion directa
con el valor de las acciones. Mientras mayor sea la ganancia, mayor es la inversion en
desarrollo e investigacion, lo que resulta generalmente en nuevos y mejores tratamientos.

Actualmente, la 1IF es uno de los sectores de la industria que mayores ganancias
reporta anualmente, y, en consecuencia, los presupuestos para investigacion y desarrollo
han sido muy cuantiosos, resultando en multiples y notables éxitos en la produccion de
nuevos medicamentos. Asi, tenemos a los antirretrovirales que modificaron por completo
las expectativas de los pacientes con ViH/sida; los inhibidores de la tirosin-kinasa como
tratamiento extraordinario para leucemias y otras neoplasias; los antihipertensivos e
hipoglucemiantes; los anticonceptivos y los antimicrobianos, por sefialar algunos
desarrollos notables.

Este esquema ha sido criticado por Marcia Angell, quien sostiene que en realidad la IF
invierte relativamente poco en investigacion, pero lo magnifica con exageracion para
justificar sus precios (3). También son evidentes las argucias para introducir cambios no
significativos en el producto original para prolongar las patentes. Sostiene esta autora que
la gran mayoria de medicamentos innovadores han sido desarrollados por universidades y
centros de investigacion con financiamiento federal, por lo que los precios no se
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justifican. Angell conoce bien el tema, después de haber sido por mas de una década
editora del The New England Journal of Medicine, una de las mas importantes
publicaciones periddicas de investigacion médica, en donde la IF también ejerce su
influencia.

También es cierto que en la IF la inversidon en mnvestigacion es menor al gasto en
mercadotecnia, y es cierto, ademas, que la investigacion que se realiza esta estrictamente
dirigida a demostrar los beneficios del compuesto en cuestion. A lo anterior se agrega que
la correcta prescripcion de los productos requiere intensos programas mercadologicos en
un ambito de muy intensa competencia.

Paralelamente, una practica comun actual es el desarrollo de productos semejantes al
original, moléculas derivadas o relacionadas con la sal original que conservan el efecto
innovador, que son presentados como versiones mejoradas del producto orignal,
frecuentemente sin mayor sustento que las campafias comerciales que los acompafian, y
que con intensos programas de promocion se presentan a los médicos. Son los médicos
quienes, por prescribir “lo moderno”, “lo diferente” o “lo exclusivo”, aceptan como
buena alternativa estos compuestos conocidos como “yo también” (me too), con lo que
se encarece sustancialmente el gasto en medicinas. Basta con revisar las practicas de
prescripcion en cualquier hospital para encontrar qué es lo que estd de moda (moda
desde luego impuesta por la mercadotecnia) para nausea, gastritis, dolor,
independientemente de su probada efectividad y seguridad, y, desde luego, de su relacion
costo-beneficio.

Otro problema muy destacado son los sesgos o errores en la evaluaciéon de los
productos nuevos. Un ejemplo reciente es la desafortunada experiencia del rofecoxib
(Vioxx), para el que no se interpretaron correctamente los resultados en pacientes con
riesgo cardiovascular. El resultado fue terrible, porque todas las partes perdieron mucho.
Desde luego, los pacientes perdieron mas, porque murieron o quedaron con secuelas;
pero también los médicos, que aceptamos sin ningin cuestionamiento las indicaciones y
reportes de seguridad del nuevo medicamento —un andlisis ha mostrado que estos
inhibidores de la ciclo-oxigenasa-2 (cox-2) eran la prescripcion preferida por los médicos
tan sé6lo 180 dias después de que aparecieron en el mercado— (4). La IF queddé muy mal
parada al demostrarse que los datos problematicos fueron descartados, escondiendo los
riesgos de infarto del miocardio y accidente cerebrovascular, causando asi la muerte de
los enfermos al incrementarse el riesgo de trombosis (5). Esto ultimo le ha costado a la
compaifiia en cuestion una cifra multimillonaria, que eventualmente sera pagada por los
consumidores. Finalmente, otra consecuencia ha sido la pérdida de la confianza social en
la institucidn médica, debido a lo que puede llegar a considerarse una traicion.

LAINVESTIGACION FARMACEUTICA: EL CONOCIMIENTO PRIVADO

En principio, la 1F aprovecha los desarrollos de investigacion de centros universitarios e
institutos de investigacion (los Institutos Nacionales de Salud de Estados Unidos son un
acabado ejemplo). En la Union Europea y en Estados Unidos existen lazos importantes
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entre industria y universidades. La industria tiene ademds importantes centros de
investigacion propia, donde se desarrollan proyectos dirigidos a elaborar nuevas
moléculas para el tratamiento de los problemas relevantes. La seleccion de estos
problemas siempre se basa en su potencial econdémico. Es por esto que los problemas de
salud publica de las regiones pobres no han sido nunca motivo de interés para la IF, pues
los gobiernos y los enfermos no cuentan con dinero para sufragar los tratamientos. Un
claro ejemplo es la pobrisima investigacion en tuberculosis, para la que se siguen usando
los mismos tratamientos desarrollados hace mas de medio siglo, y no hay desarrollos
significativos porque quienes enferman, en su gran mayoria, son pobres.

Hoy se reconocen al menos 13 grandes problemas de salud publica que han sido
ignorados por la IF debido a la limitada situacidn econdmica de quienes los padecen
(neglected diseases). Ante este desinterés de la IF, ha sido necesario establecer
intervenciones particulares de organismos internacionales y fondos filantropicos para
poder financiar investigacion para su tratamiento.

Otro ejemplo interesante es la marcada disminucion en investigacion y produccion de
antimicrobianos. Estos productos requieren un extenso programa de desarrollo y una
cuantiosa inversion, pero su uso se limita a unos pocos dias (el que se requiere para tratar
una septicemia, una neumonia o una otitis). En consecuencia, no es rentable (o la
ganancia no es tan grande) invertir en el descubrimiento y desarrollo de nuevos
antimicrobianos. En contraste, los antiinflamatorios se consumen diariamente, de por
vida, en el caso de padecimientos cronicos como la artritis; en el mismo caso estan los
medicamentos para la hipertension, las dislipidemias, etc., cuyo uso es continuo a lo largo
de la vida y, por ende, la ganancia econdémica resulta mucho mayor.

ANTAGONISMOS IRREMEDIABLES: VALOR Y PRECIO

Actualmente el desarrollo y la produccion de farmacos dependen de lo que solicita el
mercado, se requiera justificadamente o no. Un buen ejemplo de como se crea un
mercado (no necesariamente justificado clinicamente) es la extraordinaria venta de
sildenafil, valdenafil y otros facilitadores de la ereccion, o tratamientos de la impotencia,
a pesar de que no hay evidencia de la real necesidad de este tratamiento entre la gran
mayoria de quienes hoy los utilizan.

El caso ideal (en donde todas las partes ganan equilibradamente) seria el de un grave
problema de salud publica, que afectara a un gran sector de la poblacion, tanto en paises
ricos como en pobres, para el que se desarrollara un producto innovador. De acuerdo con
este concepto, si el nuevo farmaco resulta efectivo, todos los involucrados parecerian
ganar: el paciente, que se beneficia del medicamento; el médico, que puede prescribir una
terapia efectiva, y la IF, que obtiene ganancias por la venta del producto. Sin embargo,
esto sucede solo cuando el enfermo tiene la posibilidad de acceder al tratamiento,
situacion infrecuente en el mundo en el caso de los medicamentos con patente.

Imaginemos un ejemplo. Una compafiia desarrolla un nuevo medicamento para la
obesidad. Se trata de una molécula sencilla cuyo desarrollo y produccion no han sido
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excesivamente costosos. En cualquier caso, el precio del medicamento, origmnal,
protegido por la patente y con amplias necesidades de mercado, tendra un costo muy
elevado, el mas alto que se pueda pagar. De entrada, esto excluira a grandes sectores de
la poblacion para acceder a €l. Desde el punto de vista financiero, no obtener el maximo
beneficio atenta contra los intereses de los accionistas y la obligacion primaria de la
industria.

Por otra parte, también es cierto que el desarrollo de fArmacos es una actividad de
grandes riesgos. Desarrollar un nuevo producto farmacéutico requiere de mucho tiempo
y una gran inversion. En promedio se invierte entre 500 y 1 500 millones de dolares en el
desarrollo de un producto mnovador. Y no pocas veces, una vez que esta listo para salir
al mercado, el hallazgo de un efecto colateral indeseable ¢ inesperado impide su
comercializacion, lo que causa la pérdida de toda la inversion. A esto habria que sumar
todas las ganancias calculadas por su venta en los primeros afios, que no se concretan y
que ya habian influido en incrementar el valor de las acciones (6-9).

(ES POSIBLE UNA PRACTICA COMERCIAL EXITOSA CON UN ELEVADO ESTANDAR MORAL?

De entrada, esta pregunta suena tan absurda como preguntar si acaso el lobo que mata
una oveja comete una infraccion moral. Sencillamente, el lobo lleva este impulso en sus
genes.

En los parrafos anteriores he tratado de mostrar que la industria tiene un mandato
financiero claro, pues se encuentra subordinada a una ética comercial que se concentra
en obtener ganancias. Si la IF respeta la normatividad legal y explica con transparencia y
equilibradamente los resultados en cuanto a beneficios y riesgos del producto que
promociona, estara cumpliendo con un correcto estandar moral, incluso si el precio del
producto es elevado, ya que el sistema econdomico en el que vivimos (nos guste o no)
esta orientado a generar ganancias de una manera concentrada.

Es cierto que las ganacias son desmesuradas y acaso podrian ser menores. Sin
embargo, ;como se delimita cudnto es justo?, ;como se podria medir y quién lo
determinaria? De entrada, en una situacion de control rigido, el desempefio bursatil de las
empresas farmacéuticas se desplomaria y los presupuestos de desarrollo e investigacion
serian los primeros en desaparecer. Una opcion potencial podria ser desarrollar industrias
estatales, o con participacion estatal, con capacidad para competir con la IF privada, y/o
desarrollar proyectos de coinversion.

L APIEL DEL CORDERO

En la actualidad, la 1F multinacional ha establecido regulaciones muy estrictas sobre la
ética de sus actividades. Conscientes de la precaria imagen que proyectan (en Estados
Unidos se la ve tan mal como a la industria tabacalera), y de los cada vez mas frecuentes
reclamos y criticas de las sociedades médicas y las instituciones gubernamentales, las

108



farmacéuticas internacionales se han dado a la tarea de crear codigos de ética y estrictas
regulaciones para aminorar el uso de practicas incorrectas o propiamente corruptas. De
esta forma, actualmente la IF no puede efectuar invitaciones fastuosas, viajes con
acompafiantes, mentir sobre resultados, maquillar cifras, esconder patrocinios, etc.
Actualmente no se permiten practicas monopolicas, sobornos, o cualquier contubernio
que esté prohibido por la legislacion de los paises de origen (Estados Unidos y el Reino
Unido, principalmente).

Recientemente se ha impuesto la publicacion en registros publicos de toda la
investigacion realizada a nivel global. Esto tiende a evitar el ocultamiento de informacion
no favorable a los intereses comerciales pero muy relevante para conocer con la mayor
claridad la historia completa de resultados de investigacion de cualquier compuesto (10).
Dentro de la propia estructura de la IF se han establecido departamentos de control
interno, completamente independientes de las dareas comerciales, que vigilan el
cumplimiento de la normatividad ética y legal. Desde luego, todos estos programas
tendran que crecer y madurar, pero es claro el interés de la IF en el tema.

En este punto, es importante también sefialar que la investigacion clinica que
patrocina y dirige la IF es metodoldogicamente muy cuidada, y en general la atencién que
se da a los participantes es Optima. Los protocolos son revisados por al menos dos
comités de investigacion, y todos los puntos de la normatividad son respetados
escrupulosamente. Son muchos los lugares en nuestro medio donde los pacientes en
protocolos de la IF son los que mejor atencion médica reciben. Empero, las situaciones
reales nunca son tan simples como aqui se han descrito. Los recientes problemas en
estudios de biologicos en fases tempranas, la comercializacién de la investigacion clinica,
los tortuosos escritos para el consentimiento informado, el correcto funcionamiento de
los comités de investigacion, y otros mas, son ejemplos inmediatos del trabajo que se
requiere; la responsabilidad, de nueva cuenta, es de los médicos.

DE LA PRODUCCION A LA PRESCRIPCION

La 1F participa entonces desde las primeras fases de la produccion de un farmaco y
controla el desarrollo hasta que es presentado a la comunidad médica. Pero son los
médicos precisamente quienes culminan este proceso al prescribir el medicamento en
cuestion. Mientras que los pacientes, de los que somos responsables, son quienes pagan
por los medicamentos (muy caros o no tanto) y se exponen a los efectos ttiles o indtiles,
riesgosos o inocuos, prescritos por su médico. A pesar de lo anterior, cuando se enjuicia
la practica comercial de la IF como un ente que engafia y seduce a los médicos, y que
esconde malos resultados, se olvida que los médicos y las instituciones médicas
participan en esta convivencia de manera voluntaria, y son (somos) corresponsables por
no evaluar criticamente los nuevos farmacos, entre otras responsabilidades.

En la medida en la que la IF es culpable de malas practicas, los médicos lo somos
también, por participar en ellas. El médico es un profesionista universitario que debiera
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estar preparado para identificar sesgos y para no aceptar corruptelas. El hecho es que,
actualmente, muchos meédicos perciben los regalos, viajes y triquiiiuelas mercantiles
como beneficios inherentes a su practica.

EL CONFLICTO DE INTERESES

Este conflicto es un tema recurrente cuando se aborda nuestra relacion con la industria.
Habitualmente su analisis se ha limitado a situaciones muy comunes y desde mi
perspectiva con muy poco impacto, como el caso de la asistencia a congresos por
invitacion de la IF. Actualmente estas invitaciones deben ser austeras, limitadas al
asistente, no recurrentes, preferencialmente deben ser para médicos en entrenamiento (lo
que excluye a jefes de servicio y lideres de opinidn), y especificando que la invitacion no
obliga a ningin compromiso hacia la compafiia que invita (11).

Mucho mas graves son los conflictos no evidentes. Pongamos el caso de un jefe de
departamento que recibe un cuantioso presupuesto para investigar el desarrollo de un
nuevo biologico. El monto que ha recibido por parte de la agencia gubernamental es muy
importante, en un pais donde apenas hay financiamientos para la investigacion cientifica.
Simultdneamente, este mismo investigador es invitado a un proyecto disefiado por la IF
para el desarrollo de una vacuna, que se encuentra precisamente en la linea de
investigacion central de este investigador. Si aceptara participar en los dos proyectos, los
resultados seran previsibles: el proyecto privado que desarrolla una vacuna para la IF
tendra prioridad por los significativos beneficios econdmicos para el propio investigador y
culminard en tiempo y con gran éxito. Una vacuna mas para el mercado mundial a un
elevado costo, y premios y gloria para el investigador, lo que es de celebrar. Lo grave
seria la falta de resultados en su proyecto financiado por el gobierno, que quedo en la
sombra y sin que nadie lo recuerde, ante el relumbron del éxito de un proyecto disefiado,
controlado y promocionado por la industria. En esta situacion, el pais ha quedado
defraudado y ciertamente ha ocurrido un dafio patrimonial a la nacion.

Otra situacion comun es la relacionada con la educacion médica continua. La IF
participa con interés en esta area porque le permite refrescar y reiterar el uso de sus
compuestos. Sin embargo, ante la dificultad de deslindar intereses, lo obligado es hacer
claros los patrocinios para realizar los eventos. Los propios ponentes deben revelar sus
relaciones comerciales e intereses para esclarecer conflictos. De la misma forma, los
integrantes de comités de compras, de autorizacion, de investigacion o de educacion
continua, idealmente no deberian estar ligados con terceros (IF) interesados en los temas.
Un comité de ética institucional deberia ser capaz de establecer fronteras, deslindar
responsabilidades e intereses, y decidir con transparencia quién puede y debe participar,
con reglas claras, y quién no puede participar en esas responsabilidades.

LAMORAL EN LA VIDA COTIDIANA (EL ARBOL QUE DA MORAS)
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Actualmente un profesor de medicina mide gran parte de su éxito, ante propios y
extraios, segin su influencia con la IF. Acepta mvitaciones a viajes, da conferencias
pagadas, recibe canastas de Navidad y boletos para espectdculos en su cumpleafios. Es
capaz de gestionar becas para congresos, viajes y regalos para sus discipulos. Forma
parte de consejos de expertos y es miembro del comit¢ de medicamentos de su
institucion. Obtiene cuantiosas cantidades de dinero por conferencias, asesorias e
“investigaciones” que comparte (no siempre de manera equitativa y transparente) con sus
colaboradores y con la institucion con la que trabaja. Esta relacion financiera entre
médico, investigador, IF e institucién no esta regulada ni supervisada en nuestro medio.

Una medida actual del desempefio académico es cudnto dinero ingresa un médico a
su institucion (evidentemente el significado es diferente en Estados Unidos y en México).
No es raro encontrar en un resumen curricular a cuanto han ascendido los contratos
obtenidos. En nuestro medio, necesariamente, las decisiones de un médico
financieramente exitoso (no considero aqui la practica privada individual) estaran
marcadas por sus relaciones en cuanto al formulario de la institucién, o como lider de
opiniobn en su area de conocimiento, en donde por motivos evidentes sera muy
influyente. Al hacer todo de esta forma, simultdneamente, ensefia a sus alumnos que éste
es el camino del éxito. Estrictamente se educan en la corrupcion.

Otra situacion comun es la exigencia por parte de responsables de servicios clinicos
de obtener financiamiento para viajes a congresos. El médico le informa al representante
farmacéutico que, si no paga por un viaje, su producto no estard mas en el formulario del
hospital. O, para que un nuevo producto entre a dicho formulario, deberd pagar un
proyecto de investigacion “para confirmar la utilidad del farmaco”. Son frecuentes las
asociaciones no declaradas, en las que el médico investigador es pagado por una IF y
participa en reuniones de consenso o conferencias magistrales para hablar del producto
de la misma industria, sin que exista ninguna declaracion de intereses.

Todavia mas compleja es la situacion en la que el médico investigador acepta no
publicar u obstaculiza la publicacién de resultados desfavorables a la 1F. Incluso, puede
ocurrir que se modifiquen los resultados para atenuar un efecto desfavorable o para
magnificar la eficacia del producto en investigacion.

Lamentablemente, esta situacion puede llegar a ser tan grosera como el pago por
prescripcion. En este caso, el médico que prescribe determinado esquema de
medicamentos (no necesariamente el Optimo para su paciente) es recompensado
econdmicamente (en efectivo) al mostrar la copia de la prescripcion. O la situacion puede
ser tan sutil como influir en la asignacion de tratamientos en un ensayo clinico, que
supuestamente habrian de estar cegados, buscando favorecer un resultado “positivo”.

