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2.- Bioética: Definiciones, précticas y supuestos antropolégicos

Margarita Boladeras :

( “En%&:nm de Filosoffa Moral y Politica

Directora del Postgrado “Bioética y calidad de vida”
Universidad de Barcelona

El desarrollo de lz Bioética

Se procluce por la necesidad de abordar problemas concretos y graves que la innovacién
cientifica plantea a los individuos, a los profesionales y 2 la organizacién polftico-social
en general: profesionales y a la organizacién politico-social en general

Problemas relacionados con:

n el cuidado de la salud: decisiones médico/paciente

0 el tdrmino de la vida: eutanasia

il reproduccién humana asistida

el wborto

0 lw investigacion cientifica con sujetos humanos y con animales
4 lon trusplantes de érganos

#  cumblon de sexo _

©  [antéenican de modificacién genética en personas, animales y plantas. Eugenesia
o tédenleas agroalimentarias

B empleo urmas quimicas

uooewe

I primer autor que utilizé el término “biodtica” en el sentido de una disciplina
expeciilia lue Potter, un médico oncélogo de los EE UU, que lo empleé en el titulo de
utt lbro en el que defendn In necesidad de vincular el uso de las ciencias biolégicas y
médlcas al objetlvo de mejorar la calidad de vida de las personas en un sentido global
y humantota.Lo tltuld Blosthics: a Bridge o the Future (Englewood Cliffs, N J.,1971).

En d] propone extablecer un puente entre las ciencias biol6gicas y el 4mbito de los
vilores humanou, Ia dilea, la dnica manera de enlazar el presente con un futuro digno
de aer vivido,

Deflnleldn “mtudlo sistemdiico de ln conducta humana en el drea de las ciencias
humanas y de laatencldn aanitarla, en cuanto se examina esta conducta a faluz de valores
y principlor morales.” .

Conglbe le Blodtlca "Como una nueva disciplina que combina el conocimiento
bloldgles con un conoclmlento de los sistemas de valores humanos... Eleg{ bio- para
reprasanter ol eoncclmlento bioldgico, la ciencia de los sistemas vivos; y elegf -eshics para
repretsnitar ol conocimlento de los sistemas de valores humanos,”

Pretendia llegar a una “érica global” basada en dichos conocimientos
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Institucionalizacidn

La bioética empez6 a cultivarse de manera institucionalizada en los EE UU 2 finales
de los afios sesenta, con la creacién de dos importantes centros:

o el Hastings Center de Nueva York (1969)

9 el Kennedy Institur de Washington (1971), cuyo nombre completo es “Joseph

and Rose Kennedy Institute for the Study of Human Reproduction and
Bioethics” (André Hellegers de la Universidad de Georgetown —centro de los
jesuitas— fue asesor del proyecto). .

Definiciones

— Francois Maltherbe ha definido la bioética como

“ - - . . !
el estudio de las normas que deben regir nuestra accién en el tetreno de la
mtervencién técnica del hombre sobre su propia vida”.

— Pierre Uamnrﬁ.bwm

@& . : . [
la ciencia normativa del comportamiento humano aceptable en el dominio de
la vida y de la muerte”

— David Roy:

“Elestudio interdisciplinario del conjunto de condiciones que exige 2 una gestidn

responsable de lz vida humana (o de la persona humana) en el marco delos rdpidos
y complejos progresos del saber y de las tecnologfas biomédicas”

DEONTOLOGIA Y NORMATIVIDAD

— Gesti6n y autogestién responsable
— Interdisciplinariedad

12 cuesti6n: ;ha de ser normativa la bioética?

Reich, W. T., Encyclopedia of Bioethics (1995): “Estudio sistemdtico de la conducta
humana en el campo de las ciencias biolégicas y la atencién a la salud, en la medida en
que esta conducta se examine a la luz de valores y principios morales

2% cuesti6n ;Estd justificada la delimitacién de la bioética al 4mbito de las ciencias
biolégicas y “la atencién a la salud”?

