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La palabra «Bioética:

SU NACIMIENTO Y EL LEGADO
DE QUIENES LA INVENTARON?

Warren Thomas Reich

RESUMEN

Una extensainvestigacion historicarevelaque lapalabra «Bioética» y € campo de estudios que
seiniciacon este nombre, experimento en 1970/1971 un «nacimiento bilocalizado» en Madison,
Wisconsin, y en Washington, D.C. Primero Van Renssel aer Potter, enlaUniversidad de Wisconsin
ided e término y André Hellegers de la Universidad de Georgetown, se volvid sobre la ya
existente palabra «bioética» y fue el primero en usarla de unaforma institucional con € fin de
designar €l dreaenfocadaen lainvestigacion, quellegd aser un campo de aprendizaje académico
y un movimiento relacionado con la politicapublicay las ciencias de lavida

ABSTRACT

Extensive historical sleuthing reveals that the word «bioethics» and the field of study it names
experienced, in 1970/1971, a «bilocated birth» in Madison, Wisconsin, and in Washington, D. C.
Van Rensselaer Potter, at the University of Wisconsinfirst coined theterm; and André Hellegers,
at George town University, at very least, latched onto already-existing word «bioethics» and
first used it in ainstitutional way to designate the focused areainquiry that became an academic
field of learning and amovement regarding public policy and thelife sciences. A further comparison
of the Potter and the Hellegers/ Georgetown understandings of bioethics and the relative
acceptance of the two views will appear in the March 1995 issue of this journal.

La palabra «Bioética» y el campo de
aprendizaje o conocimiento que lleva ese
nombre, ya se hallan bien establecidos, a
pesar de su reciente origen relativo . En la
actualidad, la gente interesada en la bioética
parece encontrarse particularmente moti-
vada en relacion con los antecedentes que
le dieran origen, y lo mismo en cuanto al

1 TomadodeKennedyInstitute of Ethics Journal. Vol.
4 N¢ 4 Diciembre de 1994. Traducido por Nohra
Martinezy corregido por Alfonso Llano S.J. Instituto
de Bioética. Bogota, Colombia.

crecimiento y métodos de su mismo cam-
po. Se han ofrecido en este sentido visio-
nes retrospectivas en diversas conferencias
como las de Padua (Viafora 1990), Seatle?
y Houston?. La busqueda de los origenes
de esta disciplina requiere, necesariamen-
te, de una investigacion sobre el lugar de
donde viene, es decir, se requiere la iden-

2 Seattle, WA, 23-25 septiembre 1992.

3 «Religion y Etica Médica: Mirar atras/Mirar ade-
lante,» conferencia en el Instituto de Religion,
Houston, TX, 22-23 octubre 1993.
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tificacion del sentido simbdlico del naci-
miento de una palabra poco comun que la
identifica como campo de conocimiento.
Lanueva palabra «Bioética» pasa, de esta
manera, a simbolizar e influenciar la apa-
riciény la formacién de un nuevo ambito
de conocimiento.

¢Quién o quiénes inventaron la palabra
«Bioética», y cuando? {Qué ideas repo-
san detrds de la palabra y cual fue su
significado(s) original? {Quién fue el res-
ponsable de acufiar este extraio neologis-
mo como el nombre de la disciplina que
lo lleva, y cual su significado? {Por qué la
palabra «Bioética» se hizo popular entre
el publico como titulo para este nuevo
campo de ensenanza? Y finalmente, {Una
investigacion de la historia de la palabra
contribuiria a aclarar algo sobre qué quie-
re decir «Bioética» hoy?

Cuando comencé a buscar las respuestas a
estas preguntas, tenia la hipdtesis de que
el nombre de esta disciplina habia tenido
un nacimiento bilocalizado, en Madison,
Wisconsiny en Washington DC. Fue Van
Rensselaer Potter, de la Universidad de
Wisconsin, quien primero lo acufara, y
fue André Hellegers, de la Universidad de
Georgetown, quien, interesandose en la
ya existente palabra «bioética» la usé por
vez primera en forma institucional para
denominar el drea enfocada en investiga-
cion que llegd a ser un campo académico
de ensefianza y un movimiento relacio-
nado con la politica publica y las ciencias
de lavida.

Era también parte de mi hip6tesis que des-
de el principio, habia una cierta digresion
u oposicion entre los dos usos originales
de la palabra. Para Potter, un investigador
en oncologia, la palabra «bioética» tenia

un significado medioambiental y evoluti-
vo, mientras que Hellegers, el obstetra/fi-
si6logo fetal/demodgrafo holandés, quien
fuera el instrumento para fundar el Institu-
to de Etica de la Universidad de George-
town, junto con otros colegas de la misma,
usaban el término de manera menos am-
plia, para aplicarlo a la ética médicay a la
investigacion biomédica. También fui cons-
ciente, desde el comienzo, de que el uso
que Potter le diera a la palabra «Bioética»
fue marginado, mientras que la connota-
cién biomédica de la palabra usada por
Hellegers y Georgetown domind el emer-
gente campo de la bioética en circulos aca-
démicosy en la mente del publico.

Yo desarrollé estos elementos de mi hip6-
tesis basindome en mis memorias de la
fundacién del Instituto Kennedy y del
mundo de la bioética, ademas de mi larga
amistad con André Hellegers que comen-
z6 alrededor de 1967. Sin embargo, mi
reciente y extensa pesquisa sobre estos
asuntos me condujo hacia una informacion
que debilita partes de mi hipdtesis y forta-
lece otros elementos de la misma, en for-
ma inesperada®.

4 Mis fuentes de investigacion incluyeron materiales
publicados; los Archivos de la Biblioteca Lauinger
en la Universidad de Georgetown; los archivos del
Instituto Kennedy que estan en el Centro Nacional
de Referencias para la Literatura de Bioética de la
Universidad de Georgetown; mis propios archivos;
los archivos de Charlotte Hellegers (viuda de
André Hellegers), que desde entonces han contri-
buido a los Archivos de la Biblioteca Lauinger en
Georgetown; y los archivos de Leroy Walters
(primer Director del Centro de Bioética en el
Kennedy). También busquéy obtuve documentosde
laFundaciénJoseph P. Kennedy. (A menos que haya
indicado algo diferente en mis citas, el material
mencionado, puede ser encontrado en la Biblioteca
Lauinger de Georgetown).

Ademas, entrevisté a Van Rensselaer Potter,
Eunice Kennedy Shriver, Sargent Shriver, Robert

%- Revista Selecciones de Bioética
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Comienzo por reconocer que tenfa algu-
nas confusiones y problemas cuando co-
mencé esta investigacion. Por ejemplo:

1. {Fuevan Rensselaer Potter de veras el
primero en acufiar la palabra «bioética,»
0, pudo alguien haberla originado an-
tes?