En muchas de estas circunstancias, la IF es la que favorece las condiciones de
corrupcion, pero es el médico quien termina aceptando, quien las concreta. Sin embargo,
la vision que los médicos tenemos de nosotros mismos contrasta con la que tenemos de
los otros, y en particular de la 1F. En nuestro medio es generalizada la idea de que
nuestras acciones siempre estan justificadas. El médico “mvestigador” encuentra
justificado arreglar (cucharear) los resultados de un estudio porque tiene menos recursos
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que los de otros paises, porque su salario es simbolico, o porque si no lo hace €I, lo hara
el vecino de enfrente.

Ante tan variadas y complicadas relaciones, la medicina institucional ha venido
estableciendo regulaciones, apoyadas por el Congreso de Estados Unidos y por la Union
Europea, que intentan sacar a la luz el tipo y la cantidad de dinero involucrado en estas
relaciones entre médicos e IF. Se calcula que la industria gasta entre 30 y 35% de sus
ingresos en promocion (mercadeo), y se estima que la cantidad anual en Estados Unidos
varia entre 12 y 19 mil millones de dolares. Es evidente que este gasto dispara ventas
muchisimo mayores, que impactan el gasto total de la salud, mismo que ha crecido
vertiginosamente en los Ultimos afios. En 2002 este gasto sum6 162 400 millones de
dolares en Estados Unidos. Actualmente son multiples las instancias de gobierno y
universidades que han prohibido explicitamente estas relaciones y regalos (7, 9, 11). Algo
similar se requiere en nuestro medio.

(ES POSIBLE UN CORRECTO ESTANDAR MORAL
EN LAPRACTICA MEDICA?

Creo que los médicos hemos de preguntarnos si podemos tener una correcta practica
¢tica, ademas de cuestionar si la IF es capaz de mantener un elevado estdindar moral.
Desde luego, los médicos somos capaces de tener un elevado estandar, y asi es también
para la IF.

Mejorar la practica médica implica una profunda autocritica que debe empezar por
reconocer que los modelos actuales son incorrectos. Muchos profesores se educaron sin
fundamentos é€ticos, y consideran normales, y asi lo ensefian, los contubernios, las
dadivas, los engafios y las simulaciones. Como bien ha insistido Ruy Pérez Tamayo, hoy
requerimos un nuevo juramento meédico que renueve y refuerce nuestra responsabilidad
con los enfermos (12), y también con las instituciones del Estado.

Ambas partes, medicina e industria, se encuentran hoy preocupadas y presionadas
por resolver esta desafortunada situacion. Sin embargo, somos los médicos quienes
debemos tomar el control de esta reforma, porque en esencia tenemos una deuda con la
sociedad. Como sefiala Howard Brody, “una profesion no es solamente una forma de
ganar dinero, es una manifestacion de confianza publica [...] La medicina por muchas
décadas ha estado traicionando esta confianza publica” (13).
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VIL BIOETICA: INMIGRACION Y MESTIZAJE

JAVIER SADABA

B1oETICA

Es un topico afirmar que la bioética es una disciplina compleja. Las razones son varias.
En primer lugar, porque en ella se entrecruzan dos mundos distintos y, a su vez, muy
amplios: por un lado, la biologia y, por otro, el de los valores humanos. Ello hace que
nazca no un monstruo, como objetarian algunos de sus detractores, pero si un gigante.
En segundo lugar, nos encontramos con una materia en expansion y que, al ser
excesivamente reciente, esta, por asi decirlo, in fieri. Y, en tercer lugar, habria que poner
de relieve que es una actividad teorica y practica en la que abundan los choques
ideologicos. En efecto, es dificil referirse, por usar un contraste, a las matematicas
cristianas o paganas. Hay matematicas a secas. Existen, sin embargo, bioéticos que se
autotitulan confesionales o teologicos. Y esto hace que en bioética las disputas, a veces
con pufio de hierro, salten a un primer plano. Pero a pesar de estas y otras muchas
dificultades que podriamos afiadir, la bioética ha ido encontrando su camino, aunque, en
ocasiones, con una velocidad que refleja mas oportunismo que auténtico interés por su
cometido.

En lo que se refiere a la recepcion que la bioética ha tenido, nos gustaria resaltar, para
completar el cuadro, las diferentes posturas que se han dado ante su nacimiento. Los
filésofos fueron reticentes en un principio, como si alguien hubiera pisado su jardin. Se
cita la conocida frase de S. Toulmin, segin la cual la medicina, en su versidn biomédica,
habria salvado a la ética, como el toque de trompeta para cambiar de actitud. Aun asi,
todavia son relativamente pocos los fildsofos entregados a la bioética; no es facil
encontrar catedras, revistas u otros medios de investigacion y difusidon que procedan
directamente del campo filosofico. Bien distinta fue la reaccion de la medicina. Si hoy
podemos hablar de biomedicina como algo adquirido es porque estudiosos como van
Potter, Callahan y una legion de profesionales clinicos se han tomado en serio el
quehacer bioético. Finalmente, no habria que olvidar a los tedlogos. Algunos, como B.
Brody,[1] sostienen que han ido desapareciendo de la escena los Fletcher, Ramsey,
Rahner, Cormick y un largo etcétera que fue muy activo en los comienzos de la bioética.
No deja, sin embargo, de ser una verdad a medias. Si bien es cierto que las figuras mas
relevantes pertenecen a la primera época, los clérigos, tedlogos y laicos dedicados a la
causa cuentan hoy con cétedras, institutos, publicaciones, editoriales y todo un poderoso
arsenal para defender las creencias cristianas del cerco al que, segin ellos, les estaria
sometiendo una bioética instalada en el corazén de la ciudad y, en consecuencia,
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claramente laica.

La bioética, por otro lado, ha ido estirandose y, desde un nicleo més duro, que se
resumiria en la genética y sus aplicaciones, ha ido incorporando otros terrenos. En
realidad no deberia haberlos perdido nunca. No olvidemos que van Potter[2] o
precursores como el ecologista A. Leopold consideraron que la bioética deberia estar al
servicio de la supervivencia del ser humano precisamente a través de la armonia con su
entorno. El texto tardio del citado van Potter, Etica global,[3] no es sino un intento por
juntar todas las piezas que interesan a la bioética, evitando desarrollos excesivamente
unilaterales. Existe, no obstante, una disciplina que, rozando la bioética, no ha logrado
hermanarse suficientemente con ella. Se trata de la antropologia. Se me objetara que la
genética de poblaciones, que es un retofio de la bioética, trabaja codo a codo con la
antropologia. Eso es verdad. Solo que nos referimos a la antropologia en un sentido muy
preciso. Y es que tendremos muy en cuenta como background lo que, siguiendo a E.
Tugendhat, es la estructura antropologica del ser humano.[4] Veamos algin ejemplo para
que se entienda qué es lo que queremos decir con “estructura antropoldgica”. Una
diferencia esencial entre el Homo sapiens sapiens y los animales superiores consiste en
que nosotros poseemos un lenguaje no de meros signos sino con forma predicativa. Es lo
que nos permite hablar de las fantasias mas exoticas e incluso de lo que no existe. Es
probable que la igualdad de trato entre los miembros de la especie también sea una
estructura basica que mas tarde se alterd a causa del poder arbitrario de una parte de la
comunidad. Y se podria, tal vez, considerar el deseo de seguir viviendo incluso post
mortem[5] como una de tales estructuras. No me extrafiaria que alguno piense que lo
expuesto pertenece a la tipica especulacion filoséfica. No creo que sea asi. Pienso, por el
contrario, que podemos hablar de la identidad de la especie humana haciendo referencia
a ese conjunto de estructuras que nos definen como humanos. Es posible, desde luego,
recurrir también a factores ligados a la genética, y despues lo haremos. Pero esto ultimo
sirve mas para negar que para afirmar. O, lo que es lo mismo, es mas util para negar
diferencias sustanciales entre los humanos que para caracterizar lo que realmente somos,
coOmo nos tratamos, cémo interactuamos, cOmMo nos sentimos, en suma, impelidos a
construir una comunidad moral.

No son pocos los que consideran que la bioética es una “ética aplicada” y, a buen
seguro, la mas importante de tales éticas. Pero llamar a la bioética “ética aplicada” tiene
sus riesgos; porque, si bien mantiene un nucleo de verdad, puesto que se instala en lo que
se ha dado en denominar el “giro aplicado” de la ética, no es menos cierto que no existe
unanimidad a la hora de otorgar al término “aplicada” un significado preciso. Tanto es asi
que algunos lo reducen a la creacion de determinadas reglas adicionales y que se suman a
los principios a la hora de derivar conclusiones morales. Por nuestra parte, entendemos
por ¢ética aplicada aquel dominio de la realidad que por su extraordinaria importancia o
inédito desarrollo requiere una atencion muy especial por parte de la ética, como es el
caso de la bioética, nacida al calor de la revolucion genética. Una vez hecha esta
precision, afladamos que la bioética se nos muestra, en uno de sus rostros, como una
ayuda para resolver conflictos sociopoliticos. No conviene olvidar que es facil dejarse
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fascinar por los avances biologicos, relegando a un segundo lugar el valor politico que
corresponde a la ética inserta en la bioética. Es a ese valor al que vamos a referirnos en
seguida y para ello nos vamos a centrar en un viejo pero renovado fendmeno humano.
Se trata de flujos migratorios,[6] que plantean problemas que debemos encarar dandoles,
en lo posible, solucion.

INMIGRACION

Antes de entrar directamente en la inmigracion, conviene que hagamos un breve
recorrido que refresque la idea de lo importantes que han sido las migraciones en la
evolucion humana y en la historia. El estudio de los genes del ADN nos muestra
mutaciones, y calculando tales mutaciones entre dos especies, es posible determinar el
tiempo evolutivo que las separa. El método conococido como “reloj molecular” pone al
descubierto que hace unos cinco millones de afios existid un antepasado comun del ser
humano y del chimpancé.[7] Esos antepasados vivieron en Africa. Pronto comienzan a
salir de sus nichos y el Homo erectus, por ejemplo, ocupa otras partes del mundo. Las
distancias genéticas, por lo demds, permiten construir arboles evolutivos, y en esta tarea
han sobresalido investigadores como el japonés Kimura o el italoestadunidense Cavalli-
Sforza.[8] En cualquier caso, y dejando de lado el laberinto evolutivo, parece que nuestra
especie desarrolla una fuerte expansion hace unos 60 000 afios.

Situados ya en las grandes migraciones, no estara de mas recordar algunas de sus
caracteristicas. Lo que se conoce como “densidad de saturacion” hace que un pueblo
tienda a expandirse.[9] Las migraciones, ademds, pueden ser reducidas o amplias. Es
obvio que las mas decisivas son estas ultimas, y son las que reciben el nombre de
“colonizaciones”.[10] Por otro lado, tampoco convendria olvidar que las migraciones,
junto a las mutaciones génicas, la seleccion natural y la deriva genética son los cuatro
factores evolutivos fundamentales; como tampoco hay que olvidar que las migraciones
tienden a reducir la variacion genética entre los pueblos, aunque las que de hecho se dan
no bastan para borrar las diferencias genéticas entre las distintas poblaciones. Una
pregunta inmediata que nos podemos plantear es qué fue lo que facilitd las grandes
migraciones. La respuesta tiene que ver con los medios de transporte, mas
concretamente, con la navegacion. No hace falta sino comparar los instrumentos de los
cazadores-recolectores con los que se poseen ya en el Paleolitico, en el que se va a
producir una gran expansion. Es la técnica,[11] por tanto, el medio que hace posibles las
grandes migraciones en intensidad y en extension. Por supuesto que existen otros
factores que favorecen las migraciones, como son la citada presion demografica, la falta
de alimentos o las inclemencias climaticas. Algunos afiaden, no sin razon, la capacidad
lingiiistica.[12] De ahi que se acostumbre distinguir, digdmoslo de paso, entre migracion
de individuos, que es la que, in casu, nos importa, y la de palabras, que recibe la
denominacion de “difusion Iéxica”. Y no seria necesario afiadir, para acabar este
apartado, que los obstaculos externos a las migraciones son, entre otros, los accidentes
geograficos; esto es, los mares, las montafias y los rios.
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Es un hecho, en buena parte debido a las citadas migraciones, que el Homo sapiens
sapiens forma una especie. Pero, ;qué entendemos por “especie”? Un grupo de
individuos que, al menos potencialmente, son capaces de reproducirse entre si.[13]
Sucede, sin embargo, que algunos han afiadido subespecies a la especie en cuestion y han
llamado a tales subconjuntos “razas”. Y tales razas no so6lo las han defendido tipos como
el denostado Gobineau sino también el prestigioso neodarwinista Dobzhansky. A la
yugular de los defensores de las razas se han lanzado autores que van desde Gould[14] a
Lewontin.[15] No es cuestion de entrar en las sofisticadas disputas de éstos con los
ultimos defensores de ciertas formas de racismo. Entre dichos defensores sobresalen
Burt, Jensen o Herrnstein,[16] quienes, intentando demostrar diferencias relevantes en el
coeficiente intelectual, remitian, en ultima instancia, a diferencias genéticas y, en
consecuencia, deducian la superioridad intelectual del blanco sobre el negro. Es mas que
probable que, como escribe Lewontin, el concepto de raza no es que sea erroneo, como
en seguida veremos, sino que ni siquiera llega a ser un concepto. O, como también
escribia el antropdlogo Lévi-Strauss, el término “raza” lo Unico que hace es esconder
interesadas diferencias sociales de clase. En cualquier caso y para poder entrar comoda y
directamente en la inmigracion, los conflictos que genera y sus posibles soluciones, no
estd de mas que nos detengamos brevemente en el racismo. O, mejor, en tres tipos de
racismo que funcionan en niveles distintos y que, por consiguiente, merecen un
tratamiento diferenciado. Pasemos a ello.

Comencemos por el mas débil en teoria pero que, paraddjicamente, es mas dificil de
derrotar que los restantes y que se presenta con una supuesta solidez. Este racismo débil
podria recibir el nombre de racismo del miedo o de la ignorancia. Y es que supone que
las costumbres propias, debidamente mitificadas, son superiores a las de los otros
pueblos. Este racismo, de origen pobremente cultural y en el que podriamos recrearnos y
hasta ridiculizarlo ad nauseam, suele ser favorecido por los muchos, mas de 200,
Estados que se reparten el poder en nuestro planeta. En una vieja y erratica dialéctica, la
afirmacion de lo propio se alimenta de la negacion de lo ajeno. Los conflictos bélicos y
las migraciones intensas aceleran dicho proceso cuasirracista.[17] La propia identidad
comunitaria que, como la autonomia individual tendria que servir para afianzar, primero,
los lazos comunes y abrirse, después, a lo distinto, se cierra sobre si misma considerando
inferiores a todos aquellos que no pertenecen al pueblo elegido no se sabe bien por quién.
Y, asi, cuando las circunstancias lo favorecen, dos pueblos pueden negarse con una
ferocidad que, repetimos, es cuasirracista. Piénsese en los israelitas[18] y en los
palestinos. Una expresion mds inofensiva pero plastica de lo que venimos diciendo son
los himnos nacionales. Deberia dar vergiienza cantarlos, dada la cantidad de falsedades y
tonterias que contienen. En la tercera parte de este trabajo intentaremos minar las raices
del mentado racismo.

Pasemos al segundo nivel. En este nuevo tipo de racismo podemos introducir
condiciones bioldgicas. Y es que, a causa de la necesaria adaptacion de los organismos,
se dan diferencias morfologicas entre grupos étnicos, producto, por ejemplo, del clima.
Es el caso, conocido por evidente, del “color” negro;[19] o del volumen del cuerpo o de
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la forma del cabello. El pelo crespo, por ejemplo, al retener el sudor, seria propio de los
individuos que viven en zonas calurosas. Otro ejemplo clasico es del los judios
azkenazies y los sefardies. Los primeros son rubios, mientras que los segundos son
morenos. Es mds que probable que tal diferencia se deba al intercambio de flujos
genéticos por medio de los matrimonios, unos con centroeuropeos y los otros con
mediterraneos. De esta manera el fenotipo[20] ha ido separando a ambos. Dicho entre
paréntesis, no parece que sea inocente una cufia estética que acostumbra introducirse en
este nivel: se afirma que los ojos rasgados orientales son de especial belleza. Se trata de
una tonta condescendencia con lo exotico. Mas peligroso seria el repetido ejemplo que se
pone, al hablar de la neoeugenesia positiva, segin la cual la gente, si pudiera,
seleccionaria bebés altos, blancos y con ojos azules. Esto es mas que una trivialidad. Es
una manera de colocar a los blancos en la cima de lo estético; una cima que, por
desgracia, puede hacer que caigamos por alguna de sus laderas.[21] Este segundo nivel
de racismo, en suma, es algo superficial, fruto de condiciones cambiantes y del que nada
se podria seguir. De ahi que cualquier referencia al color o a las formas se quede en mera
anécdota. Si se pasa de ahi, se vuelve a caer o en la ignorancia o en una supravaloracion
de datos que en si mismos son neutros.

Es hora de pasar al tercer nivel. Este seria el duro y, en puridad, tendria que recibir el
nombre de racialismo, puesto que se presenta como una teoria segin la cual existe una
base estrictamente genética de la que se deducira que existen diferentes razas. ;COémo
refutar el racialismo o racismo de tercer nivel? Son tantas las voces y los argumentos que
se han dado en su contra mostrando que la diversidad intraespecifica es minima y que no
autoriza ningun tipo de racismo consistente que no nos detendremos mucho en ello.
Bastaria con remitir a los datos que tenemos ya a disposicion después de la secuenciacion
casi completa del genoma humano, los cuales nos demuestran que, genéticamente, somos
casi clonicos. Recordemos la afirmacion de Gould segln la cual si desapareciera toda la
humanidad, excepto Africa, se conservaria mas de 98% de los genes humanos. Ademas,
puede haber menos diferencia genética entre un sueco y un marroqui que entre este
ultimo y otro de su misma nacionalidad. Todo ello patentiza que la distribucién genética
entre los humanos no permite aislar razas en su sentido fuerte. Todavia mas, el
polimorfismo genético pone de manifiesto lo que venimos afirmando. Y es que, en
palabras de Lewontin, “no hay genes raciales puros”; es decir, no hay un grupo racial que
tenga una dotacion doble de alelos (variantes de un gen) que esté completamente ausente
en los demas grupos. Y si nos fijjamos en los RFLP (polimorfismo de restriccion de
fragmentos de ADN, vulgarmente llamados “rifflips”), se trata de diferencias ortograficas
de los genes que cambian de individuo a individuo, por lo que podemos asegurar que no
hay “marcadores puros”. A pesar de lo dicho, el racialista puede resistirse. Asi, Sokal,
explorando las frecuencias genéticas, ha llegado a hablar de “barreras genéticas”,
causadas por los matrimonios. Pero tales barreras son un tanto arbitrarias y parecen poco
significativas. Otro tanto se podria afirmar de la llamada “hipdtesis clasica” y para la cual,
en circunstancias naturales, los individuos serian homocigoticos (alelos iguales) y, en
consecuencia, se les podria tomar como tipo ideal o representativo del que divergirian los
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demas. De nuevo habria que repetir que se trata mas de pequefios juegos que de grandes
diferencias. En cualquier caso, y como ocurre en otros contextos, quien esté dispuesto a
encontrar diferencias relevantes acabard dando con ellas y las magnificara. Por eso, quien
esté¢ obsesionado por mitificar el nombre de raza no desistira de ello. Y quien, en fin,
piense que, por ejemplo, pertenecer al grupo sanguineo A, en vez de al B, al AB o al O,
es suficiente para introducir una distincion significativa entre los humanos, se mantendra
en su postura de tozudez. Contra éstos, parodiando al clasico, no nos ayudan ni los
dioses.