" - y - . . - -

Si “atencién ala salud” se entiende referido sélo a las ciencias médicas, no creo que
esté _Enmnm&m.omﬁ restriccién, ya que los dmbitos afectados por situaciones problemdticas
son mds amplios :

Er mi opinién, la bioética debe ser crfticay orientativa, no directzmente normativa.
El establecimiento de c6digos deontoldgicos y normas corresponde a las asociaciones
profesionales y a las instituciones.
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Defiendo su utilidad como disciplina institucionalizada (ensefianza reglada), interclisci-
plinaria y orientadora de los conflictos de accién en una sociedad tecnificada y plural, enla
(|uic se trabafa y se convive con personas de distintas concepciones éticas. Debeayudara ob-
jetivar supuestos de distinto orden implicitos en las diversas posiciones y argumentaciones.

Los textos bdsicos y su historia:

a  Cédigo de Niremberg (1947)
Requisitos éticos de la experimentacién con seres humanos.
Consentimiento informado y “calidad” del consentimiento.

& Declaracién.de Helsinki (AMM 1964, renovada en el 2000)
Requisitos bdsicos de la experimentacién por parte de la Asociacién Médica Mundial.

8 Informe Belmont (EE UU 1974-78). Principios bioéticos (3/4).

®  Informe Warnock (Gran Bretafiza 1982-84). o
Propuesta de normas para regular los procedimientos de las técnicas de reproduccién
humana asistida. (Espafia: Informe Palacios, 1986).

®  “Convenio parala proteccién delos Derechos Humanos yladignidad del serhumano
respecto de las aplicaciones de la biologfa y la medicina”, ratificado en Oviedo
(Espafia), en 1997.

®  Declaracién Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos,
UNESCO, 1997. .

m  Sentencias judiciales sobre peticiones de eutanasia, seleccion de caracterfsticas génicas,
uso de embriones crioconservados, aborto, conflictos entre sanitatios y enfermos,
problemas de patentes, etc .

»  Legislaciones despenalizadoras dela eutanasia y del aborto en determinados supuestos.
Informe Belmont (EE UU 1974-78) elaborado por una Comisién creada por el
Congreso. Participaron filésofos como Beauchamp, Jonsen y Toulmin, junto a
médicos y otros profesionales. Su objetivo era.

“Identificar los principios éticos basicos que deberfan dirigir la investigacién
con seres humanos en Jas ciencias del comportamiento y en biomedicina”.

Tiene en cuenta los precedentes del Cédigo de Niiremberg y la Declaracién de
Helsinki. .

El informe concluye especificando tres principios: :

1. Respeto por las personas, definidas como “entes auténomos”, es decir, como
individuos capaces de “deliberar sobre sus objetivos personales y actuar bajo
ladireccién de esta deliberacién”. “El respeto por las personas incorpora al menos
dos convicciones éticas: primera, que los individuos deberfan ser tratados como
entes auténomos, y, segunda, que las personas cuya autonomia estd disminuida
deben ser objeto de proteccién”.

2. Beneficencia: (1) no causar ningiin dafio y (2) maximizar los posibles beneficios
y minimizar los posibles riesgos

3. Justicia: equidad en la distribucién de cuidados y recursos, de beneficios y riesgos
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Sin embargo, ¢l informe alude también a la dificultad de establecer principios, al
no ubsoluto de dstos, a la necesidad de enjuiciar situaciones concretas, en circunstancias
cambiantes...(Refiere el caso de la investigacién sobre la sifilis de Tuskegee).