2. Si, como algunos autores sugieren,
Potter presentd el término «bioética» en
1971, cuando publicé su libro con la pa-
labra en su titulo Bioética: Puente ha-
cia el Futuro, {como pudo Hellegers
informarse del término de Potter, adop-
tar su uso y persuadir a otros para in-
cluirlo en el nombre del Instituto
Kennedy, todo antes de Julio 1, 1971, el
dia en que el Instituto abrid sus puertas?

3. Esta confusion cronoldgica, a su vez, obli-
gaadar respuesta a dos preguntas adicio-
nales. {Pudo el libro de Potter haber sido
publicado después de que el Instituto
Kennedy usara el término «bioética»
aunque dicha publicacion claramente ha-
bia sido escrita antes de esa fecha?

4. ({Podrian Hellegers, u otros relaciona-
dos con la fundacion del Instituto Ken-
nedy en Washington, haber inventado
la palabra «bioética» antes, 0 al mismo
tiempo, pero independientemente de
Potter?

El legado de Potter

Esta reciente pesquisa me lleva a concluir
que seria apropiado para la Bioética, hon-
rar ‘tanto por el contenido del esfuerzo de

J.Henle,S.J.,LizJonsen, Virginia Keeler, Charlotte
Hellegers y Robert M. Veatch.

Todas las entrevistas y comunicaciones han sido
transcritas. También tuve correspondencia con
Daniel Callahan.

su investigacion, como por lo referente ala
historia de la disciplina’ lo que yo llamaria
«el legado de Potter,» que se caracteriza
por los siguientes cuatro elementos:

1. Van Rensselaer Potter sin duda inventd
el término «bioética»>. Si bien algunos
académicos han dicho que no esta cla-
ro quién invento el término®, ya que a
su origen se le ha dado una fecha ante-
rior y vaga’, no puedo encontrar un uso
anterior al término por alguien diferen-
te de Potter. No cabe duda de que él lo
crearay de que fue el primero en usarlo
impreso. El hallazgo incuestionable de
la palabra «bioética» es una parte im-
portante del legado de Potter.

2. Potter fue el primero en pedir el esta-
blecimiento de una disciplina bioética,
la cual explica de esta forma:

«...LaBioéticaavanzacomo unanuevadis-
ciplinagque combinael conocimiento biol 6-
gico con un conocimiento del sistema de
valoreshumanos... Escogi € prefijo biospara
representar €l conocimiento biolégico, la
cienciade los sistemas vivos; y ethics para
representar el conocimiento del sistema de
valores humanos.» (Potter 1975, pp. 2297-
2299; cf. 1971, p.2).

Potter (1971 b, p. vii) pens6 que cons-
truyendo una disciplina bioética edifi-
carfa un puente entre las dos culturas,
la de la cienciay la de las humanidades,

5 Potter (1975, p.2297) reclamé que €l habia creado
la palabra «bioética» en 1970.

6 Renée Fox (1988, p.413, n.1) dijo que no es claro
quién ided la bioética, pero reconocié que Potter
«reclama haber inventado la palabray el campo que
va con ella».

7 Fox (1990,p.201) escribe: «El término [bioética] se
comenzé a usar hacia el final de 1960...» Sin
embargo, no da ninguna cita de su uso durante esos
anos.
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las cuales habian estado separadas por
largo tiempo y, aparentemente, eran
incapaces de hablarse mutuamente.

3. Potter identifico, asi mismo, el domi-
nante problema humano que lo llevé a
llamar la atencién sobre esta nueva drea
que llamo bioética. Era el problema de
la supervivencia: la cuestionable super-
vivencia de las especies humanas y la
atin mas cuestionable supervivencia de
las naciones y las culturas (Potter
1971b, p. 48). Su objetivo era identifi-
car y promover un cambio 6ptimo del
medio ambiente y promover, a la vez,
una Optima adaptacion humana, necesa-
ria dentro de ese medio ambiente, para
sostener y mejorar el mundo civilizado.
Para lograrlo, Potter (1971b, pp. 129-
31) propuso dedicar de forma especial o
exclusiva, un estudio y una evaluacion
de la adaptacion evolutiva, sicoldgica 'y
cultural. Esto, a su vez, implicaria «una
participacion racional pero cautelosa
en el proceso de la evolucién bioldgi-
cay cultural», de tal suerte que pudié-
ramos identificar y comprometernos
con la clase de progreso cientifico, cul-
tural e intelectual que requiere la valio-
sa supervivencia humana (Potter 1975,
p- 2299; ver también, 1971b, p. 42-54).
El objetivo ultimo de esta disciplina,
como lo vio Potter (1971b, p.67), fue
«no sélo enriquecer las vidas individua-
les, sino prolongar la supervivencia de
la especie humana en medio de una acep-
table forma de sociedad». Més tarde,
Potter incluyd dentro de su perspectiva,
propdsitos médicos y otros relacionados
con lasalud.

Uno puede deducir entonces que la
vision sustancial de Potter sobre la
Bioética fue antropocéntrica (super-

vivencia humana) mas que biocéntri-
ca (supervivencia y bienestar de la bios-
fera).

4. Lavision intelectual de Potter sobre la
Bioética inspiré un modesto pero aca-
démicamente significativo legado, que
contribuy6 a promover su vision de la
misma®.

En una entrevista conmigo (Agosto 31,
1992), Potter confirmé que €l fue quien
cred la palabra «bioética» para el titulo de
su libro Bioética: Puente hacia el Futuro.
Dijo que la palabra le llegd un dia de ma-
nera sorpresiva: «Fue exactamente como
una sensacién de Eureka». El me indic6
que su libro aparecid en imprenta en Ene-
ro de 1971 (es decir, unos 6 meses antes
de que el Instituto Kennedy usara la pala-
bra); ademas, €l la habia usado previamen-
te en el titulo de un articulo en 1970 sobre
Perspectivas en Biologia y Medicina y en
una nota de pie de pgina en un articulo en
la revista Zygon del mismo afio (Potter
1970 a&b). En la misma entrevista le pre-
gunté a Potter qué pensaba de su papel
creador de la palabra «bioética». El con-
testo:

«Se me ha dado crédito por la palabra
«bioéticax, pero no hetratado de establ ecer
ninguna prioridad acerca de quién la cred.
Yo habia pensado en la palabra varios me-
sesantesde su aparicion en misarticulosde
1970. Es totalmente posible que André
Hellegersconcibieralapaabraindependien-

8 Por ejemplo el punto de vista de Potter sobre
bioética fue incorporado en el primer libro de texto
que llevo el titulo de bioética (Kieffer 1979) y en un
informe que fue el primer documento significativo
sobre la ensenanza de la bioética (Kieffer 1975). En
Italia hay un pequefioinstituto enla Universidad de
Florenciay unarevista dedicada a los Problemas de
Bioética, la cual toma la propuesta de Potter sobre
el significado de la bioética.