En este punto importa dar un paso mas y, en un pequefio giro, recurrir a la moral y al
derecho. Comencemos por este ultimo recordando la Declaracion de las Naciones Unidas
de 1948. En su articulo 2 sostiene que los derechos humanos se tienen “sin restriccion de
cualquier tipo, como raza, color, sexo, lenguaje, religion, opinion politica, origen nacional
o social”’. Traducido a un lenguaje que es anterior y fundante del derecho, como es la
moral, habria que decir que en los humanos debe haber una igualdad de trato sustancial y
que las discriminaciones no son tolerables por el hecho de que provengan de diferencias
accidentales. Esto es esencial y destruye, como radicalmente inmoral, toda forma de
racismo. Pongamos un ejemplo que me es querido para ejemplificar lo expuesto.
Después de la primera Guerra Mundial, se descubri6 un nuevo sistema de grupo
sanguineo. Se trata del producido por el gen denominado RH. Existen dos tipos: el RH+
(positivo) y el RH— (negativo). Casi todas las poblaciones son mayoritariamente positivas.
La frecuencia mas elevada de negativas, mas de 25% se encuentra entre los vascos.
(Significa esto que tienen mas derechos o que son superiores al resto de los humanos?
Seria del todo absurdo (otra cosa es que, por exigencias democraticas, tengan derecho a
autodeterminarse y elegir su destino politico fuera o dentro de Espafia y Francia). La
conclusion que hemos de sacar de todo lo expuesto hasta el momento es que ser, como
somos, sumamente singularizados, no quita un dpice a nuestra identidad en cuanto
miembros de la especie humana. Y si queremos afiadir un rasgo filoséfico a lo dicho,
citaria aqui a Ludwig Wittgenstein, quien en las Investigaciones filosoficas,[22]
paragrafo 281, escribe: “Solo de un ser humano y de lo que se le parece [...] se puede
decir: tiene sensaciones, es ciego, oye, es sordo, es consciente o inconsciente”. No es
extraio que en las mismas /nvestigaciones escriba también que si un leén hablara no le
entenderiamos. Nuestros criterios para detectar a uno mas en la comunidad funcionan
con la suficiente fluidez como para sentirnos iguales, independientemente de los rasgos
que hacen a Javier distinto de Elena. De ahi la necedad de despreciar, basandose en
razones seudocientificas, a los que no son exactamente iguales. Yo soy muy desigual,
jugando al futbol, a Ronaldinho, pero somos iguales en derechos, independientemente del
color de cada uno.

Demos un salto ahora y coloquémonos en la situacion actual. Mas concretamente, en
las inmigraciones que se estdn produciendo en Europa y, de un modo especial, en
Espafia. Y veamos, al mismo tiempo, como hemos de enfocarlas desde un punto de vista
bioético. Se trata, obviamente, de una migracién dentro de las muchas que se han dado,
a las que hicimos referencia. Es ésta, sin duda, una nueva inmigracion que va en
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aumento y que en ocasiones muestra un rostro extraordinariamente dramatico,[23]
porque los pueblos ricos, como sucedio en el sedentario Neolitico, atraen a los pobres.
Los Estados, por su parte, afianzan sus fronteras decretando quién posee el titulo de
ciudadano de este o de aquel pais. So6lo algin ejemplo del poder cuasidivino de los
Estados. Las personas que acrediten poseer antepasados alemanes tienen asegurada la
entrada en la patria alemana, al igual que quien demuestre que es judio, aunque provenga
de Etiopia y sea de color negro, sera acogido por el Estado hebreo. O, por poner un
ejemplo a la inversa, Malawi niega la ciudadania a quien no sea negro subsahariano. No
estara de mas recordar que su presidente, Banda, es vitalicio. Sea como sea y dada la
separacion casi abismal entre el Norte rico y el Sur pobre, las principales migraciones se
dardn en direccion Norte.[24] Pero surge inmediatamente la pregunta: ;quién es un
emigrante y, mas concretamente, un inmigrante? Las distintas fuentes que tratan el tema
no suelen ser lo suficientemente precisas.[25] Si se afirma que inmigrante es quien
cambia de Estado con el fin de mejorar su situaciébn por los mas diversos motivos,
caemos en cierta vaciedad conceptual. Podriamos contar como tales a los alemanes
instalados en Espafia en las islas Baleares y que poseen un alto nivel de vida o a los
jubilados ingleses, que también viven en Espafia en la costa de Levante con medios
econdmicos superiores incluso a la media espafiola.[26] De ahi que sea necesario
seleccionar alguna nota que describa con mayor exactitud cual es la dimension real de la
inmigracion. En este sentido, llamaremos inmigrante a aquel que, procedente, por lo
general, de un pais con bajo nivel econdémico, se traslada a otro que le ofrece la
oportunidad de mejorar su situacién o simplemente de sobrevivir. En este caso, tomando
como referencia al Estado espafiol, los inmigrantes seran el ecuatoriano, el colombiano, el
magrebi,[27] el subsahariano y un etcétera que se alarga a mas de 100 paises. Dicho
inmigrante, solo o con su familia, se traslada a Espafa para encontrar trabajo y de esta
manera enviar remesas de dinero, mediante un sacrificado ahorro, a los que permanecen
en su tierra de origen; o bien ahorrar para retornar, superada la miseria inicial; o quedarse
definitivamente en el pais de acogida. Y todo ello, atravesado por rupturas afectivas,
trabas burocraticas y un sinfin de sinsabores. Porque, por mucho que el individuo citado
se encuentre en su nueva tierra mejor que en la suya, la precariedad y el ocupar los
ultimos estratos de la sociedad le suelen acompanar. No olvidemos que en Espafia un
inmigrante acostumbra cobrar la mitad de lo que gana un espafiol,[28] estara siempre
bajo normas que le constrifien de modo especial y recibird el rechazo, tanto subjetivo de
los ciudadanos del Estado receptor, como de unas costumbres que, al no ser las suyas,
dificultan una suave adaptacion. Todo ello se materializa en una mayor propension a la
depresion y a la melancolia.

En circunstancias como las descritas existen mas de 200 millones de personas en el
mundo, 3% de la poblacion total. Y el ritmo de esos traslados forzosos ira en aumento.
[29] Toda Europa estd viviendo de manera acelerada el proceso en cuestion. Al Reino
Unido llegan, sobre todo, pakistanies; a Alemania, ademas de turcos, individuos del este
de Europa, y a Italia, tanto de los Balcanes como de Africa. En la citada Europa pasan
ya de 15 millones los que son musulmanes. Es Espafia, sin embargo, el laboratorio
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privilegiado para estudiar la inmigracioén, porque ha pasado, en poco mas de dos décadas,
de ser un pais de gran emigracion[30] a ser el pais de Europa que mayor nimero de
inmigrantes recibe en la actualidad. El 45% de los que llegan a Europa pasan o se quedan
en Espafa. La inversion de la emigracion en mmigracion ha sido, repitamoslo,
espectacular. Si hacemos caso a Javier de Lucas[31] en su libro El desafio de las
fronteras, los extranjeros extracomunitarios en Espafia representaban hace mas o menos
unos siete afios en torno a 0.7% de la poblacion total. Actualmente comunitarios y
extracomunitarios suman 9.9%. Espana seria el segundo pais de Europa con mayor
numero de inmigrantes, solo superado, si contamos los Estados més grandes, en una
décima por Alemania.[32] Es verdad que los rumanos, a la cabeza ahora junto con los
magrebies, son ya comunitarios y, por tanto, no necesitan pasaporte alguno. Aun asi,
llama la atencion su rapida implantacion en Espafia. Hace 10 afios no pasaban del
centenar. Ahora se calcula que son mas de 600 000. La comunidad isldmica, por su
parte, es de aproximadamente un milléon, lo cual estd produciendo choques legales,
culturales y morales, como luego tendremos ocasion de ver.[33] Pero suele ocultarse, y
esta en relacion con lo antes dicho, que después de marroquies, rumanos y ecuatorianos,
la comunidad inglesa es la mas amplia en Espana, superando incluso a la colombiana. Por
otro lado, aunque parezca que entramos en contradiccion con lo expuesto hasta el
momento, tampoco hay que magnificar las cifras. Frente a ciertos aspavientos o congojas
respecto a la pérdida de una cristalina identidad, habria que recordar que 40% de los
estadunidenses no son anglosajones.[34] Por no hablar de Costa Rica, en donde un tercio
de su poblacion es nicaragiiense; o, volviendo de nuevo a Europa, la muy prospera
Luxemburgo, con la renta per capita més alta del mundo, alberga 20% de trabajadores
extranjeros. Otro tanto sucede con la igualmente prospera Suiza. Y si descendemos a las
ciudades, Toronto y Ottawa tienen mas de 40% de poblacidén inmigrante, y son ciudades,
por cierto, en donde raramente se produce un conflicto racial. Existen, por lo demas,
otros pueblos, situados en medio de los ricos y los pobres, como es el caso de Filipinas,
China o la India, con una larga tradicion de emigracion; emigracion que no seria solo
consecuencia del hambre, aunque sea ésta una causa importante a la hora de emigrar.
Los Estados, con sus respectivos gobiernos, promulgan leyes llamadas de
“extranjeria” para regular los flujos migratorios. Con o junto a tales leyes, suelen
producirse procesos de regularizacion, de forma que los que viven irregularmente en el
pais de acogida obtengan los ansiados “papeles”.[35] Obsérvese que ya la palabra
“extranjeria” indica que se trata de promover normas frente a un extrafio. Un extraiio
que o bien hace méritos para ser un ciudadano real y no ficticio, o sencillamente recibira
un expediente de expulsion. Ese extranjero, en una paraddjica situacion, tal y como
insistid6 con dramatismo en su tiempo Hannah Arendt, estd revestido de unos tedricos
derechos humanos que no se concretan en la practica. Las leyes de extranjeria, por su
parte, han ido endureciendo los requisitos de la inmigracion en toda Europa. Esta, como
“coto vedado” o “paraiso anhelado” para muchos de los indigentes que la rodean, no ha
hecho sino restringr las condiciones de acceso guidndose, fundamentalmente, por la
mano de obra que necesita. Asi, la suerte del inmigrante se ha ligado a la citada mano de
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obra necesaria de los paises ricos. Europa, con Francia a la cabeza,[36] aunque
ultimamente superada por Suiza y sin olvidar al resto de los Estados, estd poniendo el
listén lo mas alto posible para filtrar una interesada inmigracion. Ahora bien, la situacion
no deja de resultar paradojica. Por un lado, aumenta la necesidad de mano de obra
extranjera. En Madrid, por volver a Espafia de nuevo, el gobierno autonémico cifra en
medio millon de trabajadores los que se necesitan casi inmediatamente; y estimaciones de
bancos y empresas elevan a mas de cuatro millones los que requeriria Espafia en los
préximos afios.[37] Por otro lado, por muchas regularizaciones que se realicen no deja de
crecer el numero de los llamados ilegales, que continian entrando en los Estados
deseados por mucho que tales Estados se blinden. De esta forma aparece la figura
fantasmal del ilegal. Cuando se habla del desarrollo econdmico espafiol de los tltimos
afos se seflala como la inmigracion ha sido un factor esencial en dicho desarrollo,[38]
pero suele dejarse en la sombra que quienes mds aportan son los ilegales. Y es que un
ilegal es un individuo que no puede reclamar nada, ya que si lo hace se expone a recibir
un expediente de expulsion. Es cierto que en la mayor parte de los Estados europeos los
ilegales que se empadronan reciben la tarjeta sanitaria y pueden enviar a sus hijos a la
escuela hasta que finalice la ensefanza obligatoria. Pero ahi acaban sus supuestos
privilegios. El resto es llevar una vida como en el biblico Seol, fantasmal. Son, en fin,
una bolsa de explotacion para empresarios sin escrupulos, ante la indiferencia, la mayor
parte de las veces, de la inspeccion de trabajo. Se podrian, para acabar este apartado,
ofrecer mas datos y reflexiones sobre la inmigracion o completar graficas y cifras.
Considero, no obstante, que es suficiente con lo que hemos visto. Es, por lo tanto, hora
de pasar a la ultima parte. En ésta analizaremos los choques culturales generados por la
inmigracion y los posibles remedios, y comprometeremos a la bioética para que diga su
palabra al respecto.

MESTIZAJE

(Qué hacer, en relacion con lo expuesto y desde una perspectiva bioética, ante un
problema mundializado, dividido en el reparto de derechos y bienes, y con un canon de
injusticia intolerable?[39] Uno no puede ser sino escéptico ante la inoperancia de las
instituciones internacionales, el egoismo de los Estados poderosos y la poca voluntad por
remediar aquello que, ademés de prometer, estd en sus manos realizar. Deberiamos, en
consecuencia, exigir a los Estados un compromiso serio para ayudar a los paises
subdesarrollados a salir de su pobre situacion y, asi, ir resolviendo los problemas
generados por una forzada emigracion. Brutalmente colonizados y despectivamente
descolonizados,[40] su destino se ha dejado en manos de ignorantes o acaparadores.
Mejorar la sanidad, la educacion y las infraestructuras, ofrecer microcréditos, llevar un
control efectivo de las ayudas economicas, crear cupos de inmigracion, tener movilidad
para ir y venir a través de las fronteras, etc., serian medios que, al menos poco a poco,
podrian ir remediando una situacion actualmente deplorable. A pesar de todo, repetimos,
si este mundo no cambia sustancialmente, si las fortunas contintian estando en manos de
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un 20% que domina al 80% restante, lo que acabo de exponer seran pequefios parches
mas o menos saludables en medio de una situacion injusta.

Es hora de pasar del problema de la inmigracion y las soluciones minimas que suelen
proponerse como un remedio que, mas alla de aspectos estrictamente econdmicos, ayude
a que personas de diferentes partes del mundo, con sus propias costumbres, puedan vivir
en armonia. Aqui hacen su aparicién los polimorfismos culturales, pues los humanos
habitamos en el reino de la cultura o, para decirlo con palabras puestas en circulacion por
Dawkins, de los memes. Pero antes de continuar no es ocioso sefalar que los animales,
especialmente los superiores y parientes cercanos nuestros, poseen algin tipo de cultura,
siempre que entendamos por cultura la transmision social de habilidades y conocimientos.
Asi, de acuerdo con el primatdlogo Sabaté Pi, en Africa, segin los instrumentos
utilizados, puede hablarse, entre los chimpancés, de tres tipos de cultura. Y los bonobos,
esa simpatica especie de chimpancés descubierta en los afos veinte del pasado siglo,
dirimen sus conflictos de forma pacifica, recurriendo al sexo y a las caricias. Todo un
modelo para los humanos. En cuanto a los humanos, somos muy distintos en tales
conductas culturales que llamamos costumbres. Piénsese en la religion. Las hay
monoteistas, politeistas y hasta ateas. Es un sano ejercicio de curiosidad husmear o
comparar las costumbres de los diferentes pueblos. El beso no significa lo mismo en
Europa que en Japdn; en Japdn es raro oir contar un chiste, por mucho que se rian de
otras cosas que a nosotros no nos hacen ni pizca de gracia; los esquimales dan una
notable importancia al ombligo, mientras que para nosotros pasa bastante desapercibido;
los bosquimanos ofrecen, como muestra de cortesia, sus esposas a los huéspedes; y en el
viejo Tibet aun existe la poliandria. Si, en suma, genéticamente somos casi clonicos, en
costumbres conformamos un mosaico, un puzzle o un rompecabezas.[41]

Sucede, sin embargo, y esto es de importancia, que algunas costumbres no podemos
tomarlas, sin mas, a beneficio de inventario. Es el caso de la ablacion del clitoris, que se
practica en mas de 30 paises de tradicion musulmana. Conviene, entonces, distinguir,
teniendo siempre como telon de fondo la inmigracion, entre dos tipos de choques
culturales. Uno exige conciliacion; el otro deberia introducir algin tipo de prohibicion, por
considerar a la praxis en cuestion una inmoralidad. Fijémonos en este ultimo punto. Si se
dafia la integridad fisica de una persona, no vale echar mano de algln tipo de relativismo
cultural sino que debemos condenarlo moralmente. Esto no es eurocentrismo o vision
imperialista de los derechos humanos. La tortura estd moralmente mal en Colombia,
Espafia o China. Por eso no puede pasar como mercancia intocable a través de ninguna
aduana que defienda la universalidad de la moral. La ética es, desde luego, un producto
de nuestra condicion cultural; pero no es un meme o costumbre mas. Su cometido es
normativo; es decir, impone limites o deberes para que podamos vivir lo mejor posible
dentro de ellos. Lo demas es simple demagogia. Pero existen otro tipo de choques que
afectan a las costumbres en cuanto tales y que aumentan y se agudizan con la
inmigracion.[42] Si antes nos referimos a la terrible ablacion del clitoris, ahora nos
podriamos detener en el velo con el que se cubren las mujeres musulmanas que siguen al
pie de la letra el mandato del profeta, recogido en una de las suras del Coran, donde se
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impone a las mujeres cubrirse con una “cortina”. Creo que esto es humillante para la
mujer, puesto que la minimiza respecto al vardn, pero de ahi no concluyo que deba, sin
mas, prohibirse. A lo sumo lo desaconsejaria. Otro tipo de choques culturales son mas
indiferentes y tienen que ver con los habitos de cada uno de los pueblos. Para los
espafioles, por ejemplo, los latinoamericanos oyen musica con muchos decibeles, invaden
las plazas, inundan los parques con sus familias, son excesivamente religiosos o aman
fervorosamente a los Estados que les vieron nacer. Se notard de inmediato que esta
especie de criticas es propia de una sociedad pujante desde hace poco tiempo, que mira
con desdén a los que, viniendo de fuera, mantienen o sus costumbres o sus necesidades.
Si los latinoamericanos se sientan en las plazas o parques no es sOlo a causa de que
proceden de lugares mas calurosos, sino por la falta de dinero para entrar en los bares,
que tanto gustan a los espanoles. Anadase a ello el antes mentado color de la piel.[43]
Todo junto lleva al rechazo. En un paso mas, a la xenofobia. Y en un paso ulterior, al
racismo del que en su momento hablamos. ;Qué hacer ante ello? ;Puede la parte ética de
la bioética proponer alguna solucion que nos sea de interés? Es el tema con el que vamos
a terminar lo que titulamos como mestizaje.