Las discusiones de la Comisién fueron vivas ¥ pusieron de manifiesto que:

“El tnico tema sobre el que [los miembros individuales de la comisién] no se ponian |

de acuerdo erasobre por guéestaban de acuerdo. .. Los principios universales cstable-

cidos en lugar de [...] ofrecer una base intelectual para los juicios concretos sobre’

tipos especificos de casos, ofrecian todo lo contrario.  El locus de certidumébre en
la reflexién delos miembros se basaba en la idea compartida de qué eralo importante
en las diferentes situaciones humanas coneretas. .. Esto no lo habtfan podido conseguir

utilizando Ja supuesta certidumbre tedrica de los principios a los que cada miembro |

individual apelaba en su refléxién personal.” (Jonsen y Toulmin, 1988, 16)

Se ponfan de acuerdo cuando enjuiciaban lo moralmente relevante de los casos
concretos. Pero las discrepancias eran grandes cuando explicitaban [os SUpuestos normati-
vos o valorativos justificativos de lo anterior. Se podria decir que coincidfan en el terreno
de la moral del “sentido comiin”, pero era dificil llegar a un acuerdo en el terreno de la
justificacién teérica. ,

Tras la elaboracién del informe Beauchamp y Childress escribieron Principios de
ética biomédica (1979) y Jonsen y Toulrnin Fl denuesto de la casutstica (1988) (“The abuse
of casuistry is properly directed, not against all casuistry, but only against its abuse”,
Kenneth Kirk), obras en las que defienden posiciones divergentes, principialista la primera
y favorable a la casuistica la segunda.

S. Toulmin ha escrito sobre las discusiones y las formas de razonamiento de este
grupo de trabajo (Toulmin, 1987, 610)

“¢Cudl ha sido la metodologfa bésica de la National Commission? Respondiendo

en pocas palabras: sus deliberaciones condujeron muy répidamente a un procedimien- |

to taxonémico. Todos los problemas que se habfan planteado a los miembros de la
Comisién podian ser reformulados ast: “;El uso concreto de ese determinado tipode
procedimiento experimental, el subgrupo concreto de sujetos humanos implicados,
el hecho de realizarsc en tales circunstancias concretas, el procedimiento utilizado para
obtener ¢l consentimiento, etcétera, estdn o no expuestos a sélidas objeciones de
contenido moral?” Los miembros dela Comisién aprendieron as(a comprender que
su cometido era identificar los factores relevantes en cuestiones de este tipo, y de este
modo empezaron a desarrollar clasificaciones sistemticas, distinguiendo diferentes
tipos de experimentos, diferentes tipos de lugares de investigacién, diferentes procedi-
mientos de consentimiento, asentimiento, tolerancia o rechazo, diferentes objetivos
clentfficos, inmediatos y a largo plazo, etc. La recopilacién de documentacién, las

visitasa centros, las audiencias piiblicas, etc., cuyo objetivo era obtener los materiales
necesarios paralos debates, acababan siendo asumidos por los miembros de la Comi-

sién, considerando qué luz arrojaban a esos temas taxonémicos centrales, y ¢bmo
podian ayudar a los miembros del comité a establecer distinciones mds refinadas,
sensiblesy discriminantes entre los proyectos de investigacién “moralmente acepta-
bles” y los “moralmente cuestionablés”. Fue esta metodologfa taxonémica la que
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permitld o la Cominidn ottentar lox requerimientos administrativos implicitos _M_s
toco provesn de tegulacdn, y fue también ese procedimiento el que hizo posible
incrementar el vonsenxo de loy miembros de la Comisién mediante la aceptacién
de ciertas diferencia, que llevaron a crear distinciones nuevas y mds refinadas.

Beauchamp y Childress en Principios de ética biomédica, desarrollan de ?EE amplia
los llamados cuatro principios bioéticos :

o Beneficencia o benevolencia: hacer el bien, velar por la salud de las personas.
o No maleficencia: evitar el mal, el sufrimiento, los perjuicios innecesarios y los

riesgos excesivos . ) L ) i
o Justicia: tomar decisiones ecudnimes y actuar con equidad; perspectiva universal.
o Autonomia: respetar los intereses, las prefetencias y la capacidad m.n decisién

de cada individuo.