¢ %- Revista Selecciones de Bioética
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temente; nuncahe negado laposibilidad. Es
también posible que é leyera mi articulo
Per spectivas (Potter 1970%); pero eso no
se necesitaria. No me importareclamar de-
rechos de ser la primera persona que hizo
uso impreso de la palabra; pero no dudo
que lo fui».

Ellegado completo de Potter ‘su creacion
de la palabra, su promocién de una nueva
disciplina, su vision de la Bioética Glo-
bal’ fue eclipsado por otra iniciativa
bioética, eventualmente mas afamada,
puesta en movimiento en una forma para-
lela, gracias al amplio influjo de André
Hellegers.

El legado de Hellegers

Una segunda conclusién importante de mi
investigacion es que la Bioética haria bien
en honrar a Hellegers —en su comprension
de la historia, del &ambito y los origenes de
sus conceptos— lo que yo llamaria «el le-
gado bioético de Hellegers».

1. Hellegers estuvo al frente de la presen-
tacion del término «bioética» —unido a
un campo de aprendizaje y un movi-
miento social- en los mundos de la aca-
demia, las ciencias biomédicas, el
gobierno y los medios. El establecid y
dirigi6 el primer instituto en el mun-
do, dedicado especificamente a la
«bioética,» un instituto universitario
Unico en su constitucion interdiscipli-
naria. Ely sus socios, que lo establecie-
ron, incluyeron la palabra «bioética»
en el nombre original del Instituto Ken-
nedy en su fundacion en 1971: El Insti-
tuto «Joseph y Rose Kennedy para el
Estudio de la Reproduccion Humanay
la Bioética», el cual incluy6 también,
como una de sus tres secciones, un Cen-

tro de Bioética. Por si fuera poco, él
hizo esto en un momento en el que casi
no existian precedentes para establecer
estudios interdisciplinarios y cuando la
ética simplemente no tenia ni la acep-
tacion académica ni la publica, que
eventualmente adquiriria.

. La metéfora obstétrica favorita de He-

llegers describe mejor su papel de fun-
dador de la bioética. Recordando su
comentario de que «la palabra ‘obstetra’
quiere decir ‘alguien que esta presente
en’» (Hellegers 1975, p.113), yo diria
que André Hellegers fue el «obstetra»
(que esté presente) en la designacién'y
fundacién de la Bioética. Hellegers fa-
cilit6 el desarrollo de la Bioética no es-
cribiendo trabajos sistematicos sobre el
concepto o la disciplina, sino siendo una
partera intelectual que estimulaba las
ideasy la reflexién en otros, a través de
su constante y convincente dialogo es-
critoy oral. Hellegers (1976) describid
su propio papel en la Bioética: como
«una persona-puente entre la medici-
na, la filosofia y la ética».

. Hellegers crey6 que la Bioética seria

una disciplina inica que combinaria la
cienciay la ética. Su instituto seria «el
primer centro del mundo» disefiado en
esta forma (Los Kennedy dieron $1.35
Millones 1971, p.18). El componente
cientifico incluiria las ciencias bioldgi-
cas y sociales; y el ético incluiria un
amplio rango de ética religiosa y secu-
lar. Mientras insistia en lo adecuado del
componente cientifico, otorgaba mayor
peso al examen de valores humanos mas
profundos, inherentes a la preocupacion
bioética. La principal caracteristica de
todas las conferencias y escritos de
Hellegers sobre Bioética, fue su incli-
nacién por tomar de forma critica la
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comprension estdndar de la medicinay
de la ciencia mediante argumentos
bioéticos aceptados, es decir, mostran-
do las insuficiencias de una conceptua-
lizacién estrecha e incitando a un
compromiso serio del oyente/lector por
encontrary analizar los valores en una
forma més amplia.

. Un elemento significativo en el legado
de Hellegers fue su vision y prediccion
de la importancia que la Bioética lo-
graria como una nueva especialidad que
combinaba conocimientos médicos y
éticos. El compar6 la aparicién de la
Bioética con la aparicion de la fisiolo-
gia fetal como especialidad en 1950. Tal
disciplina comenz6 a fomentarse cuan-
do los fisi6logos se interesaron «tanto
en el feto como en el adulto». «Asi, para
impulsar la Bioética,» afiadi6 Helle-
gers, «es necesario tener eticistas pro-
fesionales que se interesen tanto en
problemas bioldgicos, como por decir
algo, en la teoria de la guerra» (Helle-
gers 1976). Asi como el perinatélogo
sobresalié cuando tenia mas experien-
cia en fisiologia perinatal que el fisi6-
logo promedio, asi también, Hellegers
dio a entender que el bioeticista que
tuviera mas experiencia en la ética de
las ciencias de la vida, superarfa al fil6-
sofo moral promedio o al te6logo mo-
ralista. Dando un paso mas adelante,
Hellegers previé que los médicos que
estudiaran bajo la guia de bioeticistas
podrian desarrollar una nueva especia-
lidad dentro de la profesion, de tal ma-
nera que asi (los médicos) tendrian méas
autoridad en esa especialidad que la
que tienen los «eticistas profesionales».
(El desarrollo posterior de la subespe-
cialidad de Bioética Clinica ‘que ocu-
rri6 en 1979 después de la muerte de

Hellegers confirma este elemento de la
vision original de Hellegers del campo
de la Bioética.) El mismo proceso, pen-
s6 Hellegers, enriqueceria el trabajo de
los bioeticistas, asi como enriquece al
fisilogo el hacer fisiologia fetal. Ade-
mas, Hellegers dio los primeros pasos
en cuanto a la investigacion en educa-
ciény clinica necesarios para implemen-
tar esta vision en la cual la Bioética
significaria la combinacion profesiona-
lizada de quien posee, a la vez, autori-
dad en lo médicoy en lo ético.

iNacio también el término bioética
en Washington?

Mi investigacion en los archivos de la Uni-
versidad de Georgetown revel6 que, con-
trario a mi hipétesis original, podria haber
habido un elemento adicional en el lega-
do de Hellegers: El podria estar vincula-
do, en Washington, con un nacimiento
separado de la palabra «Bioética».

Primero, el comunicado dado a conocer
en larueda de prensa que anuncio la crea-
cién del Instituto Kennedy en octubre 1,
1971 pedia que el Instituto, que seria «ini-
co en su proposito de combinar la éticay
la ciencia,» fuera reconocido como «pio-
nero en el desarrollo de un nuevo campo
de investigacion conjunta: que los funda-
dores del Instituto llamaron ‘bioética’»°.
Mirando atrés, me asombraba que los fun-
dadores del Instituto, no hubieran caido
en la cuenta de que estaban usando la mis-

9 Este anuncio al cual se le agregé el énfasis fue
publicado nacionalmente en elinforme «Establecido
Instituto de Bioética en la Universidad de George-
town» (1971)y también en una revista del campus de
la Universidad de Georgetown como «Kennedy da
$1.35 millones para estudiar asuntos de vida y
muerte» (1971).
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ma palabra que Van Rensselaer Potter ha-
bia usado para designar el nuevo campo
cuya singularidad también €l habia des-
crito precisamente en la misma forma.