Hay quien sugiere, como una buena solucion a los problemas que hemos ido
desgranando, el mestizaje. Pero, ;qué es el mestizaje? Segun la etimologia, mestizaje
proviene de la palabra latina mixticius, que quiere decir “mixto” o “mezclado”. Sélo que
el origen del uso de la palabra en castellano hay que localizarlo en la conquista de
América. Un mestizo seria el nacido de blanco e indio, o de negro y blanco. Y a este uso
originario se le dio un sentido peyorativo. El blanco, superior, se habria contaminado con
lo negro o con lo indio, inferior. Resulta, sin embargo, que en nuestros dias y como
oposicion al rancio racismo, a la idea de mestizaje se le ha ido dando, por el contrario, un
tono claramente positivo. ;Qué decir a esto? Es obvio que la obsesién y mitificacion
primera y contra el mestizaje fue la del colonialismo. Cuando los boers de Africa
sostenian con seudoargumentos biblicos que los negros eran inferiores a los ingleses y
holandeses no hacian sino revestir su arbitrario poder con pobres excusas. La frase de
Levingstone: “Dios cred a los blancos y el diablo, a los mestizos”, es un boton de
muestra de esa actitud. Ahora bien, si, como en su momento vimos, el racismo genético
no tiene base empirica alguna, ;de qué mestizaje se esta hablando cuando, con la mejor
de las intenciones, se le postula como remedio contra los problemas de la inmigracion y
se establece como el modelo humano ideal? Porque si se trata del mestizaje genético, se
esta cayendo, inconscientemente, en el error de sus oponentes. Y es que no necesitamos
mezcla genética alguna. No hay nada que igualar, pues los polimorfismos genéticos son
variaciones sobre un mismo tema. Tal vez se nos podria objetar que pueblos aislados,
como el caso de Islandia, pudieran padecer deriva genética o no poseer lo que se conoce
como el vigor de los heterocigotos (varios alelos). La deriva genética, como es sabido, se
debe a fluctuaciones meramente aleatorias de los genes, de la que puede surgir, por asi
decirlo, una subpoblacion que se va aislando de aquel tronco inicial del que se separd. Es
lo que sucede en la citada Islandia, en la isla italiana de Cerdena o entre los vascos. Un
ejemplo, tomado del &mbito cultural, explica con plasticidad qué es la deriva genética en
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cuestion frente a la uniformidad de una gran poblacion: mientras el Imperio Romano fue
fuerte y sus distintas regiones se mantenian interconectadas por tierra y mar, la lengua
latina continud siendo homogénea. Cuando tal imperio se derrumbo, el latin se
fragment6, dando lugar a las diferentes lenguas romanicas. O, por volver de nuevo a
Islandia, en este pais, fundado por noruegos, todavia se habla una lengua muy parecida
al antiguo escandinavo, lo que les permite leer las antiguas sagas. Trasladada la metafora
cultural al campo de la genética, lo mas que tendriamos que afirmar ante una situacion de
aislamiento es que ciertos rasgos —piénsese en el citado RH— de los vascos—, se
mantienen. Pero poco mas. De ahi pocas conclusiones se pueden sacar que sean
relevantes. Quizas que la endogamia traerd consigo una mayor reproduccion de algunas
enfermedades monogenéticas al permanecer presentes en los genes recesivos.[44] Pero
no parece que esto sea una objecion fatal contra el aislamiento genético que, por cierto,
nunca sera total y, ademas, esta en interaccion constante con otros factores, como la
seleccion natural. Es cierto que, en union con lo anterior, la objecién puede pujar e
nsistir en que es un dato que la seleccion natural favorece a los heterocigoticos frente a
los homocigdticos, y que estos ultimos irian siendo eliminados a favor de los
heterocigdticos, puesto que la variedad de alelos es capaz de hacer frente a posibles
patologias.[45] Una vez mas, no se ve bien qué deduccion interesante se puede sacar de
ahi contra las poblaciones que se mantienen aisladas del resto. Quizas, y como antes
observamos, se desarrollen algunas enfermedades de manera mds intensa y peculiar.[46]
Solo que eso es posible tomarlo como un accidente mas dentro de la accidentada genética
y no como una objecion definitiva. Mds alin, y volviendo al registro cultural, sociedades
como las citadas han solido ser pacificas y no han invadido a nadie. Otras, por el
contrario, muy mezcladas, han sido y son semilla de conflictos. Efectivamente, me he
colocado de nuevo en el campo de la cultura. Pero porque es ahi en donde debemos
colocarnos. Olvidémonos, en consecuencia, de una latente paranoia genética y
centrémonos en aquellos aspectos culturales que eliminen la exclusion, hagan que el
variado mundo sea, al mismo tiempo, mas habitable y en donde —el gran problema de
siempre— lo particular no se oponga a lo universal sino que lo realice. Es a lo que
pasamos, a modo de propuesta siempre desde la bioética, para acabar.

Lo primero que habria que hacer, dicho en términos negativos, es eliminar cualquier
prejuicio genetista. Y, en términos positivos y trasladando todo el peso al terreno de la
cultura, habria que buscar el equilibrio. Un equilibrio que, por un lado, mantenga las
diferencias culturales en cuanto caracteristicas de los distintos pueblos y, por otro, se
enriquezca en la mezcla o, mejor, en la combinacion cultural. La solucion tal vez esté en
encontrar ese encaje que hemos de dar a la diversidad o distintos memes dentro de la
universalidad de los derechos humanos. No es necesario, por tanto, buscar como posesos
la mezcla con el resto de los pueblos del mundo, pero si reconocer, en su sentido preciso
de respetar, las costumbres de cada uno; sin imponer, a modo de horma, formas
comunes. La unica norma es la que dice “no” a aquella manera de ser o costumbre que
dafie los derechos humanos. Si alguien, en fin, se empefiara en cruzar hasta el abrazo
forzado todas las culturas, reduciéndolas a algo unitario, ademas de intentar un imposible,

125



estaria retrocediendo de la cultura a la naturaleza. Con lo cual habriamos construido un
hibrido infrahumano, una especie de “spanglish” que no entenderian ni latinos ni ingleses.

Pero, en un paso concreto mas, jen qué consiste el encaje propuesto? En no
exclusivizar lo propio y, al mismo tiempo, en saber que lo que los otros tienen es una
invitacion,[47] un espejo, una posibilidad mas que podriamos aprovechar. Y, asi, en vez
de choque de culturas tendriamos encuentro entre culturas. En caso de que un reducto
cultural se atrinchere no so6lo tendriamos “sociedades cerradas” sino que se impediria el
crecimiento de la humanidad, y se impondria la hostilidad entre las diversas etnias o
poblaciones; y, en vez de comunidades o pueblos, tendriamos un insensato unilateralismo
seudogenético. El encaje, por otro lado y como es obvio, deberia ser intercultural. Ni de
absorciéon ni de indiferencia. Estar en contacto con distintas culturas se parece al
aprendizaje de las lenguas; abren el horizonte intelectual, nos hacen conocer matices del
conjunto de lo humano, relativizan, autocriticamente, lo propio y dan el sabor de lo inico
que importa; sentirse en medio del gran barco humano con su siempre incierto destino.
Mas aun, es ésta la condicion basica para que algiin dia podamos construir una politica
universal en la que cada pueblo aporte sus peculiares acordes a la sinfonia total. Todos,
en fin, con los mismos derechos en un Estado cosmopolita 0 mundial. Y de lo dicho se
sigue que esta de sobra el multiculturalismo extremo; tanto el reaccionario como el
supuestamente progresista. El primero, después de diferenciar las distintas culturas,
concluye que la suya es superior, pudiendo oprimir a las que considera, arbitrariamente,
inferiores. Es ésta una inmoralidad que se ha cometido y se comete con frecuencia. Y es
que, lo insinuamos antes ya, los derechos no los otorgan los demiurgos, el saber, el
poder, el dinero o la inercia. Esto seria caer en el autoritarismo o en el fascismo. El
multiculturalismo seudoprogresista, por su parte, opta por dar a cada cultura la capacidad
de confeccionar los derechos que desee. Y si lo que desea es la quema de viudas, nadie
podria abrir la boca en su contra. Esto tampoco es de recibo. La tortura, lo repetimos, es
reprobable en cualquier parte del mundo, puesto que atenta contra derechos que son
universales.

Dos palabras mas para precisar lo que venimos entendiendo por combinacion
equilibrada y de encaje entre lo que es diferente culturalmente. El encuentro o
intercambio con otras culturas exige no poca autocritica. No masoquismo, sino sana
autocritica. Porque conocer a los otros nos ofrece la posibilidad de criticar nuestros
defectos y romper la ignorancia en la que con tanta frecuencia nos instalamos. Otras
culturas nos muestran otras costumbres, otros logros humanos. La autocritica, para
nuestra desgracia, no suele estar a la orden del dia. Nos creemos completos, los mejores
y con la suerte o privilegio de haber nacido y crecido en un cuasisagrado lugar. Es como
si nos hubiera tocado el dedo de Dios. El encaje en cuestion, en suma, flexibiliza nuestra
tolerancia y nos invita a amar, entendiéndoles mas o menos, a otros humanos. El
explorador acaba hermandndose con lo descubierto. Montaigne escribia que los que han
viajado mucho hablan sin dogmatismo, escuchan con atenciéon y no alardean de lo que
han vivido en casa. Todo ello nos deberia llevar a estimar el lienzo entero de la
humanidad, compuesto por sus muy diferentes trazos. En la era de una mundializacion a
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veces muy cruel, el tribalismo o la llamada globalizacién pueden sacar la cabeza. Porque
no se aprende lo bueno que también tiene la globalizacion y algunos pueblos se pliegan
sobre si mismos. Es verdad que la globalizacién esta siendo la de las finanzas, que la
culturizacion o ilustracion de los individuos es mas un ideal que una realidad y que la
educacion se reduce a unos pocos y de forma parcial. Contra esto y para terminar,
distribuyamos mas justamente la riqueza, la cultura y la educacion. ;Quién tendria que
hacerlo? En primer lugar, quienes tienen mdas posibilidades y, por tanto, mayor
responsabilidad. Es una cuestion, como siempre, de querer, de voluntad. Si la bioética
ayuda a ello, sin suprimir las diferencias, habra mostrado su lado mas practico. Se habra
hecho, mas alla de las necesarias teorizaciones, vida.
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[47] Muchas veces, no siempre; los toros, por ejemplo, no son un modelo a imitar.
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IX. A PROPOSITO DE LA DECLARACION UNIVERSAL DE BIOETICA Y
DERECHOS HUMANOS DE LA UNESCO

MARIA CASADO[*]

PLANTEAMIENTO

La bioética se ocupa de analizar las implicaciones éticas, juridicas y sociales de los
descubrimientos cientificos y las aplicaciones biotecnologicas para proponer pautas justas
a su tratamiento; por ello requiere del derecho a la hora de aplicar y dar efectividad a sus
propuestas. Unidos desde su nacimiento por temas tan cruciales como el consentimiento
informado y los derechos de los pacientes, los conflictos en torno al origen y el final de la
vida, o la busqueda de acuerdos en contextos plurales, la implicacion entre el derecho y
la bioética[1] es de caracter intrinseco y la aportacion de aquél es fundamental para esta
nueva disciplina, como se tratara de hacer patente en las siguientes paginas y como avala
—yvya desde su titulo mismo— la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos adoptada por la UNESCO.

La Declaracion, aprobada por aclamacion el 19 de octubre de 2005 en la 33 sesion de
la Conferencia General de la UNESCO, establece como su primer objetivo “proporcionar
un marco universal de principios y procedimientos que sirvan de guia a los Estados en la
formulacion de legislaciones, politicas u otros instrumentos en el ambito de la bioética”.
[2] De ahi puede deducirse la existencia de un vinculo necesario entre la bioética y el
derecho, ya que se pretende que los principios establecidos sirvan de fundamento y de
pauta a la legislacion de los Estados. Asimismo, el preambulo de la Declaracion estipula
que “es necesario y conveniente que la comunidad internacional establezca principios
universales que sirvan de fundamento para una respuesta de la humanidad a los dilemas
y controversias cada vez mas numerosos que la ciencia y la tecnologia plantean a la
especie humana y al medio ambiente”. Es indudable la importancia del compromiso de la
UNESCO a la hora de definir esos

principios universales basados en valores éticos comunes que orienten los adelantos cientificos y el
desarrollo tecnologico y la transformacion social, a fin de determinar los desafios que surgen en el ambito de
la ciencia y la tecnologia teniendo en cuenta la responsabilidad de las generaciones actuales para con las
generaciones venideras, y que las cuestiones de bioética, que forzosamente tienen una dimension
internacional, se deben tratar como un todo, basandose en los principios ya establecidos en la Declaracion
Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos y la Declaracion Internacional sobre los Datos
Genéticos Humanos, y teniendo en cuenta no sélo el contexto cientifico actual, sino también su evolucion
futura.[3]
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Para que sea eficaz, ese trabajo requiere que lo declarado sea plasmado en normas
que no soOlo expresen objetivos, sino que establezcan como pueden ser alcanzados y
evaluados, y que garanticen su consecucion. En este mismo sentido opera la Declaracion
del Milenio, aprobada por las Naciones Unidas en 2000, ya que representa un pacto
mundial segiin el cual los paises en desarrollo se esforzaran en impulsar su desarrollo y
los paises desarrollados les prestaran ayuda, aliviando su deuda y brindandoles mejores
oportunidades de intercambio comercial. Los objetivos del milenio constituyen un
programa acordado por todos los paises y las principales instituciones del mundo
dedicadas al desarrollo. Puede decirse que los ocho objetivos establecidos[4] requieren
de un acuerdo politico global, que todos ellos exigen normas juridicas y apoyo
econdmico para ser alcanzados y que, ademds —de forma mas o menos directa—, se
relacionan con la bioética entendida de la manera amplia que aqui se preconiza.

Los problemas bioéticos deben ser debatidos antes de que sean adoptadas soluciones
normativas, sobre las que, en una sociedad democratica y plural, es preciso lograr
consenso; un consenso que en cuestiones que atafien de forma especial a los valores[5]
individuales y colectivos resulta dificil conseguir. Por ello, conviene intentar obtener un
compromiso en la elaboracion de reglas del juego aceptables para la mayoria de los
ciudadanos independientemente de sus opciones ideologicas personales. Es importante el
proceso de elaboracion y el andlisis de las normas que deben regir la accion en lo que se
refiere a la intervencion técnica del hombre sobre su propia vida, pero esto implica
también la necesidad de llegar a un acuerdo sobre el estilo de vida por el que se opta y,
en consecuencia, sobre el tipo de sociedad que queremos construir. Se impone una
estrecha relacion entre la ciencia y la ética que supere el tradicional aislamiento de esas
disciplinas, ya que, para ser eficaz, la reflexion bioética debe estar presente desde el
principio y no limitarse a juzgar desde la distancia la bondad o maldad del uso de los
descubrimientos realizados. Analizarlos a posteriori seria hacerlo demasiado tarde,
puesto que los distintos poderes politicos y economicos ya se habrian apoderado de los
resultados de la ciencia y los medios de comunicacion de masas habrian difundido la
prometedora seduccion de las novedades.

Pluralidad de opciones morales y valores compartidos

Precisamente, el reconocimiento de la pluralidad de opciones morales que caracteriza a
las sociedades actuales constituye un aspecto central de la bioética, y acredita la
necesidad de establecer un marco de acuerdo por medio del cual individuos
pertenecientes a “comunidades morales” diversas puedan considerarse ligados por una
estructura comuin que permita la resolucion de los conflictos con el suficiente grado de
acuerdo. La elaboracion de unos procedimientos de toma de decisiones en las que todos
los implicados puedan participar supone un paso de importancia fundamental. Pero, en
ultimo extremo, si no hay acuerdo, el derecho deberd establecer los limites de lo
permitido; de ahi deriva la estrecha relacion entre la bioética[6] y el derecho —entendido
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como norma de conducta que emana de la voluntad de todos—. Se trata de problemas
que, al no tener una respuesta social univoca, desembocan en una demanda de
legislacion y eso deviene una tipica cuestion de axiologia juridica: cuales son los valores
que debemos proteger y codmo debe hacerse. Ante ello hay discrepancias sociales que
generan conflictos, y son éstos los que requieren de la intervencion del derecho para
establecer los limites a la libertad de actuacién individual. Puesto que estamos
organizados segin un modelo democratico de convivencia, hay que convenir en que los
problemas deben ser decididos por todos los ciudadanos, tras un debate suficientemente
informado,[7] y no sbélo por sectores minoritarios y en condiciones de opacidad. Esta
exigencia es especialmente perentoria cuando las decisiones a tomar afectan a toda la
sociedad, incluyendo las generaciones presentes y las futuras. Aunque no exista un unico
modelo de vida compartido, si existe un amplio consenso respecto a algunos valores
basicos, y actualmente las constituciones propugnan valores y establecen derechos y
deberes fundamentales orientados a la proteccion de la dignidad humana y el respeto a
los derechos de los demas. Naturalmente, esta proclamacion no evita que coexistan
diversas opciones morales que implican frecuentemente la existencia de posturas
dificilmente conciliables.

El derecho es un mecanismo idoneo para asegurar estos valores basicos,
precisamente por su caracter general y vinculante y por la funcion de orientacion de las
conductas que desempefia en la sociedad.[8] Esta es una de las misiones fundamentales
que ejercen los instrumentos internacionales de reconocimiento y proteccion de los
derechos de la persona, por una parte, y las constituciones, por otra. Los primeros
homogeneizan unos minimos contenidos basicos en un contexto internacional
culturalmente diverso; las segundas aseguran los principios y valores fundamentales en el
ambito estatal, ya que, al situarse en el vértice de la piramide normativa de cada
ordenamiento juridico, vinculan al conjunto.

El derecho demuestra una incuestionable dimension axiologica y se abre a valores,
entre los cuales la dignidad de la persona aparece como fundamento ético de los mismos
y como valor intrinseco y especifico de la especie humana, derivada de la comun
condicion de todos los seres humanos dotados de autonomia, libertad y racionalidad.