Una formulacién que ha'sido aceptada y estd siendo aplicada profusamente, a pesat
de las crfticas al principialismo. Es importante interrelacionar y armonizar las exigencias

de los cuatro. : o
Dos formas principales de razonamiento ético:

o A partir de principios racionales (principialismo), de cardcter material o formal,

que se aplican a las situaciones concretas, . o
o andlisis de las consecuencias que comporta la accién (consecuencialismo).

Algunos sectores de la ética biomédica reivindican

o Ia casuistica como un procedimiento especifico, semejante al que utilizan los
médicos para el diagnéstico de enfermedades (casos clinicos) o los profesionales

del derecho (derecho basado en casos):

“Los casos se ordenan desde un ?.msm:umo gracias al paradigma y la
analogfa.” (Jonsen y Toulmin, 1988, 252)

Las discusiones metodolégicas han puesto de manifiesto tanto

P la tirania de los principios

como

n el abuso de fa casuistica

Jonsen y Toulmin reconocen que

“este andlisis casuistico no niega la relevancia de los principios y la teorfa”. (Jonsen
y Toulmin, 1988, 10)

El conocimiento de las situaciones y précticas concretas permite delimitar bien los
problemas y establecer generalizaciones deontolégicas ficilmente aplicables a la toma

de decisiones.
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Beauchamp y Childress afirman que

“para la ética biomédica es fundamental estudiar adecuadamente los juicios morales, -
y esto resulta imposible si no se establece una relacién entre la teorfa, los principios
y la toma de decisiones. Para utilizar los principios con discernimiento, hay que |
ser sensible al contexto y a las diferencias individuales. La casuistica es ttil, aunque -

s6lo sea porque lleva toda su existencia intentando solucionar este problema’.
(Beauchamp y Childress, 1998, 93-94) -

En los juicios morales, en tode pensamiento “prudencial”, tienen especial relevancia |

las diferencias individuales y conrextuales.

La pretensién de aceptar o prohibir de forma genérica cualquier uso tecnolégico |

alvida este hecho fundamental,
Defiendo que el objetivo de la bioética debe ser

®  ayudar a resolver los conflictos de decisién suscitados por la experimentacién |
v €l uso de las biotecnologfas y de todos aquellos recursos técnicos que tienen
una repercusién relevante en la concepcién de la vida humana y los distintos §

estilos de vida

Procedimiento: andlisis critico de

9 losprobletmas que estas técnicas plantean a distintos niveles y en diversos émbitos

n__mmmo_.BBn_oEﬂnnﬁwbn&:%_nmm.&nanmmnobnnnﬂmmmn_o,w&maﬁa?o?&o:&%
involucrados :
o " las implicaciones humanas y sociales para el presente y para el futuro

Los andlisis bioéticos han de objetivar

@ Losintereses delos distintos agentes involucrados (personas, empresas, institucio-
nes, sociedad, humanidad actual o humanidad futura) y la heterogeneidad de
situaciones.

La dependencia y la vulnerabilidad de las personas ante muchas actuaciones

profesionales. _ .

3 Lacoincidenciaola diversidad de las concepciones éticas y de los distintos tipos
de evaluaciones y de sensibilidades derivados de ellas.

- Lasposibilidades de actuacién profesional responsable y respetuosa del pluralismo
y la autonomfa de las personas, dentro de los limites que impone la legalidad
vigente en cada lugar y tiempo. . _

3 Distintas opciones de evaluacién del conjunto de consecuencias que se derivan

de cada una de ellas. _ ,

o

=]

o Lascuestiones de principios o de supuestos vitales que se afianzan o menoscaban

con cada decisién.

Hay que destacar:

— Suelen ser muchos los profesionales y las personas que intervienen o deberfan
intervenir en situaciones conflictivas. '
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o Lon otedigen dovnitoldgleo- profealonales pueden ser una ayuda valiosa para la for-

mavidn de laconclencla profestonal y el estfmulo de las buenas praxis, pero a veces

we mantienen viejan formulaciones obsoletas, La estructura provincial de los cole-
low profealonales propicia una diversidad de textos que llega a ser oonqm&n\_”o._.ﬁ.