Ademais, descubri de repente un memo-
rando de Eunice Kennedy Shriver
—Vicepresidenta Ejecutiva de la Funda-
cioén Joseph P. Kennedy, Jr., el cual, al
mismo tiempo, fundaba y estimulaba el
desarrollo del Instituto— en el cual ella
consignaba el siguiente recuerdo sobre
«Sarge,» su esposo, (R. Sargent Shriver):!°
«Puedo recordar que estando en la sala
una noche, entr6 Sarge y lanzo la idea de
la palabra «bioética» André Hellegers es-
taba ahiy también estaban otras personas.
Inmediatamente todos nosotros nos pusi-
mos de acuerdo» (carta de Eunice Kenne-
dy Shriver a André Hellegers, con el anexo
«Notas de la senora Shriver», febrero 8-9,
1978). Yo contacté ala sefiora Shiver, quien
me confirmé su memorando de 1978.

Entonces entrevisté al Sr. Shriver sobre
esos eventos. El confirmé la exactitud de
lanota de su esposa, y sefiald: «La verdad
de esto es que ninguno de nosotros habia
oido antes sobre Potter o su libro; ... No
estaba familiarizado con la palabra
[‘bioética’]» (Entrevista con el autor, sep-
tiembre 16, 1992). El Sr. Shriver luego
volvié a contar el origen, tanto de la pala-
bra «bioética» como del Instituto Ken-
nedy; los dos seguin dijo, tuvieron los
mismos origenes: el apoyo de la Funda-
cién Kennedy para la investigacion en bio-
logia molecular en varias universidades
importantesy el interés de dicha Funda-

10 Sargent Shriver fue el primer promotor en la
creaci6n del Instituto Kennedy de Etica y sirvi6 por
muchos afos como el Presidente de su Consejo
Asesor.

cion en los aspectos religiosos y éticos
que la revolucién en la biologia estaba
causando:

«Dada la necesidad de vincular la biologia
con la ética yo pensé en «bioética», y las
personas que estaban en la sala cayeron
sobre esta palabra como el nombredel Ins-
tituto. Nuestra idea consistia en que est&
bamos comenzando uningtituto de éticaque
tendriaque ver con esta nuevaciencia, con
énfasis primordial en la biologia con ética
...Recuerdo muy bien que yo propuse la
palabra. Pero no creo que eso significaraun
golpe genia. Dar la idea de la palabra
«bioética» era tan facil como la caida de
una rama...*"

Cuando le pedi poner una fecha a su pro-
puesta inicial de la palabra «bioética,» el
Sr. Shriver insistié en que no la recordada,
sOlo a regafiadientes se aventurd a supo-
ner que esto podria haber ocurrido duran-
te el afio 19702,

11 Este resumen de los comentarios del Sr. Shriver en
sus propias palabras, pero editado por asunto de la
brevedad.

12 Robert E. Cooke, M.D., Asesor Cientifico de la
Fundacion Joseph P. Kennedy, Jr. y frecuente par-
ticipante en didlogossobre la fundacion delInstituto
Kennedy, confirmd este asunto del origen indepen-
diente del término por Shriver y Potter en dos
lugares (entrevista con el autor, 15 septiembre
1992). El Dr. Cooke me informé que ¢l habia
conocido a Potter por primeravezenla Universidad
de Wisconsin en 1973 0 1974. Potter le dijo a Cooke
queél (Potter) habia originado la palabra «bioética.»
Cooke me coment6: «Era la primera vez que yo ofa
la palabra usada en otro sentido al usado en el
Instituto Kennedy. Le escribia Sarge mi creenciade
quelapalabra habia tenido un origen simultdneo en
ambos lugares, independiente uno del otro. No
recuerdo que André Hellegers usara la palabra
durante el tiempo en que se estaba desarrollando la
idea del Instituto...La primera vez que recuerdo
haber oido el término «bioética» fue...[cuando]
Sarge la usé. Fue inventada...por él mismo, en una
conversacién con otros. Sarge estaba profundamen-
te involucrado con la discusion de estos asuntos con
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Esto dio lugar a tres preguntas relaciona-
dasentre si: (1) {Pudo la palabra de Potter
haber influido en Shriver y otros en Geor-
getown, quizd de forma indirecta, para
«dar con laidea» de la palabra «bioética?»
(2) {Cuéndo se uso por primera vez la pa-
labra «bioética» en Georgetown? y (3)
(Cuéndo apareci6 por primera vez impre-
so el término «bioética» de Shriver?

Siguiendo la pista a la primera pregunta,
no pude descartar la posibilidad de que
André Hellegers, en una de sus voraces
sesiones nocturnas de lectura, pudiera ha-
ber leido el articulo de Potter de 1970 o
escudrifiado el libro de Potter que apare-
ci6 cerca de seis semanas mas tarde; que
hubiera usado la palabra en su rapido esti-
lo caracteristico en una de sus muchas con-
versaciones diarias con el Sr. Shriver, y
luego més tarde, el Sr. Shriver, creyendo
que habia creado la palabra, pudiera en
realidad haber estado recorddandola de su
propia memoria subconsciente’. A uno
lo impresiona también, la imaginacion
usada por estos dos hombres cuando des-
cribian su papel como creadores de la pa-
labra. La descripcidn del Profesor Potter
de su «experiencia-Eureka» al crear el
término sugiere su aparicién de una ma-
nera impactante y sobrecogedora, en tan-
to que el modesto comentario de Shriver

la gente...Sarge no habia leido [el cuento de
Potter]...Sargeided el término; no André Hellegers.
Nadie conectado con los Shrivers supo del término
dePotter...Puedodecir congrancerteza...que yono
tuve conciencia de la existencia del término de
Potter «bioética».

13 El Dr. Robert Cooke coincidié con mi hip6tesis de
que es posible y plausible que Hellegers pueda
haber primero mencionado el término a Shriver.
Pero él reiterd que el Sr. Shriver cree que inventd
el término; «y es cierto que él no sabia sobre Potter»
(Entrevista con el autor, 15 septiembre 1992).

cuando asegura que el inventar el térmi-
no fue tan facil como describir la caida
de un tronco, destaca (si bien ninguno de
ellos descarta tampoco) una inventiva de
gran imaginacion.

Cualquiera haya sido la cadena de influen-
cia o la calidad de la experiencia del des-
cubrimiento, se debe admitir que la
pregunta de fondo sobre lo que constituye
la originalidad creativa, es cuando menos
confusa. Potter admiti6 esto también, con-
fesando que él no conocia las fuentes o
influencias de su propia invencion de la
palabra.