Esta dimension axiologica que muestra ciertamente sus avances en el constitucionalismo comparado europeo
de la posguerra, asume, como es l6gico, la concepcion de la dignidad humana como principio constitucional
del orden internacional (o mas bien supranacional) contemporaneo, que consagran los textos de Naciones
Unidas, cuyo nucleo esencial lo constituyen la Declaracion Universal de Derechos del Hombre, de 1948, y
los Pactos, adoptados en 1966, que forman el conjunto que se denomina Carta internacional de los derechos

humanos[9]

y se completa con Declaraciones como la que analizamos en este capitulo. Las
constituciones suelen establecer catadlogos de derechos que se consideran fundamentales
con implicaciones de gran relevancia bioética tales como la vida, la libertad, el libre
desarrollo de la personalidad, la prohibicion de tratos inhumanos y degradantes, la
prohibicion de discriminacién, la intimidad,[10] y tantos otros que conllevan
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repercusiones bioéticas, como por ejemplo la gratuidad de traficos del cuerpo humano, la
confidencialidad, proteccion de datos, el consentimiento informado, etc. Del mismo
modo, las constituciones establecen principios de las politicas publicas de proteccion de la
familia, de la infancia, de la salud, de promocién de la ciencia, etc. Todo este elenco
normativo[11] tiene un alcance evidente en las cuestiones bioéticas, pues las enmarca y
en buena manera las determina; y, asimismo, la evolucion de los problemas bioéticos
incide en la vida del derecho.

Las materias tratadas por la bioética tienen su reflejo inmediato en el &mbito juridico,
tanto a nivel legislativo y jurisprudencial como desde el punto de vista del interés practico
de quienes trabajan en estos campos, cuyas nuevas implicaciones y responsabilidades
resultan, cuando menos, problematicas. La UNESCO y el Consejo de Europa —asi como
también la Union Europea— tratan de establecer un “derecho comun” y de armonizar
legislaciones y criterios en el ambito internacional en materia de bioética. Con su especial
dedicacion a la proteccion de la dignidad y los derechos humanos,[12] han elaborado
declaraciones, convenios, resoluciones y pautas diversas. Sus aportaciones
fundamentales son el Convenio de Derechos Humanos y Biomedicina de 1997, del
Consejo de Europa, y tres declaraciones de la UNEscO:[13] la Declaracion Universal
sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos, de 1998; la Declaracion
Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos, de 2003, y la nueva Declaracion
Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, de 2005, que ahora nos ocupa. Estos
cuatro instrumentos son de diverso alcance y caracter, pero los cuatro se basan en los
principios de libertad, igualdad, seguridad y respeto mutuo de las opciones diferentes, y
constituyen valiosas herramientas de una regulacion que requiere el mas amplio alcance.

No hay que olvidar que los planteamientos, individuales y sociales, ante las
biotecnologias oscilan entre la confianza en el progreso y la desconfianza ante la ciencia
y, frecuentemente, se plantean las cuestiones como conflictos de absolutos; es facil
constatarlo en temas como la eutanasia o el aborto. No obstante, esos conflictos
“radicales” también se dan en otros campos: en las opciones politicas, por ejemplo, y
hemos aprendido a hacerlos compatibles. Asimismo, son frecuentes las discrepancias que
derivan del sentido en que se conciben palabras clave tales como persona, dignidad,
vida, es preciso elucidar su significado y plantear las dudas ante los ciudadanos, puesto
que tales cuestiones poseen un alto contenido politico. La bioética plantea
indudablemente problemas filosoficos, pero no es sélo cosa de filésofos, puesto que es
necesario unir el conocimiento tedrico con experiencia practica y conciliar puntos de vista
disciplinares diversos,[14] lo cual obliga, precisamente, a contar con equipos
multidisciplinares.[15]

Asi sucede con el andlisis de los problemas derivados de las nuevas tecnologias
genéticas, del genoma humano, de la reproduccion asistida, de la investigacion y
experimentacion, la salud sexual y reproductiva, el aborto, la esterilizacion, la eutanasia,
los trasplantes, la informatica, la confidencialidad de los datos, las discapacidades,
psiquiatria, el sida, la drogodependencia, la ecologia, y las relaciones entre ética,
medicina, derecho y economia de la salud.[16] En todos esos campos se plantean
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frecuentemente dilemas de dificil solucidon homogénea en sociedades plurales y se pone
de manifiesto la necesidad de encontrar respuestas juridicas vinculantes enmarcadas en el
respeto y la promocién de los derechos humanos reconocidos en los instrumentos
internacionales.

Riesgo y justicia

La historia ensefa que toda cultura se ve obligada a pactar con la tecnologia.[17] La
escritura, la imprenta, el telégrafo, el teléfono, la radio, la television y ahora los
ordenadores han modificado el sentido de multiples conceptos.[18] Es significativo que,
en general, la redefinicion se efectiia inadvertidamente, pero eso no significa que sea de
manera neutral. De hecho, la propia evolucion de las culturas puede ser entendida como
consecuencia del impacto de las diversas y sucesivas técnicas. No obstante, si la
tecnologia implica ventajas e inconvenientes, la sociedad debe considerar el peso de los
distintos argumentos antes de tomar una postura sobre ella: “una vez que se admite una
tecnologia, ésta llega hasta el final; hace aquello para lo que estd proyectada. La tarea
consiste en entender qué sea ese proyecto y, simplificando, estar al corriente de que
cuando se admita una nueva tecnologia en la cultura es preciso hacerlo con los ojos bien
abiertos”.[19]

Sin duda las biotecnologias[20] han supuesto cambios cuantitativos y cualitativos de
tal indole que estan obligando a los seres humanos a replantearse las respuestas que
durante siglos habian sido validas para resolver los grandes interrogantes sobre la vida y
la muerte. Las posibilidades que tienen hoy en dia la ciencia y la tecnologia para
manipular la naturaleza han llevado a poner en cuestion muchos aspectos del avance
biotecnologico que anteriormente se habian aceptado sin discusion. A la generalizada
exigencia de rigor cientifico le ha sucedido la reivindicacion del analisis é€tico de las
consecuencias de lo que se hace, e incluso de la misma actividad.[21] Los limites a la
libertad de mvestigacion —concebida tradicionalmente como un derecho individual y
tutelada por las leyes como un derecho fundamental— se ponen actualmente en cuestion.

La aceptabilidad del riesgo que se asume, e incluso su propia evaluacion, es algo que
depende en buena medida de la percepcion cultural del mismo. Ciertamente, los valores
que se comparten determinan el grado de asuncion o rechazo de cada forma de riesgo de
una manera que va mas alld de la educacion y del acceso al conocimiento experto.
Efectivamente, la recepcion publica de cualquier politica sobre riesgo dependera de ideas
generalmente aceptadas acerca de la justicia.[22] Es por eso mismo que resulta
imprescindible discutir y decidir conjuntamente sobre el modelo de vida que se estima
deseable. Esto supone que, como se ha sostenido mdas arriba, la sociedad estd
politicamente implicada en la elecciéon de la direccion de los cambios y que el mero
imperativo tecnologico,[23] entendido aqui como el avance cientifico sin limitacion,
resulta hoy discutible.[24] En estas circunstancias, la informacion y el debate social se
configuran como requisito imprescindible y previo a la labor normativa. Del rigor y de la
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riqueza de esa discusion depende luego el que las soluciones adoptadas sean acordes con
los valores que la sociedad estima como relevantes y que puedan ser, a la vez,
respetuosas con las opciones minoritarias. Efectivamente, puede haber “buenas razones”
en favor de posturas diversas, y de esa falta de acuerdo ético-social deriva
frecuentemente una demanda de legislacion en el sentido de: “puesto que no es posible el
acuerdo, que lo establezca el derecho”. Se atribuye asi al derecho el papel de zanjar la
discusion en cuestiones que al no tener respuesta social univoca refuerzan la demanda de
legislacion. Es indudable que el ordenamiento juridico tiene esta funcion de
tratamiento[25] y resolucion de los conflictos, pero, por otra parte, es bien cierto que la
existencia de una norma no dirime definitivamente una cuestion: el debate social
permanece y la aplicaciéon de la misma por el poder judicial puede dar lugar a nuevos
conflictos que pueden llegar a adquirir caricter politico, tal y como es frecuente ver en
nuestros dias.

NECESIDAD DE NORMAS PARA LA BIOTECNOLOGIA Y LA BIOMEDICINA EN UN CONTEXTO PLURAL

Las complejas relaciones entre bioética y derecho se evidencian especialmente en los
problemas bioéticos que constituyen buenos ejemplos de casos dificiles[26] en los que
no existe un claro acuerdo social a la hora de definir cudles deben ser las conductas
exigibles juridicamente. En otras ocasiones, incluso, plantean supuestos en los cuales los
jueces deben decidir sin norma clara, bien porque no exista una norma especifica que los
contemple o bien porque concurran varias cuya regulacion sea contradictoria. La
necesidad de completar el sistema juridico ntegrando normas de otros sistemas, como el
moral, es algo especialmente complejo en el marco de nuestra sociedad y suscita la
cuestion del lugar y el caracter de los principios, crucial en el debate filoséfico-juridico.
[27]

En las sociedades civilizadas hay un gran nimero de reglas que regulan de diversas
maneras el comportamiento de las personas: desde la influencia de la moda y las reglas
de la cortesia, a las pautas de conducta profesional, o los preceptos de la moralidad y las
reglas del derecho. Todos esos 6rdenes normativos son también medios de control social,
ya que la violacion de cualquiera de estas variadas reglas de conducta acarrea
consecuencias desagradables para el infractor, que van desde la reprobacion social y la
critica, a los inconvenientes en los negocios, la expulsion de organizaciones profesionales
e incluso las penas establecidas por el derecho. El miedo a estas reacciones y
consecuencias desagradables genera una suerte de coaccion, que es un factor poderoso
de aplicacion de todas las normas. La coaccion tomada en este sentido amplio es un
elemento comun a todos los instrumentos de control social. Las normas juridicas las
crea, modifica, deroga e impone el Estado. Todas las otras categorias de normas
aparecen al margen del Estado, y tanto las presiones para hacerlas cumplir como las
consecuencias de su incumplimiento son de un orden distinto. Pero ello no obsta para
constatar que el derecho es un sector mas del conglomerado de normas que rigen la
conducta humana y para sefialar que entre todas existen relaciones e influencias. Hubo
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un tiempo en el que las normas juridicas y los mandatos de la religion, o de los preceptos
morales, o de la costumbre, no se diferenciaban claramente. En las sociedades primitivas,
el derecho y la costumbre eran una misma cosa, y este derecho consuetudinario estaba
inseparablemente unido a los condicionamientos religiosos y morales. Al aumentar la
complejidad de la vida social, en las sociedades politicamente organizadas, el Estado
tomo a su cargo la elaboracion y la aplicacion del derecho, dejando la moral, las
costumbres y ciertos patrones €ticos a las comunidades locales, a la sociedad como tal.

Normas morales

Es generalmente aceptado que el derecho rige la vida y las relaciones externas de los
hombres, mientras que la moral gobierna su vida intima. Ademas, suele decirse que la
moral es autonoma o autoimpuesta, y que el derecho es heteronomo. La moral no cuenta
con medios externos de coaccion, su autoridad se basa en el convencimiento, ya que
apela a la rectitud y a la propia conciencia, mientras que el derecho puede ser impuesto
por coaccion, fisica incluso. Este punto de vista que separa el derecho y la moral
representa para el jurista moderno la exigencia[28] de que el inico instrumento de control
coactivo sea el derecho. Aunque es cierto que parte de las normas morales son elevadas
a normas juridicas, no es aceptable que unos ciudadanos puedan imponer su moral
privada a otros. En un régimen de derecho, es esencial que no exista otro medio de
control social que pueda deshacer lo hecho por el derecho; como ocurriria si las reglas
morales que no han pasado al ordenamiento juridico estuvieran dotadas de sanciones
coactivas semejantes a las del derecho. Esto supondria que las esferas de libertad no
afectadas por el derecho serian invalidadas, al ser invadidas por un instrumento de
control rival, y las instituciones que lo administran (sean iglesias u otras organizaciones)
podrian imponer la coaccion externa fuera de los limites del derecho, con lo cual las
garantias de la libertad individual serian nulas. A favor de esta afirmacién cabe citar los
ejemplos de la Alemania nazi o el de la Inquisicion. La separacion entre derecho y moral
contribuye al establecimiento de la libertad politica, ya que s6lo un sistema politico que
monopolice la coaccion frente al individuo puede eliminar este tipo de situaciones vagas e
inciertas. Las normas morales deben imponerse por medios no politicos. En todo caso,
siempre cabe una valoracion moral del derecho; lo cual es un asunto que pertenece a la
filosofia del derecho, a la filosofia moral y a la filosofia politica. Ese es el campo de
conflicto entre los distintos 6rdenes normativos, como bien ponen de manifiesto las
cuestiones de bioética en que confluyen regulaciones diversas.

La norma moral supone la conciencia de un deber, y su infraccion lleva aparejado un
reproche moral. Claro estd que muchas normas morales tienen un equivalente juridico,
por ejemplo, no matar. Pero esta equivalencia no existe en otros casos, por ejemplo, en
la eutanasia o el divorcio, y, aunque en determinados casos pueda existir coincidencia, la
perspectiva es distinta. El derecho se limita a exigir la observancia externa de sus reglas
en cuanto son necesarias para convivencia. Impone un minimo ético sin el cual la vida
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social seria imposible. El derecho debe dictar normas validas para todos,
independientemente de cudles sean sus opiniones morales. Asi, puede surgir el viejo
conflicto entre el deber moral y el deber juridico, para el cual el derecho no tiene otra
soluciébn que regular los limites de la objecion de conciencia. Actualmente, es usual
convenir en que el derecho representa también un minimo moral necesario para la
supervivencia de la sociedad, y que ese minimo estd establecido en el cumplimiento de
los derechos humanos reconocidos. Asi, frente a la tesis iusnaturalista tradicional de que
el derecho tiene que seguir los principios morales naturales, sean racionales, teistas o
cosmologicos, la tesis positivista imperante establece la separacion entre el derecho y la
moral, con las matizaciones que se derivan de la exigencia de respeto a los derechos
humanos como minimo ético.

La relacion entre derecho y moral —como solia denominarse tradicionalmente a esta
temdtica por parte de los juristas— constituye uno de los mas relevantes temas de
estudio en disciplinas como la filosofia del derecho, para la que los problemas axiologicos
constituyen el campo central de estudio. El analisis y la critica del derecho, de la
necesidad de su existencia, de su aplicacion y relacion con la justicia, son aspectos
frecuentemente abordados por los estudiosos de esta disciplina y tienen una significativa
carga valorativa.

Si se realiza un recorrido por la historia del pensamiento, desde los presocraticos
hasta el siglo x1X, de forma minterrumpida y casi sin ninguna voz discordante, la relacion
entre ética y derecho se concebia de manera monolitica como una relacion de
subordinacion entre el derecho positivo —el dictado por el Estado— y el derecho natural
—entendiendo por tal el directamente inspirado en la llamada ley natural, valida para
todos lo hombres y para todos los tiempos, inmutable y anterior a todo derecho positivo,
que debia serle fiel—. La ley natural, desde una fundamentacion teista o meramente
racional, constituye para los iusnaturalistas la medida y la pauta de todo derecho positivo
hasta el punto de que la no concordancia justificaria la desobediencia al derecho. En este
contexto se desarrollan mas de 20 siglos de pensamiento ético-juridico occidental; pero,
desde el tltimo tercio del siglo X1X, los planteamientos positivistas —que solo aceptan el
caracter juridico del derecho positivo— polemizan con los iusnaturalistas de manera
virulenta y durante algunos afios el predominio positivista es casi absoluto. Tras la
segunda Guerra Mundial, sin embargo, se empieza a hablar del resurgir del derecho
natural, al considerarse que los planteamientos de obediencia a “cualquier” derecho
positivo —Ila ley es la ley— habian propiciado la obediencia a las normas nazis.

Algunos autores resaltan que la exigencia de que el derecho positivo se adecue a
principios morales es una exigencia de cardcter moral, que afecta principalmente a
quienes tienen la competencia de elaborar el derecho y a aquellos que tienen a su cuidado
el aplicarlo, es decir, al legislador, a la administracién y a los jueces. Asi entendida, la
cuestion de las relaciones entre ética y derecho es un asunto de politica juridica y de
metodologia. Desde el prisma de la obediencia a la norma, el derecho no puede tener
mas que una respuesta a esa cuestion y es la de la obligatoriedad de sus mandatos: la
decision de no obedecer al derecho por razones de desacuerdo moral es una opcion ética
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individual y no juridica.

Normas juridicas

A la hora de dictar normas, ;qué opciones morales deben ser transformadas en derecho
positivo? ;En qué forma? ;Cémo deben relacionarse estos dos sistemas normativos para
decidir cudl de ellos es prioritario en caso de colision? Historicamente se han dado tres
tipos de respuestas a esos interrogantes: prioridad de la moral sobre el derecho, prioridad
del derecho sobre la moral y consideracion particularizada que defiende que en ciertos
casos debe darse preferencia a la moral mientras que en general es el derecho el que la
posee. Cuando la sociedad es homogénea y posee una concepcion ética comun, o incluso
religiosa, puede ser factible el hablar de prioridad de la moral frente al derecho. Este fue
el caso de la Europa medieval, de un imperio relativamente unitario en torno a la religion
cristiana; pero las guerras de religion que desangraron a Europa fueron la gran refutacion
de las tesis del derecho natural.[29] La posicion que propugna la prioridad del derecho
positivo se desarrolld como una consecuencia necesaria de esta experiencia. La teoria del
Estado moderno se fragua en torno al concepto de soberania como capacidad para
imponer mandatos. La obligatoriedad del derecho[30] emana de la autoridad del Estado
para imponerlo —no de la “bondad” de sus contenidos—. Esta autoridad se deriva de
distintos fundamentos, segiin la época: inicialmente, de las doctrinas del contrato social
en sus distintas versiones; mas adelante, de la defensa de los derechos del individuo
contra el Estado a través de la division de poderes y del establecimiento de instituciones
democraticas —sufragio universal, principio de legalidad en la actuacion de la
administracion, tutela efectiva de tribunales imparciales, igualdad y seguridad juridicas—.
En suma, la justicia del sistema estriba en el establecimiento del estado de derecho y en
el reconocimiento de los derechos humanos como garantia del individuo frente a
intromisiones indebidas, que constituyen las bases juridicas y el minimo ético
irrenunciable. La anterior afirmacion es central para establecer pautas de conductas
asumibles para todos, independientemente de la fundamentacion de la que se parta.

PRINCIPIOS DE LA DECLARACION DE LA UNESCO

La Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos parte de que la influencia
de los cambios cientifico-técnicos en la vida —e, incluso, en la consideracion de la
misma— requiere una respuesta universal ante los problemas éticos que se plantean. Por
ello, en su predmbulo comienza haciendo hincapié en que estas cuestiones deben
examinarse teniendo en cuenta el respeto a la dignidad de la persona humana y la
observancia de los derechos humanos y las libertades fundamentales y resuelve que ...
es necesario y conveniente que la comunidad internacional establezca principios
universales que sirvan de fundamento para una respuesta de la humanidad a los dilemas
y controversias cada vez mas numerosos que la ciencia y la tecnologia plantean a la
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especie humana y al medio ambiente”, y como aval de su posicionamiento, la
Conferencia General trae a colacion el conjunto de instrumentos internacionales que se
han ido elaborando en este campo.