?n_..n:n_n:n_u dle los profesionales respecto de las instituciones, empresas y hdbitos

establecidos. .

— Las leyes no siempre concuerdan con las convicciones personales. Esto puede
generar conflictos personales y profesionales. La distincién entre legalidad y
moralidad es importante,

— Entre los efectos de la accién no sélo se producen los inmediatos y materiales
sino también los que afectan a las personasy alos colectivos auspiciando actitudes
positivas o negativas. .

Es fundamental aportar claridad respecto de los supuestos y las implicaciones de
las prdcticas concretas. :

Los agentes sociales reaccionan de manera muy heterogénea a la hora de evaluar
¢l alcance de determinados hechosy teorfas. A veces a causa de las distintas concepciones
religiosas, pero a menudo por ideas erréneas sobre los limites y el alcance de la ciendia.

Hay que combatir las tergiversaciones de la realidad que se hacen en nombre de

In ciencia,
Un ejemplo ayudard a comprender lo que intento plantear:

Se podrfa titular “De las teorfas darwinistas a la higiene racial. Eugenesia y eugenismo”.

La teorfa evolucionista de Darwin ha sido decisiva para el progteso de las ciencias
naturales, la geologia, laantropologfa, etc. No hay que confundirla ni con la sociobiologfa
ni con los movimientos racistas surgidos de la ideologfa politica orquestada con los
conceptos de higiene racial, eugenismo, etc

Hottois y Suzanne (1993, 198)

— Eugenesia ({eugénique): “el conjunto de técnicas que permiten mejorar el
patrimonio genético de una raza” {de un grupo humano) .

— Eugenismo (/eugénisme): movimiento sociopolitico e ideolégico derivado de
aquélla.

Francis Galton (1822-1911), primo de Daiwin, que en 1883 acufié el término
‘eugenesia’ (ewgenics): : g : .
“el estudio delos factores que bajo control social pueden mejorar o degradar las cualidades
raciales de las generaciones futuras, fisica 0 mentalmente”, pasé de la eugenesia al
eugenismo. N 5

Propuso la eugenesia como una “ciencia” que tenfa el objetivo de reforzar la seleccién
natural, corrigiendo las consecuencias de los usos sociales contradictorios con Em procesos
de seleccién natural {por ejemplo, el apoyo a los débiles y deficientes, la no eliminacién
de los criminales, etc.) y actuando con vistas a que las razas y los linajes de sangre “mds
adecuados” tengan una mayor oportunidad de prevalecer répidamente sobre los “menos

adecuados”.
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Tanto en EE UU y Gran Bretafia como en Alemania se divulgaron teorfas de “higiene
racial”, de “mejora dela raza”, de razas “superiores” ¢ “inferiores”, que dierori lugarauna -
amplia red de asociaciones, publicaciones y acciones politicas, llegando a promulgar leyes ;
de esterilizacién obligatoria para débiles mentales y otros grupos de enfermos hereditarios, |

leyes de prohibicién de inmigracién de “razas inferiores”, leyes de no reconocimiento

de ciudadania a determinadas étnias (gitanos y judios, por ejemplo), etc. Algunos hitos;

de esta funesta historia pueden resumirse ast

1865 - Galton publica “Hereditary talent and character” en el Macmillan’s Magazine.

1874 - Este mismo autor defiende la eugenesia en su obra English Men of Science: Their
Nature and Nurture (Editorial Macmillan de Londres) ,

1883 - Reincideen el libro fnguiries into Human Faculty and Its Development (también
en la editorial Macmillan). o

1895~  Alfred Ploetz defiende [a “higiene racial” (Russenhygiene) en el libro La capacidad

de nuesira raza y la ayuda a los débiles: investigacion sobre la bigiene racial y su”

vinculo con los ideales humanitarios, especialmente con el socialismo (Editorial
Fischer, Berlin). Se'crean sociedades de “higiene racial”, que fueron muy activas
en los.afios siguientes. .