Primeros usos de la palabra
en la Universidad de Georgetown

Irénicamente, la pregunta se hizo mas con-
fusa cuando encontré la propuesta origi-
nal de André Hellegers para el Instituto,
la cual fue remitida para consideracion ini-
cialmente a la Fundacién Kennedy en di-
ciembre 30, 1970. Para sorpresa mia en
esa temprana fecha —justo seis meses antes
de la apertura del instituto de Bioética en
Georgetown- el nombre propuesto para
el Instituto Kennedy, ain no tenia la pala-
bra «bioética,» ni siquiera la palabra «éti-
ca»; de hecho, la palabra «bioética» no
aparecia en parte alguna en el proyecto
(Cartade R.J. Henle, S.J., Presidente de la
Universidad de Georgetown, al Sr.y a la
Sra. Sargent Shriver, de diciembre 30,
1970, con el proyecto adjunto). El Institu-
to se iba a llamar Centro Kennedy para el
Estudio de la Reproducciony el Desarro-
llo Humano; increiblemente, el compo-
nente ético del Centro propuesto era
minimo; y el proyecto carecia de explica-
ciones en torno a la naturaleza de la pre-
gunta ética que proponia. Los cuatro
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investigadores académicos vendrian de
campos biomédicos y solo uno de ellos, el
genetista, Dr. Robert Baumiller, S.J. ha-
bria de dedicar parte de su tiempo a la éti-
ca. Ladnica actividad formal en ética que
proponia el Centro era un Programa para
un Seminario de Etica Regional, el cual
contaria con la autoridad en ética de pro-
fesores investigadores en cualquier lugar
del distrito de Washington.

Para marzo 8, 1971, luego de extensas
conversaciones sobre la incorporacion
de la ética en el trabajo del Instituto', el
plan para el Instituto Kennedy habia
cambiado de manera radical hacia la in-
corporacion de profesores investigado-
res de ética médica, pero la palabra
«bioética» no aparecia todavia como
parte del titulo del Centro (Carta de R.
Sargent Shriver a André Hellegers, mar-
zo 8, 1971)".

En efecto, la palabra «bioética» no se en-
contraba en ninguna documentacion rela-
cionada con el establecimiento del
propuesto Instituto Kennedy hasta que,
finalmente, aparecio en una carta de fecha
junio 21, 1971, justo diez dias antes de que
el Instituto abriera sus puertas en julio 1,

14 EI Reverendo Robert J. Henle, S.J., quien habia
sido Presidente de la Universidad de Georgetown
durante esos afios (1970-1971) , indicé que la
transicion de un instituto dominado por la investi-
gacion cientifica hacia uno en el cual la ética seria
el mayor énfasis, fue el resultado de «mucho pensar
y debatir» entre €1, Hellegers y los Shriver (entre-
vista con el autor, 2 octubre 1992).

15 Cartaqueaprobé el presupuesto paralosfondosdel
primer afio del Instituto (1971-1972). La porcion
adjudicada para el trabajo de los eticistas académi-
cos habia subido del 6% al 56%. Los primeros
académicos para quienes fueron esos fondos fueron
los Doctores Margaret Farley, Charles Curran,
Warren Reich, y [James] Bresnahan o [Leroy]
Walters.

1971, Esos hallazgos me permitieron cir-
cunscribir el periodo en que la palabra
«bioética» abiertamente surgié como la
etiqueta aceptada para este compromiso
de la Universidad de Georgetown, en los
dias comprendidos marzo 8 y junio 21,
1971.

Fue entonces cuando descubri que, preci-
samente durante esas semanas, en la pri-
mavera de 1971, la palabra «bioética»
aparecio en los medios nacionales ‘proba-
blemente por primera vez’ en una colec-
cién prominente de articulos en abril 19,
1971, nimero de la Revista Time titulado
«Del hombre al superhombre: promesa y
peligro de la Nueva Genética.» Ese ejem-
plar de Time, que fue ampliamente leido
por todos los que estdbamos interesados en
la ética de la «<nueva medicina», ‘y que cita-
ba alos lideres en investigacion cientificay
a prominentes investigadores en ética de
la época’ incluyd la palabra «bioética» en
un parrafo que comenzaba: «El Investiga-
dor de cancer Van Rensselaer Potter de la
Universidad de Wisconsin ha sugerido en
un nuevo libro, La Bioética... que...» (Del
Hombre al Superhombre, 1971, p. 52).

De esta forma, puede ser que si bien los
fundadores del primer instituto de
Bioética en Washington no se hallaban
directamente al tanto de los articulos y
del libro de Potter, el ejemplar de Time

16 Robert J. Henle, S.J., en una carta al Honorable
Edward M. Kennedy (21 junio 1971), dijo: «Como
usted sabe la Universidad de Georgetown ha apli-
cado ante la Fundacion Kennedy para el estableci-
miento de un Instituto de Reproduccion Humanay
Bioéticaen Georgetown.» Otro documento fechado
un dia antes (Plan Estructural para el propuesto
Centro Kennedy, 20 junio 1971) todavia llevaba el
titulo anterior, «Centro Kennedy para el Estudio de
la Reproduccién y el Desarrollo Humano,» en el
cual faltaba la «Bioética».
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sobre la nueva genética probablemente
trajeran la palabra «bioética» de Potter a
su atencidn antes de que Georgetown la
adoptara para describir su nuevo Institu-
to. De hecho, Eunice Kennedy Shriver
indic6 en 1971 que el ejemplar de Time
de 1971 le era familiar (carta al Senador
Edward M. Kennedy, Presidente de la
Fundacion Joseph P. Kennedy, Jr., junio
25, 1971).

Mi conclusion es, por consiguiente, que es
bastante posible que la palabra «bioética»
de Potter influyera en el desarrollo y uso
del término en Georgetown. El primer uso
aceptado de la palabra «bioética» que he
podido encontrar por escrito (si bien no
publicado) en los archivos de Georgetown
fue de fecha, como se decia arriba, junio
21,1971. La palabra «bioética» de Shriver
parece haber aparecido impresa por pri-
mera vez (en el titulo del Instituto Kenne-
dy) en octubre, 1971, cuando se anuncid
la apertura del Instituto de Bioética de
Georgetown en el periddico BioScience
Instituto de Bioética, 1971). Sin embar-
g0, yo descubri que el editor de ese peri6-
dico colocé el «anuncio de nacimiento»
de Georgetown en una comprometedora
yuxtaposicion que daba origen a un con-
flicto entre él mismoy el del «nacimiento
de la Bioética» propiamente dicho. A ren-
glon seguido del reporte de BioScience
sobre Georgetown que mencionaba el te-
rreno de la Bioética, venia un corto articu-
lo de Potter (1971a) en el cual €l explicaba
el titulo y la naturaleza de su anteriormen-
te promovido campo de la Bioética.