Asimismo, el preambulo de la Declaracion recoge la evidencia de que los seres
humanos forman parte integrante de la biosfera y que, gracias a la libertad de
investigacion, los adelantos cientificos y tecnologicos pueden suponer grandes beneficios
para la humanidad. Considerando que todos los seres humanos, sin distincion alguna,
deberian disfrutar de las mismas normas éticas en la investigacion médica, pone de
manifiesto que la reflexion bioética deberia desempenar un papel predominante en la
toma de decisiones y la elaboracion de nuevos enfoques en que la responsabilidad social
garantice que el progreso de la ciencia y la tecnologia contribuye a la justicia y sirve al
interés de la humanidad.

Para ello, la Declaracion proclama los principios que se recogen en el cuerpo de la
misma, que se estructura en “Disposiciones generales” —arts. 1 y 2—, que plantean el
alcance y los objetivos de la misma; los denominados “Principios” de la Declaracion —
arts. 3 a 17—, que se centran en el respeto a la dignidad humana y los derechos
humanos, y el establecimiento de la obligacion de realizar un adecuado balance riesgos-
beneficios, el fomento de la autonomia y responsabilidad individual —se exige el
consentimiento informado individualizado en las intervenciones médicas, sean
diagndsticas, terapéuticas o preventivas, asi como en toda investigacion con seres
humanos—. Sobre este punto es importante resaltar que se especifica que: “El acuerdo
colectivo de una comunidad o el consentimiento de un dirigente comunitario u otra
autoridad no deberian sustituir en caso alguno el consentimiento informado de una
persona”, asi como se resalta la importancia del respeto a la integridad personal y a la
privacidad y confidencialidad. La igualdad, justicia y equidad, asi como el respeto de la
diversidad cultural y el pluralismo, constituyen los siguientes preceptos fundantes de la
Declaracion que, seguidamente, exhorta a la solidaridad, la cooperacion y la
responsabilidad social entre los seres humanos para que todos compartan los beneficios
en salud —que es vista como un derecho humano fundamental— También se
mencionan entre los principios basicos de la Declaracion la necesidad de establecer la
adecuada proteccion de las generaciones futuras, del medio ambiente, la biosfera y la
biodiversidad.

El tercer apartado de la Declaracion se dedica a la “Aplicacion de los principios”
hasta aqui establecidos —arts. 18 a 22—, y para ello se insta a la promocion y
potenciacion de comités de ética —interdisciplinares, pluralistas e independientes de
todos los tipos y alcances—, asi como a promover la evaluacion y gestion de los riesgos.
La Declaracion continia invitando a las buenas précticas trasnacionales y dejando
constancia de la necesidad de la mayor implicacion de los Estados en sus funciones y
responsabilidades para con la promocion de la Declaracion —arts. 23 a 25— en lo que
hace a la educacion, formacion e informacion en materia de bioética y la cooperacion
internacional.

Por ultimo, la Declaracion compromete a la UNESCO en la realizacion de tareas de
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seguimiento, y mediante las disposiciones finales —arts. 26 a 28— insiste en la
complementariedad de los principios proclamados:

La presente Declaracion debe entenderse como un todo y los principios deben entenderse como
complementarios y relacionados unos con otros. Cada principio debe considerarse en el contexto de los
demas principios [...] Ninguna disposicion de la presente Declaracion podra interpretarse como si confiriera
a un Estado, grupo o individuo derecho alguno a emprender actividades o realizar actos que vayan en contra

de los derechos humanos, las libertades fundamentales y la dignidad humana.[31]

BIOETICA Y DERECHO

Los temas que preocupan a la colectividad y a los cientificos se extienden mas alla de las
preferencias individuales, porque las preguntas sobre politica social y legislativa exigen
respuestas conjuntas, multidisciplinares: tedricos de la ética, juristas, profesionales de la
medicina, politicos y cada uno de los ciudadanos son quienes, en un sistema
democratico, tienen que tomar las decisiones, cuyo acierto depende en gran medida de la
calidad de la discusion publica que las precede.[32] Por su parte, en el terreno de la
ciencia “pura”, los cientificos ven cada vez méas amenazado el prestigio que se derivaba
de la neutralidad que se presuponia a su adquisicion de conocimientos, ya que es
evidente que la distancia entre los descubrimientos y sus aplicaciones —entre ciencia y
tecnologia— es cada vez menor; incluso puede decirse que no existe, ya que las lineas de
investigacion se establecen en funcion de la aplicabilidad de las mismas. Los ingentes
fondos que hoy son necesarios para la investigacion llamada basica proceden de formas
de financiacion que —sea cual sea su origen— se otorgan en funcion de la utilidad
practica de los descubrimientos.

En un clima de crisis de confianza en las actividades de los cientificos y profesionales
de los diversos ambitos se constata, a la vez, una revalorizacion de “lo ético” por parte
de la sociedad en general y de los distintos sectores profesionales. Por ello, los
movimientos para la responsabilidad cientifica, que los mismos cientificos han venido
organizando, constituyen una manifestacion del enorme interés que la demanda de
moralizacion de las profesiones y de la sociedad en general suscita hoy en dia. El
compromiso ético del cientifico ha dado frutos de enorme relevancia y la reflexion ética
llevada a cabo por los cientificos sobre su propia actividad constituye un ejemplo para las
demads profesiones. El derecho introduce un factor de racionalizacion y de certeza, y
ejerce una funcion de legitimacion y de control, pero ni las convenciones internacionales,
ni las leyes nacionales, por si solas, pueden dar respuestas directas a los interrogantes que
plantea el progreso cientifico.[33] Todo un mundo hasta hace poco de ciencia ficcion
parece estar a la vuelta de la esquina, y esta proximidad invita a la reflexion. Dado que la
sociedad, los poderes publicos y el ordenamiento juridico deben adoptar decisiones sin
miedo y sin ignorancia, es imprescindible crear también nuevas instancias éticas y de
discusion en que estén mmplicados los ciudadanos y las distintas instituciones. Para la
democracia, ésta es una forma de aproximacion didictica que permite asegurar la
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participacion ciudadana estableciendo espacios de reflexion y de actuacion.

Las cuestiones que conocemos como problemas bioéticos, como he mencionado
anteriormente, son cuestiones ¢&tico-juridicas complejas que requieren de una
metodologia de analisis bastante similar a la utilizada desde hace siglos por los altos
tribunales cuando se enfrentan a supuestos dificiles, que se han de resolver sin excusa de
falta de claridad u oscuridad de las leyes, como dicen los codigos. La metodologia
juridica[34] puede aportar a la bioética rigor y sistematicidad[35] para enmarcar las
cuestiones, introduciendo claridad en el analisis de los hechos y racionalidad en la
valoracion de los intereses en conflicto, con el fin de adoptar la mejor de las soluciones
posibles en cada momento. Ademas, la bioética y el derecho[36] se retroalimentan, ya
que, asi como la primera requiere del segundo, éste debe evolucionar en funcion de las
conclusiones y consensos conseguidos mediante el didlogo social y el andlisis bioético. En
realidad, hechos, valores y normas interactuan entre si, se requieren y complementan,
como ponen de manifiesto los tridimensionalistas.[37]

La relacion entre bioética y derecho es estrecha hasta el punto que no considero
posible concebir la una sin el otro.[38] Asi se refleja en la misma denominacion atribuida
a algunos de los mas importantes instrumentos juridicos que regulan los problemas
bioéticos: el Convenio de Derechos Humanos y Biomedicina del Consejo de Europa —
conocido como Convenio de bioética— o la presente Declaracion de la UNESCO. En un
primer momento esto fue rechazado por los filosofos y tedlogos que planteaban una
vision de la bioética como un conjunto de ideas morales sobre temas que afectaban al
origen y al final de la vida, y por quienes concebian la bioética como un simple
procedimiento para la toma de decisiones clinicas. No se trata de identificar la bioética
con el derecho sanitario, ni con una concepcion defensiva del ejercicio de la medicina.
Inicialmente, algunos juristas también desconfiaron de quienes se dedicaban a la reflexion
sobre el impacto de las nuevas tecnologias genéticas en el derecho[39] o al andlisis de
inéditas proyecciones del derecho a la vida —por ejemplo—, como si se tratase de
cuestiones menores de las que solo se ocupaban quienes no tenian la talla para abordar
aquellas que consideraban de auténtico fuste juridico aun cuando tuvieran menor
relevancia social y ya no permitieran mucha mas elucubracion. Hoy, no obstante, la
mirada ético-juridica ante los problemas bioéticos se ha convertido —felizmente— en un
lugar comun. No ha sido ajena a ello la influencia de los distintos programas marco de la
Unién Europea que comprenden el analisis conjunto de los aspectos éticos, legales y
sociales de la biotecnologia[40] que han consolidado la reflexion en esta direccion.

Quienes se enfrenten a los problemas que conocemos como cuestiones de la bioética
estan abocados a tener que conocer qué dice la ley al respecto. En una sociedad plural —
en la que por definicion no existe una Uinica manera aceptable de decidir las buenas lineas
de conducta—, cuando se enfrentan posiciones en conflicto es necesario saber cudl es el
marco juridico de la cuestion para poder dirimirla. Es posible que ese marco sea
insuficiente, o que resulte obsoleto; entonces, serd preciso ponerlo en cuestion y trabajar
para cambiarlo. Para eso la Declaracion de Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO
significa un gran paso adelante, pues proporciona un instrumento comun con el cual
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abordar los nuevos problemas, lo que, a la vez, refuerza las tesis que aqui se defienden.
ANEXO

Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos

19 de octubre de 2005

La Conferencia General,

CONSCIENTE de la excepcional capacidad que posee el ser humano para reflexionar sobre
su propia existencia y su entorno, asi como para percibir la injusticia, evitar el peligro,
asumir responsabilidades, buscar la cooperacion y dar muestras de un sentido moral que
dé expresion a principios éticos,

TENIENDO en cuenta los rapidos adelantos de la ciencia y la tecnologia, que afectan
cada vez mas a nuestra concepcion de la vida y a la vida propiamente dicha, y que han
traido consigo una fuerte demanda para que se dé una respuesta universal a los
problemas éticos que plantean esos adelantos, RECONOCIENDO que los problemas éticos
suscitados por los répidos adelantos de la ciencia y de sus aplicaciones tecnologicas
deben examinarse teniendo en cuenta no solo el respeto debido a la dignidad de la
persona humana, sino también el respeto universal y la observancia de los derechos
humanos y las libertades fundamentales,

RESOLVIENDO que es necesario y conveniente que la comunidad internacional
establezca principios universales que sirvan de fundamento para una respuesta de la
humanidad a los dilemas y controversias cada vez méas numerosos que la ciencia y la
tecnologia plantean a la especie humana y al medio ambiente,

RECORDANDO la Declaracion Universal de Derechos Humanos del 10 de diciembre de
1948, la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos
aprobada por la Conferencia General de la UNESCO el 11 de noviembre de 1997 y la
Declaracion Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos aprobada por la
Conferencia General de la UNESCO el 16 de octubre de 2003,

TOMANDO NOTA del Pacto Internacional de Derechos Economicos, Sociales y
Culturales y del Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos adoptados el 16 de
diciembre de 1966, la Convencién Internacional de las Naciones Unidas sobre la
Eliminacion de todas las Formas de Discriminacion Racial del 21 de diciembre de 1965,
la Convencion de las Naciones Unidas sobre la eliminacion de todas las formas de
discriminacion contra la mujer del 18 de diciembre de 1979, la Convencion de las
Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio del 20 de noviembre de 1989, el Convenio
de las Naciones Unidas sobre la Diversidad Biologica del 5 de junio de 1992, las Normas
uniformes de las Naciones Unidas sobre la igualdad de oportunidades para las personas
con discapacidad aprobadas por la Asamblea General de las Naciones Unidas en 1993, la
Recomendacion de la UNESCO relativa a la situacion de los investigadores cientificos del
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20 de noviembre de 1974, la Declaracién de la UNESCO sobre la Raza y los Prejuicios
Raciales del 27 de noviembre de 1978, la Declaracion de la UNESCO sobre las
Responsabilidades de las Generaciones Actuales para con las Generaciones Futuras del
12 de noviembre de 1997, la Declaracién Universal de la UNESCO sobre la Diversidad
Cultural del 2 de noviembre de 2001, el Convenio de la oIT (N° 169) sobre pueblos
indigenas y tribales en paises independientes del 27 de junio de 1989, el Tratado
Internacional sobre los Recursos Fitogenéticos para la Alimentacion y la Agricultura
aprobado por la Conferencia de la FAO el 3 de noviembre de 2001 y vigente desde el 29
de junio de 2004, el Acuerdo sobre los aspectos de los derechos de propiedad intelectual
relacionados con el comercio (ADPIC) anexo al Acuerdo de Marrakech por el que se
establece la Organizacion Mundial del Comercio y vigente desde el 1° de enero de 1995,
la Declaracion de Doha relativa al Acuerdo sobre los ADPIC y la salud publica del 14 de
noviembre de 2001 y los demas instrumentos internacionales aprobados por las Naciones
Unidas y sus organismos especializados, en particular la Organizacion de las Naciones
Unidas para la Agricultura y la Alimentacion (FAO) y la Organizacion Mundial de la Salud
(oms),

TOMANDO NOTA asimismo de los instrumentos internacionales y regionales relativos a
la bioética, comprendida la Convencion para la proteccion de los derechos humanos y la
dignidad del ser humano con respecto a la aplicacion de la medicina y la biologia —
Convencion sobre los derechos humanos y la biomedicina del Consejo de Europa,
aprobada en 1997 y vigente desde 1999, junto con sus protocolos adicionales, asi como
las legislaciones y reglamentaciones nacionales en materia de bioética, los codigos de
conducta, directrices y otros textos internacionales y regionales sobre bioética, como la
Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial relativa a los trabajos de
investigacion biomédica con sujetos humanos, aprobada en 1964 y enmendada
sucesivamente en 1975, 1983, 1989, 1996 y 2000, y las Guias éticas internacionales para
investigacion biomédica que involucra a seres humanos del Consejo de Organizaciones
Internacionales de Ciencias Médicas, aprobadas en 1982 y enmendadas en 1993 y 2002,

RECONOCIENDO que esta Declaracion se habra de entender de modo compatible con
el derecho internacional y las legislaciones nacionales de conformidad con el derecho
relativo a los derechos humanos,

RECORDANDO la Constitucion de la UNESCO, aprobada el 16 de noviembre de 1945,

CONSIDERANDO que la UNESCO ha de desempenar un papel en la definicion de
principios universales basados en valores éticos comunes que orienten los adelantos
cientificos y el desarrollo tecnologico y la transformacion social, a fin de determinar los
desafios que surgen en el &mbito de la ciencia y la tecnologia, teniendo en cuenta la
responsabilidad de las generaciones actuales para con las generaciones venideras, y que
las cuestiones de bioética, que forzosamente tienen una dimension internacional, se
deben tratar como un todo, basandose en los principios ya establecidos en la Declaracion
Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos y la Declaracion
Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos, y teniendo en cuenta no solo el
contexto cientifico actual, sino también su evolucion futura,
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CONSCIENTE de que los seres humanos forman parte integrante de la biosfera y de
que desempefian un importante papel en la proteccion del projimo y de otras formas de
vida, en particular los animales,

RECONOCIENDO que, gracias a la libertad de la ciencia y la investigacion, los adelantos
cientificos y tecnologicos han reportado, y pueden reportar, grandes beneficios a la
especie humana, por ejemplo aumentando la esperanza de vida y mejorando la calidad de
vida, y destacando que esos adelantos deben procurar siempre promover el bienestar de
cada individuo, familia, grupo o comunidad y de la especie humana en su conjunto, en el
reconocimiento de la dignidad de la persona humana y en el respeto universal y la
observancia de los derechos humanos y las libertades fundamentales,

RECONOCIENDO que la salud no depende unicamente de los progresos de la
investigacion cientifica y tecnologica, sino también de factores psicosociales y culturales,

RECONOCIENDO asimismo que las decisiones relativas a las cuestiones éticas
relacionadas con la medicina, las ciencias de la vida y las tecnologias conexas pueden
tener repercusiones en los individuos, familias, grupos o comunidades y en la especie
humana en su conjunto,

TENIENDO PRESENTE que la diversidad cultural, fuente de intercambios, innovacion y
creatividad, es necesaria para la especie humana y, en este sentido, constituye un
patrimonio comun de la humanidad, pero destacando a la vez que no se debe invocar a
expensas de los derechos humanos y las libertades fundamentales,

TENIENDO PRESENTE también que la identidad de una persona comprende
dimensiones bioldgicas, psicologicas, sociales, culturales y espirituales,

RECONOCIENDO que la conducta cientifica y tecnologica poco ética ha tenido
repercusiones especiales en las comunidades indigenas y locales,

CONVENCIDA de que la sensibilidad moral y la reflexion ética deberian ser parte
integrante del proceso de desarrollo cientifico y tecnologico y de que la bioética deberia
desempenar un papel predominante en las decisiones que han de tomarse ante los
problemas que suscita ese desarrollo,

CONSIDERANDO que es conveniente elaborar nuevos enfoques de la responsabilidad
social para garantizar que el progreso de la ciencia y la tecnologia contribuya a la justicia
y la equidad y sirva al interés de la humanidad,

RECONOCIENDO que una manera importante de evaluar las realidades sociales y lograr
la equidad es prestando atencion a la situacion de la mujer,

DESTACANDO la necesidad de reforzar la cooperacion internacional en el ambito de la
bioética, teniendo en cuenta en particular las necesidades especificas de los paises en
desarrollo, las comunidades indigenas y las poblaciones vulnerables,

CONSIDERANDO que todos los seres humanos, sin distincion alguna, deberian disfrutar
de las mismas normas ¢ticas elevadas en la investigacion relativa a la medicina y las
ciencias de la vida,

Proclama los siguientes principios y aprueba la presente Declaracion.
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Disposiciones generales

Articulo 1. Alcance

1. La Declaracion trata de las cuestiones éticas relacionadas con la medicina, las ciencias
de la vida y las tecnologias conexas aplicadas a los seres humanos, teniendo en cuenta
sus dimensiones sociales, juridicas y ambientales.

2. La Declaracion va dirigida a los Estados. Imparte también orientacién, cuando
procede, para las decisiones o practicas de individuos, grupos, comunidades, instituciones
y empresas, publicas y privadas.