1905- -Algunos Estados de los EE UU aprueban leyes de esterilizacién delos deficientes
v débiles mentales. La conviccién de que este tipo de trastornos se transmite
através de la herencia hizo que se quisiera evitar la descendencia de los afectados.
Se crea la Sociedad Eugenésica Alemana. \

1914 - EIDr. John Harvey Kellogg organizala primera “Race Betterment Conference”

E (Conferencia para la Mejora de J]a Raza). Spaulding y Healy publican “Inheritance

as a factor in criminality”, en Physical Basis of Crime, American Academy of

- Medical Press. .
1921 - Segundo Congreso Internacional de Eugenesia. Se crea la Sociedad Eugenésica

Americana (American Eugenics Society, AES), que tuvo una importante

influencia social y politica.

1923 - Los Estados de Oregén, Montana, Delaware y Ohio (EE UU) promulgaron

leyes de esterilizacién. En los afios siguientes, 20 Estados mds siguieron su

ejemplo. Al final dela Segunda Guerra Mundial los esterilizados no voluntarios |

alcanzaba la cifra de 58.000.
1924 - El Congreso de los EE UU aprueba el “Acta de restriccién de la inmigracién”,
. por la que se limita extraordinariamente Ja entrada de inmigrantes con criterios
raciales y “biolégicos”; fue promovida por H. Laughlin, destacado eugenista
1926 - Karl Hugo Bauer publica Rassenhygiene: ihre biologischen Grundlagen (Higiene
racial: sus fundamentos bioldgicos) en la editorial Quelle und Meyer. El
millonario californiano Ezra Gosney crea [a Fundacién HBF (Human Betterment
Foundation}, con la finalidad de promover programas eugenésicos. Patrociné
una columna en Los Angeles Times dedicada a la “eugenesia social”, asi como

programas de radio y publicaciones.. .

1929- Gosneyy Popenoe publican Sterilization for Human Bettermenten la editorial

Macmillan.
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1930 - o Alenmnia Alfred Rosenberg publica 1l mito del siglo XX, libro programdtico

dle los principlos tedricon del nitzlsmo, Més adelante llevd a la prictica sus ideas

subre el exterminio de [as ruzas inferiores con ejecuciones masivas de judfos y

ucranianos, cuando era jefe del estado mayor de los territorios ocupados de

liuropa Oriental. . .

1932 - Sc celebra el III Congteso Internacional de Eugenesia en Nueva York, con la

patticipacién de personas de veinte paises de Europa y América, :

1933 - Ley alemana de esterilizacién. Obligaba ala esterilizacién de todas las personas
portadoras de enfermedades hereditarias. Durante el periodo nazi se esterilizaron
sin su consentimiento entre 350.000 y 400.000 personas, segtin unas fuentes
y seglin otras 3.500.000. - , .

1935 - En Niremberg se promulgan varias leyes: una ley de cindadanfa por la que se
excluia a judiosy gitanos de la identidad politica alemana; una ley de proteccién
de sangre que prohibfa el matrimonio de los individuos de la raza superior
germdnica con otras razas “degeneradas” como la judia; y, finalmente, una ley
de salud matrimonial por la que se exigfa un examen médico y la obtencién
de un certificado de “pureza racial” para poder contraer matrimonio.

Deberfamos ser especialmente crfticos de todo tipo de “eugenismo” y distinguir
con claridad los usos personalizados y cientificamente controlados, de aquellos otros
que tienen que ver con manipulaciones comerciales o polfticas.

El desciframiento del Genoma Humano constituye una esperanza sélida para muchos
enfermos actuales y futuros. Supone un salto cualitativo en el conocimiento humano que
no puede negarse a aquéllos que lo necesitan. _ o

Las precauciones y las limitaciones deben dirigirse al rechazo de las ideologfas mani-
puladoras y destructoras de la solidaridad humana. Tanto si pensamos en consecuencias
como en cuestiones de principio, se hace patentela necesidad de combatir lainstrumen-
talizacién politica y la privatizacién econémica. .
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