A pesar de esos hallazgos, acepto el relato
del Sr. Shriver sobre su papel de creador
del término «bioética.» En realidad, él
pudo haber ideado el término mucho an-
tes que cualquiera de los usos registrados

que yo haya encontrado; desafortunada-
mente, no parece haber una forma de darle
fecha a ese evento. Concluyo que el térmi-
no «bioética» puede perfectamente haber-
se originado en forma independiente en dos
medios diferentes, forzando mi eleccion a
lo descrito como «nacimiento bilocaliza-
do». Sin embargo, ya que Potter fue el pri-
mero en publicar la palabra, para amparar
el establecimiento de una disciplina que
porta este nombre y para ofrecer un méto-
do tedrico para este campo, a €l habrian de
darse los créditos de papel pionero.

Sin embargo la palabra «bioética» puede
haber evolucionado; el perseverante legado
académico de la Bioética, que fue impulsa-
do por la Universidad de Georgetown, fue
el legado de Hellegers. Porque en todas
las discusiones sobre el establecimiento
del primer Instituto de Bioética en el mun-
do, Hellegers fue el «arquitecto jefe» de las
ideas que lo componian (Entrevista del
autor con Robert J. Henle, S.J., en octubre
2, 1992). El se concentré en la palabra
«bioética,» la inserté en una escena
biomédica, hizo cambiar el plan para el
Instituto Kennedy en la direccion bioética
(una direccién que él habia probablemen-
te intentado siempre), cred el primer equi-
po de investigacion interdisciplinaria
permanente que la palabra «bioética» con-
lleva y llegé a ser un vocero internacional
para el campoy para la palabra que lanom-
bra. En esta forma, Hellegers estimul6 la
instauracion del campo en el mundo aca-
démicoy de investigacion mds importante.

«Bioética»: jperdurara el nombre?

Sélo tres afios después de que la palabra
«bioética» surgiera, dos de los principales
iniciadores del campo ‘Potter y Henle’ pu-
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dieron decir que la “bioética» se habia
vuelto popular y era de uso publico'’. Yo
s6lo puedo comentar dos de los numero-
sos eventos que contribuyeron a la acepta-
cion de la palabra «bioética» en aquellos
primeros tres afios de este campo.

Para que el nombre bioética perdurara, fue
necesario que algunas personas se arries-
garan a usar este extrafio neologismo, a
veces de mal gusto, como el nombre real
para una disciplina. Por ejemplo, comen-
zando la mitad del afio 1971, no mucho
después de que fuera acufiada la palabra,
tuve que decidir si esta drea de preocupa-
cion habria de llamarse bioética, cuando
yo me encontraba considerando cémo lla-
mar el trabajo que eventualmente llamé
Enciclopedia de Bioética (Reich, 1978).

Para septiembre de 1971, yo me habia idea-
do el desarrollo de una muy amplia obra
de consulta para esta drea de investiga-
cién. No obstante, para el siguiente junio,
cuando la Fundacion Nacional para las
Humanidades me informé que estaban in-
teresados en apoyar mi propuesta, todavia
la obra era llamada Enciclopedia de Etica
Meédica. Yo tenia sentimientos ambivalen-
tes acerca de ese titulo. Por un lado, pare-
cia obligatorio usar el bien establecido
nombre de una disciplina como titulo de
una enciclopedia. Por otro, me inclinaba
ausar la nueva palabra «bioética» porque
sentia que la estrechez del término «ética
médica» colisionaba con el amplio hori-

17 Potter (1975, p. 2299) comenté que la palabra
bioética «estd aqui para quedarse»; la palabra «se
hapopularizadorapidamentey es de uso extendido.»
En 1974 Robert J. Henle, S.J. escribi6: «La palabra
‘bioética’...[ahora] existe en la mayoria de las
universidades de primer nively es constante ante el
publico en la prensa y en la legislacion» (Carta a
Sr.&Sra. R. Sargent Shriver, 30 septiembre 1974).

zonte de accion de la ética de las ciencias
de la vida que yo sentia, era intelectual-
mente mas coherente y que, al mismo tiem-
po, serviria para darle base de atencién
moral a los asuntos bioéticos. No obstante,
llamarla enciclopedia de «bioética» era un
proyecto atrevido, porque para ese momen-
to, la palabra «bioética» inicamente habia
aparecido en los escritos de una sola perso-
na y estaba incluida en el nombre de un
solo instituto. Aquellos que usaban la pala-
bra habian propuesto simplemente que esta
nueva area de reflexion podria ser llamada
con propiedad Bioética. En consecuencia,
yo tuve que formarme un juicio sobre si
una disciplina o campo de aprendizaje co-
nocido como Bioética podria desarrollar-
se; si este campo perduraria; y, si la
«bioética» permaneceria como el insigne
titulo de esa disciplina.

En otono de 1972, consulté sobre estas de-
cisiones con David Sills, miembro del Co-
mité Asesor Editorial de la Enciclopedia.
Escogi a propdsito a alguien en cuya opi-
nion creia, alguien que no tenia conexion
con Georgetown y que no estaba en el
campo de la ética médica. Escogi a David
Sills porque era un importante intelectual
con amplios intereses, un sobresaliente so-
cidlogo (un campo no muy distante de la
ética), y particularmente, porque era un
enciclopedista ‘editor-en-jefe’ del volumen
16 de la Enciclopedia Internacional de
Ciencias Sociales.

Debido al riesgo que yo estaba asumiendo
al ponerle ese nombre a la enciclopedia,
le pregunté a Sills si él pensaba que la pa-
labra «bioética» y el campo que represen-
taba tendrian futuro. David sabia tan bien
como yo cuél era el riesgo. Esta enciclo-
pedia careceria de sentido si, unos afios
mas tarde después de su publicacién, no
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se hubiera conocido la bioética como un
terreno especifico de referencia.

David replicé: «Creo que la palabrava a
volverse popular y que el interés por esta
area continuard aumentando, probable-
mente de forma exponencial. No pienso
que vaya a ser un esfuerzo inatil.» Estoy
seguro de que fue en ese momento cuan-
do decidi mantenerme en la palabra
«bioética» como el titulo de la enciclope-
dia. El proyecto fue publicamente anun-
ciado a finales de 1973; poco después un
grupo de ocho editores asociados y cien-
tos de autores y asesores se encontrarian
involucrados en la preparacion de una en-
ciclopedia de «bioética» que fue eventual-
mente publicada en 1978. Esta obra de
consulta, ala que Daniel Callahan se refe-
riria mas tarde como «el documento cen-
tral» que da al campo de la bioética «un
sentido de coherencia y orientacion,» y,
que sirviendo como un «punto de arran-
que» para todos los que trabajan en esta
area, (Carta de Daniel Callahan al autor,
septiembre 30, 1985) estuve a punto de
darle el titulo de Enciclopedia de Etica
Meédica, en cuyo caso ciertamente no ha-
bria tenido mucha influencia para hablar
de darle orientacion al nuevo campo de la
Bioética.