Articulo 2. Objetivos

Los objetivos de la presente Declaracion son:

a) proporcionar un marco universal de principios y procedimientos que sirvan de guia
a los Estados en la formulacion de legislaciones, politicas u otros instrumentos en el
ambito de la bioética;

b) orientar la accion de individuos, grupos, comunidades, instituciones y empresas,
publicas y privadas;

c¢) promover el respeto de la dignidad humana y proteger los derechos humanos,
velando por el respeto de la vida de los seres humanos y las libertades fundamentales, de
conformidad con el derecho internacional relativo a los derechos humanos;

d) reconocer la importancia de la libertad de investigacion cientifica y las
repercusiones beneficiosas del desarrollo cientifico y tecnoldgico, destacando al mismo
tiempo la necesidad de que esa investigacion y los consiguientes adelantos se realicen en
el marco de los principios €ticos enunciados en esta Declaracion y respeten la dignidad
humana, los derechos humanos y las libertades fundamentales;

e) fomentar un didlogo multidisciplinario y pluralista sobre las cuestiones de bioética
entre todas las partes interesadas y dentro de la sociedad en su conjunto;

f) promover un acceso equitativo a los adelantos de la medicina, la ciencia y la
tecnologia, asi como la mas amplia circulacion posible y un répido aprovechamiento
compartido de los conocimientos relativos a esos adelantos y de sus correspondientes
beneficios, prestando una especial atencion a las necesidades de los paises en desarrollo;

g) salvaguardar y promover los intereses de las generaciones presentes y venideras;

h) destacar la importancia de la biodiversidad y su conservacion como preocupacion
comun de la especie humana.

Principios

En el ambito de la presente Declaracion, tratandose de decisiones adoptadas o de
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practicas ejecutadas por aquellos a quienes va dirigida, se habran de respetar los
principios siguientes.

Articulo 3. Dignidad humana y derechos humanos

1. Se habran de respetar plenamente la dignidad humana, los derechos humanos y las
libertades fundamentales.

2. Los intereses y el bienestar de la persona deberian tener prioridad con respecto al
interés exclusivo de la ciencia o la sociedad.

Articulo 4. Beneficios y efectos nocivos

Al aplicar y fomentar el conocimiento cientifico, la practica médica y las tecnologias
conexas, se deberian potenciar al méximo los beneficios directos e indirectos para los
pacientes, los participantes en las actividades de investigacion y otras personas
concernidas, y se deberian reducir al maximo los posibles efectos nocivos para dichas
personas.

Articulo 5. Autonomia y responsabilidad individual

Se habra de respetar la autonomia de la persona en lo que se refiere a la facultad de
adoptar decisiones, asumiendo la responsabilidad de éstas y respetando la autonomia de
los demas. Para las personas que carecen de la capacidad de ejercer su autonomia, se
habrén de tomar medidas especiales para proteger sus derechos e intereses.

Articulo 6. Consentimiento

1. Toda intervencion médica preventiva, diagnostica y terapéutica solo habra de llevarse
a cabo previo consentimiento libre e informado de la persona interesada, basado en la
informacion adecuada. Cuando proceda, el consentimiento deberia ser expreso y la
persona interesada podrd revocarlo en todo momento y por cualquier motivo, sin que
esto entrafie para ella desventaja o perjuicio alguno.

2. La mvestigacion cientifica s6lo se deberia llevar a cabo previo consentimiento
libre, expreso e informado de la persona interesada. La informacion deberia ser
adecuada, facilitarse de forma comprensible e incluir las modalidades para la revocacion
del consentimiento. La persona interesada podrd revocar su consentimiento en todo
momento y por cualquier motivo, sin que esto entrafie para ella desventaja o perjuicio
alguno. Las excepciones a este principio deberian hacerse unicamente de conformidad
con las normas éticas y juridicas aprobadas por los Estados, de forma compatible con los
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principios y disposiciones enunciados en la presente Declaracion, en particular en el
Articulo 27, y con el derecho internacional relativo a los derechos humanos.

3. En los casos correspondientes a investigaciones llevadas a cabo en un grupo de
personas o una comunidad, se podra pedir ademés el acuerdo de los representantes
legales del grupo o la comunidad en cuestion. El acuerdo colectivo de una comunidad o
el consentimiento de un dirigente comunitario u otra autoridad no deberian sustituir en
caso alguno el consentimiento informado de una persona.

Articulo 7. Personas carentes
de la capacidad de dar su consentimiento

De conformidad con la legislacién nacional, se habra de conceder proteccion especial a
las personas que carecen de la capacidad de dar su consentimiento:

a) la autorizacion para proceder a investigaciones y practicas meédicas deberia
obtenerse conforme a los intereses de la persona interesada y de conformidad con la
legislacion nacional. Sin embargo, la persona interesada deberia estar asociada en la
mayor medida posible al proceso de adopcion de la decision de consentimiento, asi como
al de su revocacion;

b) se deberian llevar a cabo unicamente actividades de investigacion que redunden
directamente en provecho de la salud de la persona interesada, una vez obtenida la
autorizacion y reunidas las condiciones de proteccion prescritas por la ley, y si no existe
una alternativa de investigacion de eficacia comparable con participantes en la
investigacion capaces de dar su consentimiento. Las actividades de investigacion que no
entrafien un posible beneficio directo para la salud se deberian llevar a cabo inicamente
de modo excepcional, con las mayores restricciones, exponiendo a la persona unicamente
a un riesgo y una coercidn minimos y, si se espera que la investigacion redunde en
provecho de la salud de otras personas de la misma categoria, a reserva de las
condiciones prescritas por la ley y de forma compatible con la proteccion de los derechos
humanos de la persona. Se deberia respetar la negativa de esas personas a tomar parte en
actividades de investigacion.

Articulo 8. Respeto de la vulnerabilidad
humana y la integridad personal

Al aplicar y fomentar el conocimiento cientifico, la practica médica y las tecnologias
conexas, se deberia tener en cuenta la vulnerabilidad humana. Los individuos y grupos
especialmente vulnerables deberian ser protegidos y se deberia respetar la integridad
personal de dichos individuos.
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Articulo 9. Privacidad y confidencialidad

La privacidad de las personas interesadas y la confidencialidad de la informacion que les
atafie deberian respetarse. En la mayor medida posible, esa informacion no deberia
utilizarse o revelarse para fines distintos de los que determinaron su acopio o para los que
se obtuvo el consentimiento, de conformidad con el derecho internacional, en particular
el relativo a los derechos humanos.

Articulo 10. Igualdad, justicia y equidad

Se habra de respetar la igualdad fundamental de todos los seres humanos en dignidad y
derechos, de tal modo que sean tratados con justicia y equidad.

Articulo 11. No discriminacion y no estigmatizacion

Ningin individuo o grupo deberia ser sometido por ningiin motivo, en violacion de la
dignidad humana, los derechos humanos y las libertades fundamentales, a discriminacion
o estigmatizacion alguna.

Articulo 12. Respeto de la diversidad cultural y del pluralismo

Se deberia tener debidamente en cuenta la importancia de la diversidad cultural y del
pluralismo. No obstante, estas consideraciones no habran de invocarse para atentar
contra la dignidad humana, los derechos humanos y las libertades fundamentales o los
principios enunciados en la presente Declaracion, ni tampoco para limitar su alcance.

Articulo 13. Solidaridad y cooperacion

Se habra de fomentar la solidaridad entre los seres humanos y la cooperacion
internacional a este efecto.

Articulo 14. Responsabilidad social y salud

1. La promocion de la salud y el desarrollo social para sus pueblos es un cometido
esencial de los gobiernos, que comparten todos los sectores de la sociedad.

2. Teniendo en cuenta que el goce del grado maximo de salud que se pueda lograr es
uno de los derechos fundamentales de todo ser humano sin distincion de raza, religion,
ideologia politica o condicion economica o social, los progresos de la ciencia y la
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tecnologia deberian fomentar:

a) el acceso a una atencion médica de calidad y a los medicamentos esenciales,
especialmente para la salud de las mujeres y los nifos, ya que la salud es esencial para la
vida misma y debe considerarse un bien social y humano;

b) el acceso a una alimentacion y un agua adecuadas;

¢) la mejora de las condiciones de vida y del medio ambiente;

d) la supresion de la marginacion y exclusion de personas por cualquier motivo; y

e) la reduccion de la pobreza y el analfabetismo.

Articulo 15. Aprovechamiento compartido de los beneficios

1. Los beneficios resultantes de toda investigacion cientifica y sus aplicaciones deberian
compartirse con la sociedad en su conjunto y en el seno de la comunidad internacional,
en particular con los paises en desarrollo. Los beneficios que se deriven de la aplicacion
de este principio podran revestir las siguientes formas:

a) asistencia especial y duradera a las personas y los grupos que hayan tomado parte
en la actividad de investigacion y reconocimiento de los mismos;

b) acceso a una atencidon médica de calidad;

¢) suministro de nuevas modalidades o productos de diagndstico y terapia obtenidos
gracias a la investigacion;

d) apoyo a los servicios de salud,

e) acceso a los conocimientos cientificos y tecnologicos;

/) instalaciones y servicios destinados a crear capacidades en materia de investigacion;

g) otras formas de beneficio compatibles con los principios enunciados en la presente
Declaracion.

2. Los beneficios no deberian constituir incentivos indebidos para participar en
actividades de investigacion.

Articulo 16. Proteccion de las generaciones futuras
Se deberian tener debidamente en cuenta las repercusiones de las ciencias de la vida en
las generaciones futuras, en particular en su constitucion genética.
Articulo 17. Proteccion del medio ambiente, la biosfera y la biodiversidad
Se habran de tener debidamente en cuenta la interconexion entre los seres humanos y las
demads formas de vida, la importancia de un acceso apropiado a los recursos biologicos y

genéticos y su utilizacion, el respeto del saber tradicional y el papel de los seres humanos
en la proteccion del medio ambiente, la biosfera y la biodiversidad.
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Aplicacion de los principios

Articulo 18. Adopcién de decisiones
y tratamiento de las cuestiones bioéticas

1. Se deberia promover el profesionalismo, la honestidad, la integridad y la transparencia
en la adopcion de decisiones, en particular las declaraciones de todos los conflictos de
interés y el aprovechamiento compartido de conocimientos. Se deberia procurar utilizar
los mejores conocimientos y métodos cientificos disponibles para tratar y examinar
periodicamente las cuestiones de bioética.

2. Se deberia entablar un didlogo permanente entre las personas y los profesionales
interesados y la sociedad en su conjunto.

3. Se deberian promover las posibilidades de un debate publico pluralista e
informado, en el que se expresen todas las opiniones pertinentes.

Articulo 19. Comités de ética

Se deberian crear, promover y apoyar, al nivel que corresponda, comités de ética
independientes, pluridisciplinarios y pluralistas con miras a:

a) evaluar los problemas éticos, juridicos, cientificos y sociales pertinentes suscitados
por los proyectos de investigacion relativos a los seres humanos;

b) prestar asesoramiento sobre problemas €ticos en contextos clinicos;

¢) evaluar los adelantos de la ciencia y la tecnologia, formular recomendaciones y
contribuir a la preparacion de orientaciones sobre las cuestiones que entren en el &mbito
de la presente Declaracion;

d) fomentar el debate, la educacion y la sensibilizacion del publico sobre la bioética,
asi como su participacion al respecto.

Articulo 20. Evaluacion y gestion de riesgos

Se deberian promover una evaluacion y una gestion apropiadas de los riesgos
relacionados con la medicina, las ciencias de la vida y las tecnologias conexas.

Articulo 21. Practicas trasnacionales

1. Los Estados, las instituciones publicas y privadas y los profesionales asociados a
actividades trasnacionales deberian procurar velar por que sea conforme a los principios
enunciados en la presente Declaracion toda actividad que entre en el ambito de ésta y
haya sido realizada, financiada o llevada a cabo de cualquier otra manera, en su totalidad
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o en parte, en distintos Estados.

2. Cuando una actividad de investigacion se realice o se lleve a cabo de cualquier otra
manera en un Estado o en varios (el Estado anfitrion o los Estados anfitriones) y sea
financiada por una fuente ubicada en otro Estado, esa actividad deberia someterse a un
nivel apropiado de examen ético en el Estado anfitrion o los Estados anfitriones, asi
como en el Estado donde esté ubicada la fuente de financiacion. Ese examen deberia
basarse en normas éticas y juridicas que sean compatibles con los principios enunciados
en la presente Declaracion.

3. Las actividades de investigacion trasnacionales en materia de salud deberian
responder a las necesidades de los paises anfitriones y se deberia reconocer que es
importante que la investigacion contribuya a la paliacion de los problemas urgentes de
salud a escala mundial.

4. Al negociar un acuerdo de investigacion, se deberian establecer las condiciones de
colaboracion y el acuerdo sobre los beneficios de la investigacion con la participacion
equitativa de las partes en la negociacion.

5. Los Estados deberian tomar las medidas adecuadas en los planos nacional e
internacional para luchar contra el bioterrorismo, asi como contra el trafico ilicito de
organos, tejidos, muestras, recursos genéticos y materiales relacionados con la genética.

Promocidén de la declaracion

Articulo 22. Funcion de los Estados

1. Los Estados deberian adoptar todas las disposiciones adecuadas, tanto de caracter
legislativo como administrativo o de otra indole, para poner en practica los principios
enunciados en la presente Declaracion, conforme al derecho internacional relativo a los
derechos humanos. Esas medidas deberian ser secundadas por otras en los terrenos de la
educacion, la formacion y la informacion publica.

2. Los Estados deberian alentar la creacion de comités de ética independientes,
pluridisciplinarios y pluralistas, tal como se dispone en el Articulo 19.

Articulo 23. Educacion, formacion
e informacidén en materia de bioética

1. Para promover los principios enunciados en la presente Declaracion y entender mejor
los problemas planteados en el plano de la ética por los adelantos de la ciencia y la
tecnologia, en particular para los jovenes, los Estados deberian esforzarse no sélo por
fomentar la educacion y formacion relativas a la bioética en todos los planos, sino
también por estimular los programas de informacion y difusion de conocimientos sobre la
bioética.
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2. Los Estados deberian alentar a las organizaciones intergubernamentales
internacionales y regionales, asi como a las organizaciones no gubernamentales
internacionales, regionales y nacionales, a que participen en esta tarea.

Articulo 24. Cooperacion internacional

1. Los Estados deberian fomentar la difusion de informacion cientifica a nivel
internacional y estimular la libre circulacion y el aprovechamiento compartido de los
conocimientos cientificos y tecnologicos.

2. En el contexto de la cooperacion internacional, los Estados deberian promover la
cooperacion cientifica y cultural y llegar a acuerdos bilaterales y multilaterales que
permitan a los paises en desarrollo crear las capacidades necesarias para participar en la
creacion y el intercambio de conocimientos cientificos y de las correspondientes
competencias técnicas, asi como en el aprovechamiento compartido de sus beneficios.

3. Los Estados deberian respetar y fomentar la solidaridad entre ellos y deberian
también promoverla con y entre individuos, familias, grupos y comunidades, en particular
con los que son mas vulnerables a causa de enfermedades, discapacidades u otros
factores personales, sociales o ambientales, y con los que poseen recursos mas limitados.

Articulo 25. Actividades de seguimiento de la UNESCO

1. La UNESCO debera promover y difundir los principios enunciados en la presente
Declaracion. Para ello, la UNESCO solicitard la ayuda y la asistencia del Comité
Intergubernamental de Bioética (CIGB) y del Comité Internacional de Bioética (CIB).

2. La UNESCO debera reiterar su voluntad de tratar la bioética y de promover la
colaboracion entre el CIGB y el CIB.

Disposiciones finales

Articulo 26. Interrelacion y complementariedad de los principios
La presente Declaracion debe entenderse como un todo y los principios deben entenderse

como complementarios y relacionados unos con otros. Cada principio debe considerarse
en el contexto de los demads principios, segun proceda y corresponda a las circunstancias.

Articulo 27. Limitaciones a la aplicacion de los principios

Si se han de imponer limitaciones a la aplicacion de los principios enunciados en la
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presente Declaracion, se deberia hacer por ley, en particular las leyes relativas a la
seguridad publica para investigar, descubrir y enjuiciar delitos, proteger la salud publica y
salvaguardar los derechos y libertades de los demas. Dicha ley debera ser compatible con
el derecho internacional relativo a los derechos humanos.

Articulo 28. Salvedad en cuanto a la interpretacion: actos que vayan
en contra de los derechos humanos, las libertades fundamentales
y la dignidad humana

Ninguna disposicion de la presente Declaracion podréd interpretarse como si confiriera a
un Estado, grupo o individuo derecho alguno a emprender actividades o realizar actos
que vayan en contra de los derechos humanos, las libertades fundamentales y la dignidad
humana.
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[*] Universitat de Barcelona.

[1] Véase el texto pionero de R. Martin Mateo, Bioética y derecho, Ariel, Barcelona 1987.

[2] Articulo 2. Objetivos.

Los objetivos de la presente Declaracion son:

a) proporcionar un marco universal de principios y procedimientos que sirvan de guia a los Estados en la
formulacion de legislaciones, politicas u otros instrumentos en el ambito de la bioética;

b) orientar la accién de individuos, grupos, comunidades, instituciones y empresas, publicas y privadas;

¢) promover el respeto de la dignidad humana y proteger los derechos humanos, velando por el respeto de la
vida de los seres humanos y las libertades fundamentales, de conformidad con el derecho internacional relativo a
los derechos humanos;

d) reconocer la importancia de la libertad de investigacion cientifica y las repercusiones beneficiosas del
desarrollo cientifico y tecnologico, destacando al mismo tiempo la necesidad de que esa investigacion y los
consiguientes adelantos se realicen en el marco de los principios éticos enunciados en esta Declaracion y respeten
la dignidad humana, los derechos humanos y las libertades fundamentales;

e) fomentar un didlogo multidisciplinario y pluralista sobre las cuestiones de bioética entre todas las partes
interesadas y dentro de la sociedad en su conjunto;

f) promover un acceso equitativo a los adelantos de la medicina, la ciencia y la tecnologia, asi como la mas
amplia circulaciéon posible y un rapido aprovechamiento compartido de los conocimientos relativos a esos
adelantos y de sus correspondientes beneficios, prestando una especial atencion a las necesidades de los paises en
desarrollo;

g) salvaguardar y promover los intereses de las generaciones presentes y venideras;

h) destacar la importancia de la biodiversidad y su conservacion como preocupacion comuin de la especie
humana.

[3] Véase Kofi A. Annan, “Presentacion” de los Objetivos de Desarrollo del Milenio. Informe de 2005,
Naciones Unidas, Nueva York, 2005.

[4] Los objetivos de desarrollo del milenio se establecieron en la Declaracion del Milenio, aprobada por 189
naciones en el afio 2000. La mayoria de los objetivos y metas se debian alcanzar a mas tardar en 2015, tomando
como base la situacion mundial imperante en el decenio de 1990:

Objetivo 1. Erradicar la pobreza extrema y el hambre.

Objetivo 2. Lograr la educacion primaria universal.

Objetivo 3. Promover la igualdad de género y el empoderamiento de la mujer.

Objetivo 4. Reducir la mortalidad de los nifilos menores de cinco afios.

Objetivo 5. Mejorar la salud materna.

Objetivo 6. Combatir el VIH/sida, el paludismo y otras enfermedades.

Objetivo 7. Garantizar la sostenibilidad del medio ambiente.

Objetivo 8. Fomentar una alianza mundial para el desarrollo.