Un segundo evento que marcdy contribu-
y6 ala viabilidad de la recién nacida pala-
bra «bioética» como el nombre de un drea
de investigacion, fue el que la Biblioteca
del Congreso (LC) adoptara la Bioética
como un titulo de materia en abril de
19748 cuando un empleado de la admi-

18 Yo obtuve estainformacion de Lynn El-Hoshy, Espe-
cialista en Politicas de Catalogacion en la Oficina de
Politicas de Catalogaciény Soporte dela Biblioteca del
Congreso en septiembre 2, 1992. La Sra. El-Hoshy
también me suministré documentacion.

nistracién de la biblioteca clasificaba un
libro compilado por Robert A. Paoletti
(1974) llamado Lecturas Seleccionadas:
Ingenieria Genéticay Bioética'. Este even-
to fue crucial porque, por lo menos, hu-
biera sido dificil pedir la existencia de esta
materia como bioética si la biblioteca
nunca la hubiera reconocido como un en-
cabezamiento de materia como tal, pues-
to que el sistema de clasificacion LC es el
que fija los estandares para todas las bi-
bliotecas en los Estados Unidos. Cuando
pregunté sobre la justificacion de LC para
crear la «bioética» como un encabeza-
miento de materia, me dijeron que el pro-
cedimiento de la biblioteca era verificar
los diccionarios estdndares y las enciclo-
pedias, asi como los titulos de materia de
la Biblioteca Nacional de Medicina. En
este caso el empleado, al no encontrar
nada bajo las fuentes consultadas como
estandares para la palabra «bioética,»
anoto las siguientes palabras en el rever-
so de la «tarjeta de autoridad» como jus-
tificacién autorizada para crear el
encabezamiento de materia de «bioética»:
«Callahan, Daniel: Bioética como una
disciplina (en el Centro de Estudios
Histings)».

La anotacidn del bibliotecario se referia a
un articulo que Callahan habia escrito en
1973 precisamente para el primer ejem-

19 Después de que el encabezamiento de materia fue
creado, el empleado de LC designé dos libros que
habiansidoyacatalogadosbajo otro encabezamien-
to para que fueran reasignados al encabezamiento
de materia de «bioética.» Ellos eran, la primera
edicién de Paoletti (publicada en 1972) y el libro de
Potter, Bioética: Puente al Futuro. Extranamente,
aunque el libro de Potter es la impresion més nueva
entre los catalogados bajo bioética en la LC, ella
nunca reasignd su libro ni lo puso en la lista
propiamente bajo bioética hasta mi llamada telefo-
nica de septiembre 2, 1992.
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plar de la revista Centro de Estudios
Hastings, en el cual él hizo varias propues-
tas que eran bastante significativas si se
consideran hechas con referencia a una
palabra que tenia escasamente tres afnos
de uso: El llamé Bioética a una disciplina
(sibien no todavia una disciplina genuina
de acuerdo con el concepto con el cual
usualmente se la entiende en comunida-
des académicas y cientificas); designo las
metas apropiadas, las metodologias y los
estandares para la entonces naciente dis-
ciplina; y sefial6 ademas los ingredientes
para el entrenamiento de bioeticistas.
(Callahan 1973, p. 68)*.

Daniel Callahan, reflejando la prematura
y ampliamente difundida ambivalencia de
la palabra «bioética,» me escribi6 en 1992
acerca de la aparicion de la palabra a co-
mienzos de 1970: «Yo escasamente usaba
el término bioética. .. en mis propios escri-
tos...» (carta al autor, agosto 31, 1992). Dijo
que preferia el término «sociedad, ética, y
ciencias de la vida,» como una forma de
dar un tono més positivoy contemporaneo
ala palabra ética; pero él finalmente dejo
ese término porque era muy engorroso. El
cree que la palabra «bioética» se populari-
z6 porque era sencilla «y particularmente
porque los medios de comunicacion se in-
teresaron en esa drea; fue grato tener un
término simple que pudiera facilmente ser
usado para consumo publico» (carta al au-
tor, agosto 31, 1992)

20 En este articulo pionero, Callahan no exalt6 la
bioética. Casi al contrario, dijo de la bioética: «Su
status problematico e impreciso en filosofia y teo-
logiaes comparable con su débil fundamentacién en
las ciencias de la vida. No obstante €l sostenia que
su «falta de aceptacion general» y la ausencia de
unos claros estdndares disciplinarios dan oportuni-
dades sin paralelo, para formar una disciplina
«todavia no cargada por encostradas tradiciones y
figuras dominantes» (p. 68).

Aunque el Daniel Callahan de 1992 no
recordaba haber usado mucho la palabra
«bioética» en sus propios escritos a co-
mienzos de 1970, su articulo pionero, jus-
tamente sobre la «disciplina de la
bioética» para ese momento, fue decisivo
para la aceptacion «oficial» del término
como el titulo de una disciplina. Asi que,
si Potter y Hellegers le dieron nacimiento
al término y también a su uso académico
institucionalizado, Callahan fue el indivi-
duo que ({de manera ambivalente?)
autenticO y registrd en las cronicas acadé-
micas apropiadas el nacimiento de la pa-
labra «bioética» y la disciplina que nacid
con ese nombre.

Conclusion

Seria apropiado honrar los legados de
Potter y Hellegers de varias formas: Dan-
do crédito total a ambos pioneros, cuyas
contribuciones a menudo han sido pasa-
das por alto; se les daria crédito exami-
nando y evaluando su pensamiento mas
minuciosamente, tanto por lo que sus pun-
tos de vista significaron al momento de
ser escritos como por lo que pueden signi-
ficar para nosotros hoy; y también inician-
do un didlogo entre las perspectivas de
estos dos visionarios.

La pesquisa histdrica de este articulo per-
manece incompleta. Necesitamos exami-
nar las diferencias, ‘las diferencias o
apacibles choques’ que surgieron entre la
comprension de la bioética de Pottery la
de Hellegers/Georgetown. (Por qué la
propuesta de Hellegers/Georgetown sobre
el significado de la bioética se aceptd de
manera mas amplia, mientras que la idea
de Potter sobre ella permaneci6 bastante
marginada?
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RESUMEN
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segundo lugar por medio de un enfoque detipo sociol dgico, sobre el espacio que ocupalaBioética
en una sociedad multifuncional. En esta perspectiva, en este texto seinterroga sobre laposibilidad
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ABSTRACT

Bioethicsinterdisciplinary interchange, difficult and arduous, isthis article’saim. First of all in
relation to bioethics fortuitous novelty and creativity from the mind's point of view. Essentially
this reflection develops within philosophy’s field, through a question that guides its anaysis:
what does bioethics add to the traditional ethical debate that has taken place in the midst of all
cultures? In second place, through a sociological type of view, on the space that bioethics
occupies in a multifunctional society. In this perspective, this text questions itself on the
possibility of developing a bioethics concept that involves the whole society, that is, that it
generates the same legitimacy and esteem in al sectors functionally differentiated.