[5] Véase R. Valls, Etica para la bioética y a ratos para la politica, Gedisa, Barcelona, 2003, y J. Sadaba,
Principios de bioética laica, Gedisa, Barcelona, 2004.

[6] Puede decirse que englobar toda esta problematica bajo el término bioética —aunque su uso esté
consolidado— presenta inconvenientes derivados de que los problemas que engloba son mas bien politico-
juridicos y no solo éticos. Véase M. Casado, Materiales de bioética y derecho, Cedecs, Barcelona, 1996.

[7] Sirva de ejemplo la iniciativa del Consejo de Europa de creacién de una Conferencia Europea sobre Comités

155



Nacionales de Etica para promover su implantacién en los Estados miembros, asi como un debate social en las
cuestiones éticas que deriva de las aplicaciones de la medicina y la biologia y en el campo de la salud publica.
Informacion disponible en la pagina electronica del Consejo de Europa:
http://www.coe.int/T/E/Legal Affairs/Legal co-operation/Bioethics/COMETH/

[8] F. Puigpelat, “Bioética y valores constitucionales”, en M. Casado (comp.), Bioética, derecho y sociedad,
Trotta, Madrid, 1998, pp. 35-54.

[9] M. L. Marin Castan, “Notas sobre la dignidad humana como fundamento del orden juridico-politico en la
Constitucién espafiola y en la futura Constitucion europea”, Revista del Centro de Estudios Constitucionales,
num. especial dedicado al 25 aniversario de la CE.

[10] A. Sanchez-Urrutia, “Informacién genética, intimidad y discriminacién”, Acta Bioethica, afio VIII, nam.
2, pp. 225-262, 2002.

[11] M. Casado, Las leyes de la bioética, Gedisa, Barcelona, 2004.

[12] M. Casado, “Los derechos humanos como marco para el bioderecho y la bioética”, en Derecho biomédico
y bioé¢tica, Comares, Granada, 1998, pp. 113-135.

[13] Para consultar las Declaraciones de la UNESCO: http:/portal.unesco.org/shs/en/ev.php-
URL ID=1372&URL _DO=DO_TOPIC&URL SECTION=201.xhtml

[14] M. J. Montoro, “Rechtssicherheit, Vorsorgeprinzip und wissenschaftliche Ausschiisse”, Zeitschrift fiir
offentliches Recht, 59(2004), pp. 1-52.

[15] M* J. Bux6 I Rey, “La conjunci6 aplicada dels ‘Co’: Comites, col-laboracions, col-legas, co-peracions,
cogeneracié i co-gesti6 de dades y problemes”, Revista de Etnologia de Catalunya, mam. 19, 2001.

[16] M. Casado, Materiales de bioética y derecho, op. cit.

[17] M. Castells, La era de la informacion: economia, sociedad y cultura, vol. 1, La sociedad de la red,
Alianza, Madrid, 1996.

[18] A. Sanchez-Urrutia, H. Silveira y M. Navarro, Tecnologia, intimidad y sociedad democrdtica, Icaria,
Barcelona, 2003.

[19] N. Postman, Tecnopolis: la rendicion de la cultura a la tecnologia, Circulo de Lectores, Barcelona, 1994.

[20] E. Roca Trias, “Biotecnologia y normas juridicas”, Revista de Derecho y Salud, num. 12, junio de 2004,
pp- 25-42.

[21] Comunicacién sobre el principio de precaucion de la Comision Europea. COM(2000) 1.

[22] Véase el excelente libro de Mary Douglas, La aceptabilidad del riesgo segun las ciencias sociales, Paidos,
Barcelona, 1996.

[23] Véase G. Hottois, E! paradigma bioético. Una ética para la tecnociencia, Anthropos, Barcelona, 1991.

[24] M. Casado, Estudios de bioética y derecho, Tirant lo Blanch, Valencia, 2000.

[25] Véase N. Bobbio, “Analisis funcional del derecho: tendencias y problemas”, en su obra Contribucion a la
teoria del derecho, Fernando Torres, Valencia, 1980, pp. 263 y ss.

[26] Ha sido Ronald Dworkin quien ha popularizado la expresion “caso dificil” (hard case) en la teoria del
derecho. Véase R. Dworkin, Los derechos en serio, Barcelona, Ariel, 1984, trad. de M. Guastavino.

[27] Véanse, entre otros, R. Alexy, Teoria de los derechos fundamentales, Centro de Estudios Constitucionales,
Madrid, 1993; M. Atienza y J. Ruiz Manero, “Sobre principios y reglas”, Doxa. Cuadernos de Filosofia del
Derecho, num. 10, 1991, y Las piezas del derecho, Ariel, Barcelona, 1996; L. Prieto, Sobre principios y normas,
Centro de Estudios Constitucionales, Madrid, 1992, y “Diez argumentos a propdsito de los principios”, Sistema,
nam. 26, julio de 1996.

156


http://www.coe.int/T/E/Legal_Affairs/Legal_co-operation/Bioethics/COMETH/
http://portal.unesco.org/shs/en/ev.php-URL_ID=1372&URL_DO=DO_TOPIC&URL_SECTION=201.xhtml

[28] “Derecho y moral”, en E. Garzon Valdés (comp.), Derecho y filosofia, Alfa, Barcelona-Caracas, pp. 71-
111.

[29] Véase la opinion de Ronald Dworkin en “Retorno al derecho natural”, en J. Betengon y J. R. Paramo
(comps.), Derecho y moral. Ensayos analiticos, Ariel, Barcelona, 1990, pp. 23-45.

[30] Véase, entre otros, el parecer de M. B. E. Smith en su articulo “Is there a prima facie obligation to obey
the law?”, Yale Law Journal, vol. 82, num. 5, 1973, pp. 950-976.

[31] Arts. 26 a 28 de la Declaracion.

[32] G. Kieffer, Bioética, Alhambra Universidad, Madrid, 1986, pp. 5-8.

[33] J. Esteve Pardo, Autorregulacion: andlisis y efectos, Thomson Aranzadi, Navarra, 2002.

[34] Véase C. S. Nino, Derecho, moral y politica, Ariel, Barcelona, 1994.

[35] Véase M. Atienza, “Juridificar la bioética: bioética, derecho y razdn practica”, Claves de la Razon
Practica, nim. 61, abril de 1996, pp. 2-15.

[36] Véase M. Casado, “;Por qué bioética y derecho?”, Acta Bioethica, 2002, afio VIII, nim. 2, pp. 183-193.
Véase también S. D. Bergel y N. Minyerski, Bioética y derecho, Rubinzal Culzoni, Buenos Aires, 2003.

[37] La teoria tridimensional del derecho hace hincapié en esta cuestion. Véase M. Reale, Teoria tridimensional
del derecho: una vision integral del derecho, Tecnos, Madrid, 1997.

[38] V. Méndez, “Las relaciones entre la bioética y el derecho”, Revista de Bioética y Derecho, nim. 6, marzo
2006, http://www.ub.edu/fildt/revista/

[39] Véanse M. Corcoy, “Problemas juridico-penales de la objecidn de conciencia en el ambito de las
actividades sanitarias”, en M. Casado (comp.), Estudios de bioética y derecho, Tirant lo Blanc, Valencia, 2000,
pp. 65-100, y J. M. Peris, Las repercusiones juridico-penales de las nuevas tecnologias genéticas. Aproximacion
general, “Los retos de la genética en el siglo XXI”, Edicions de la Universitat de Barcelona, Barcelona, 1999, pp.
133-144.

[40] En este sentido, los programas marco de la UE han supuesto un elemento muy importante al reservar un
porcentaje de los fondos de investigacion asignados a sus grandes programas sobre biotecnologia y biomedicina

para el analisis de los aspectos éticos, legales y sociales de sus implicaciones (ELSA).

157


http://www.ub.edu/fildt/revista/

RELACION DE AUTORES

ASUNCION ALVAREZ DEL Rio es maestra en psicologia, doctora en ciencias en el campo de
la bioética, y psicoterapeuta. Profesora e investigadora del Departamento de
Psicologia Médica, Psiquiatria y Salud Mental de la Facultad de Medicina de la
UNAM. Pertenece al Sistema Nacional de Investigadores, Nivel II. Publico La
eutanasia (en colaboraciéon con Arnoldo Kraus) y es autora de Prdctica y ética de
la eutanasia (FCE, 2005) y de articulos en revistas nacionales e internacionales. Es
consejera de la Comision Nacional de Bioética, y secretaria general y académica del
Colegio de Bioética, A. C., 2006-2009. asun@servidor.unam.mx

MARIA CASADO es titular de la Catedra UNESCO de bioética de la Universitat de
Barcelona, profesora titular de filosofia del derecho, moral y politica, directora del
Centro de Investigacion Observatori de Bioetica 1 Dret, Parc Cientific, y creadora y
directora del Master en bioética y derecho: Problemas de Salud y Biotecnologia, en
la misma universidad. También es miembro del Board of Directors de la
International Association of Bioethics, del Comité de Bioética de Cataluia, de la
Comision de Bioética de la Universitat de Barcelona, del Comité de Etica Asistencial
del Hospital de Barcelona, del Centro de Medicina regenerativa de Barcelona, de la
Comision de Expertos del Banco Nacional de ADN, de la European Association of
Global Bioethics y del Consejo Asesor de la CIRIT-Generalitat de Catalunya.
mariacasadogonzalez@gmail.com

PATRICIA GRETHER es médica genetista egresada de la UNAM y el Instituto Nacional de
Pediatria, fue jefa del Departamento de Genética del Instituto Nacional de
Perinatologia de 1986 a 1994, donde desarrolld el area de Diagnostico Prenatal. Ha
publicado 22 articulos cientificos. Miembro del Colegio de Bioética, A. C.
Actualmente es directora del Laboratorio Diagen y médica genetista del Centro
Médico ABC. pgrether@att.net.mx

RUBEN LISKER es médico egresado de la UNAM. Su campo de trabajo es la genética
humana, en el que se ha ocupado durante los ultimos afnos de sus implicaciones
¢ticas. Ha publicado mas de 250 articulos en revistas nacionales e internacionales.
Ocupa el cargo de director de mvestigacion del Instituto Nacional de Ciencias
Meédicas y Nutricion Salvador Zubiran. Fue nombrado investigador nacional emérito
del SNI en 1997, profesor emérito de la UNAM en 2002, y obtuvo el Premio Nacional
de Ciencias y Artes en 2003. Presidente del Colegio de Bioética, A. C., 2006-2009.
rlisker@quetzal.innsz.mx

158


mailto:asun@servidor.unam.mx
mailto:mariacasadogonzalez@gmail.com
mailto:pgrether@att.net.mx
mailto:rlisker@quetzal.innsz.mx

Ruy PEREZ TAMAYO es médico egresado de la UNAM. Se especializd en anatomia
patologica; actualmente se dedica a la medicina experimental. Ha publicado mas de
150 articulos cientificos en revistas nacionales e internacionales, mas de 1 000
articulos de divulgacion, asi como 15 libros especializados y otros 26 de divulgacion
sobre temas académicos y cientificos. Es miembro de El Colegio Nacional y de la
Academia Mexicana de la Lengua. Actualmente es jefe del Departamento de
Medicina Experimental de la Facultad de Medicina de la UNAM. Es profesor emérito
de la UNAM desde 1995 e investigador emérito nivel 111. Ha recibido numerosos
premios, incluyendo el Nacional de Ciencias y Artes en 1974. Presidente del Colegio
de Bioética, A. C. durante el periodo 2003-2006. ruypt@hotmail.com

SAMUEL PONCE DE LEON R. es médico especialista egresado de la UNAM y con maestria
en ciencias en epidemiologia hospitalaria de la Universidad de Virginia, Estados
Unidos. Su trabajo es en enfermedades infecciosas, epidemiologia hospitalaria y
calidad de la atencion médica. Ha escrito mas de 156 articulos en revistas
arbitradas. Ocupa el cargo de director general de los Laboratorios de Biologicos y
Reactivos de México, S. A. de C. V. (BIRMEX), paraestatal de la Secretaria de Salud.
Recibid el Premio Gerardo Varela al mérito en la actividad de salud publica otorgado
por el Consejo de Salubridad General en 2000. Es miembro de la Academia
Nacional de Medicina y del consejo de la International Society of Infectious
Diseases. sponcedeleonr@birmex.gob.mx

PAULINA RIVERO WEBER es doctora en filosofia por la UNAM, en donde actualmente es
profesora de tiempo completo y realiza el trabajo de investigacion que le hace
pertenecer al SNI. Se ha abocado al estudio del pensamiento de Nietzsche y de
Heidegger, filosofos sobre los que ha escrito dos libros, asi como a diversos temas
¢ticos tratados desde la perspectiva de la hermenéutica contemporanea. Es miembro
del Colegio de Bioética, A. C. paulinagrw(@yahoo.com

IGOR SADABA RODRIGUEZ es profesor del Departamento de Ciencia Politica y Sociologia
de la Universidad Carlos IIT de Madrid. Es licenciado en ciencias fisicas y doctor en
sociologia por la Universidad Complutense de Madrid. Asimismo posee un posgrado
en teoria critica. Ha investigado y publicado diversos articulos sobre patentes y
conflictos sociales, realizando estancias en Leeds y Surrey (Inglaterra) y en Flacso-
Argentina. Sus lineas de investigacion incluyen los dilemas morales sobre la
propiedad del conocimiento o de la materia organica. igor@nodo50.org

JAVIER SADABA es catedratico de ética de la Universidad Autonoma de Madrid. Es
director de gestion del Instituto de Bioética y Humanidades Médicas de la
Fundacion Semergen. Entre sus trabajos bioéticos destacan los libros Los dilemas

de la bioética, La vida en nuestras manos y Principios de bioética laica.
sadaba@nodo50.org

159


mailto:ruypt@hotmail.com
mailto:sponcedeleonr@birmex.gob.mx
mailto:paulinagrw@yahoo.com
mailto:igor@nodo50.org
mailto:sadaba@nodo50.org

RICARDO TAPIA es investigador emérito en el Instituto de Fisiologia Celular de la UNAM,
investigador emérito y de excelencia en el Sistema Nacional de Investigadores. Su
campo de trabajo es la neurobiologia. Ha publicado mas de 250 trabajos de
investigacion, docencia y difusion de la ciencia, y seis libros. Entre otras
distinciones, ha recibido el Premio UNAM, el Premio de la Academia Mexicana de
Ciencias y el Premio Nacional de Ciencias y Artes. Vicepresidente del Colegio de
Bioética, A. C., 2006-2009. rtapia@ifc.unam.mx

160


mailto:rtapia@ifc.unam.mx

INDICE

INTRODUCCION, Asuncién Alvarez del Rio y Paulina Rivero Weber
I. CIENCIA Y TECNICA: ;HACIA UN NUEVO HUMANISMO BIOETICO?, Paulina Rivero Weber

II. LAETICA DE LA INVESTIGACION CIENTIFICA Y LOS LIMITES DE LA CIENCIA, Ricardo Tapia
La mvestigacion cientifica
La ética en la ciencia
La evolucion, las ciencias biomédicas, la persona y la dignidad humana
Por una ética del conocimiento
Referencias seleccionadas

III. ;QUE ES UNAPERSONA?, Ruy Pérez Tamayo
Introduccion
Relacion de la persona con la bioética
Algunas definiciones del término persona
Un acuerdo internacional sobre la definicion de persona
Epilogo
Referencias

IV. ABORTO TARDIO Y TERMINACION DE LA VIDA EN NEONATOS, Asuncién Alvarez del Rio y
Patricia Grether
Introduccion
El aborto tardio por enfermedad fetal grave
Terminacion de la vida en neonatos
Dilemas éticos
La experiencia de los Paises Bajos: hacia una solucion
Conclusiones

V. OBJECION DE CONCIENCIA EN MEDICINA, Rubén Lisker
El caso del aborto inducido
Eutanasia
Anticoncepcion de emergencia o la pildora del dia siguiente
Referencias

VI. CONFLICTOS Y PATENTES: DERECHOS PRIVADOS Y BIENES PUBLICOS, Igor Sddaba
Rodriguez
Las patentes en el panorama cientifico y los nuevos conflictos
Ejemplo: el caso de la gripe aviar y la patente de un antiviral
La industria farmacéutica: crisis y supervivencia del mercado de medicamentos
Elementos para una interpretacion de los conflictos de propiedad intelectual: el interés

161



publico vs. el privilegio privado
Reflexiones finales y conclusiones: pacientes contra patentes
Bibliografia

VII. LAPRACTICA MEDICA Y LA INDUSTRIA FARMACEUTICA, Samuel Ponce de Leon R.
La ética de los negocios
Industria farmacéutica: responsabilidades y compromisos
La mvestigacion farmacéutica: el conocimiento privado
Antagonismos irremediables: valor y precio
(Es posible una préctica comercial exitosa con un elevado estandar moral?
La piel del cordero
De la produccion a la prescripcion
El conflicto de intereses
La moral en la vida cotidiana (el 4rbol que da moras)
(Es posible un correcto estandar moral en la practica médica?
Referencias

VIII. BIOETICA: INMIGRACION Y MESTIZAJE, Javier Sadaba
Bioética
Inmigracion
Mestizaje

[X. A PROPOSITO DE LA DECLARACION UNIVERSAL DE BIOETICA Y DERECHOS HUMANOS DE
LA UNESCO, Maria Casado
Planteamiento
Necesidad de normas para la biotecnologia y la biomedicina en un contexto plural
Principios de la Declaracion de la UNESCO

Bioética y derecho
Anexo. Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos

RELACION DE AUTORES

162



e
-
o
;é
z
=
F

El volumen que el lector tiene en sus manos es el segundo de una serie
que elabora el Colegio de Bioélica para cumplir con uno de los compromi-
s0s que adquirid al constituirse: llevar al pablico lector la reflexion vy dis-
cusidn de diversos temas de este campo de esludio desde una perspecti-
va laica, racional, multidisciplinaria y pluralista.

Después del éxilo obtenido con La construccién de la bioética, primer
volumen de |a serie Textos de Bioética, El desafio de la bioélica presenta,
con seriedad y compromiso, cuestiones que son objeto de discusion en to-
do el planeta: las humanidades y el mundo actual frente a la l1écnica mo-
derna; el papel de la élica en la invesligacion cientifica; el concepto de per-
sona; el aborlo tardio y la terminacion de la vida en neonalos; la objecion
de conciencia en la medicina; los conflictos entre derechos privados y bie-
nes publicos; la relacion entre la praclica médica y la industria farmacéu-
tica; la inmigracion y el mestizaje, y los derechos humanos, Los aulores son
médicos, psicologos, cientificos, socidlogos, abogados y filosofos. La ma-
yoria son miembros del Colegio de Bioética, aunque también colaboran
invitados.

La diversidad e importancia de los temas seleccionados, tratados con
la autoridad profesional y la honestidad que ameritan, hacen fructifera y
necesaria la lectura de £l desafio de la bioélica para todo aquel que se in-
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