La constitucion de la Bioética como una
semantica social relevante en los tltimos
25 anos no se ha producido ciertamente
por la irrupciéon de alguna novedad
epistemoldgica propia de los paradigmas
éticos vigentes, sino mas bien como resul-

1 Tomado de Acta Bioética 2002; ano VIII. N¢ 1.

tado del entusiasmo y del temor suscita-
dos por los sorprendentes avances de la
biotecnologia y de las ciencias de la vida.
La proyeccion de estos nuevos saberes 'y
tecnologias no sélo abarca el campo de la
Medicinay de la Asistencia Sanitaria, sino
también el ambito de la seguridad, del
Derecho, del comercio, de los modelos de

Revista Selecciones de Bioética
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desarrollo socioecondmicos y de los equi-
librios medioambientales. Desde este pun-
to de vista, la expresion Bioética resulta
bastante equivoca. Su &mbito m4s especi-
fico ha sido hasta ahora el relativo a la
ontogénesis del individuo humano, los li-
mites de su manipulacién biogenética, la
interrupcién de su gestacion (aborto) o
la anticipacion deliberada de su término
natural (eutanasia). Siendo estos proble-
mas ya en si mismos suficientemente
complejos, la discusidon publica de los
mismos suele estar ligada no sélo a la exis-
tencia de casos clinicos particulares o ex-
cepcionales, sino también a la adopcion
de determinadas opciones legislativas, de
estrategias para las politicas publicas y de
prioridades de inversion, tanto en el plano
nacional como internacional. No hay
casuistica que pueda funcionar en este caso
y nunca habra tampoco suficiente infor-
macion cientificamente comprobada tra-
tandose de la prevencion de riesgos dificiles
de estimar. Ante una situacion objetiva-
mente desconocida tienden a acentuarse
las posiciones que, por una parte, abogan
por la prudencia aconsejada por el benefi-
cio de la duday, por otra, abogan por el
desarrollo sin limitacion de la innovacién
tecnoldgica, confundiendo, en el extremo
lo que es licito hacer con lo que es técnica-
mente factible de obtener.

Habiéndose consolidado el uso de la ex-
presion «bioética», no obstante su ambi-
giiedad, habria que reconocer, al menos,
que las potencialidades de desarrollo en
el &mbito biotecnoldgico y de las ciencias
de la vida afectan la sociedad entera y no
de modo uniforme e igualitario entre los
distintos paises del mundo o entre los
subgrupos de una sociedad, sino de forma
diferenciada, segtin las propias convenien-
cias, intereses estratégicos y posibilidades

de aplicacion de estos nuevos saberes e in-
formaciones a su desarrollo respectivo. En
este sentido, pareciera que la sociedad esta
aun muy lejos de constituir adecuadamen-
te un debate preciso acerca de la naturale-
za y objetivos de la bioética, teniendo en
cuenta, pero al mismo tiempo diferencian-
do también, las variables geoestratégicas,
politicas, econémicas y demograficas
involucradas en ella. Sin embargo, si no se
dan pasos importantes en esta direccion,
se corre el riesgo de aumentar ain més la
confusion al formular con el lenguaje pro-
pio de los valores €ticos absolutos e irre-
nunciables, aspectos referidos més bien a
opciones técnico-racionales relativas al de-
sarrollo estratégico de los paises, con el
resultado ya bastante extendido de
relativizar el plano de los valores morales
para justificar practicas comerciales,
comunicacionales o de intereses profesio-
nales.

El Documento de Consulta de la Comi-
sion de las Comunidades Europeas titula-
do «Hacia una vision estratégica de las
ciencias de la vida y la biotecnologia»?
dado a conocer recientemente en su ver-
sion final, es un claro ejemplo del amplio
espectro de problemas y oportunidades
que suscita para la sociedad el desarrollo
cientifico y tecnoldgico del conocimiento
de la vida. El documento tiene el mérito
de reconocer la importancia estratégica
que tiene para las sociedades el dominio
de este ambito del saber. No obstante, no
todos los dilemas y opciones que tienen
implicancias éticas en este plano corres-

2 Comision de las Comunidades Europeas. Docu-
mento de Consulta: Hacia una vision estratégica de
las ciencias de la vida y la biotecnologia. [Sitio en
Internet] Disponible en: http://europa.eu.int/comm/
biotechnology/pdf/doc_es.pdf Acceso en septiem-
bre de 2002.
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ponden a lo que hasta ahora ha sido usual-
mente considerado como Bioética. Si el
término se ampliara para incluir todas sus
implicancias sociales en las distintas esfe-
ras ya mencionadas, se corre el riesgo de
perder la nocién de cuél es el objeto sobre
el que se quiere reflexionar. El expreso
deseo de consultar ademds ampliamente a
la poblacién sobre los temas expuestos,
que de la sola lectura del texto se aprecia
su alta complejidad, lleva a la dificultad
adicional de abrir debate sobre temas que
no se comprenden suficientemente ni por
los mismos especialistas, y con cudnta
mayor razon por el ciudadano corriente.

Con el &nimo de contribuir al dificil inter-
cambio interdisciplinario de ideas sobre
estas importantes materias, quisiera abor-
dar dos puntos principales: en primer lu-
gar, en un sentido mas filoséfico, cuél es la
novedad que presenta la Bioética desde el
punto de vista del desarrollo del pensa-
mientoy, en segundo lugar, en un sentido
mas sociologico, cudl podria ser el lugar
de la Bioética en el contexto de una socie-
dad multifuncional.

1. {Qué agrega la Bioética al tradicional
debate ético que se ha producido en el seno
de todas las culturas? La respuesta a esta
pregunta no parece evidente, puesto que
la ética entendida como la reflexion acer-
ca de la finalidad de los actos humanosy
la finalidad de la vida misma incluye, por
cierto, la reflexion sobre el valor y digni-
dad de cada vida humana que viene a la
existencia y sobre la moralidad o inmo-
ralidad de los actos que sobre ella se ejer-
cen. Desde Aristételes a Kant, con
distintas terminologias y conceptualiza-
ciones, el pensamiento ha reconocido que
el ser humano no sélo es «algo» sino «al-
guien», que participa de la inteligencia del

ser, para usar el lenguaje clasico, o que
posee autoconciencia, para emplear el len-
guaje moderno. El rasgo esencial de am-
bas formulaciones es que solo €l es capaz
de autoposeerse, de hacer—cada-vez—suya
su propia existencia, segin dice la suge-
rente formulacién de Heidegger.

Esta auto posesion de si, que implica igual-
mente un saber de si, es la base de su auto-
nomiay de su responsabilidad, que lo hace
capaz de comparecer como persona ante
otras personas. En algunas ocasiones se ha
acentuado la capacidad de su inteligencia
para descubrir en su misma naturaleza una
ley moral propia de su condicién, en otras,
se ha acentuado la capacidad de su volun-
tad para legislar racionalmente, es decir,
conforme al principio de la universalidad
de la razon, superando toda determinacién
circunstancial o particular. Estas ideas es-
t4n en la base de nuestro moderno Estado
de Derechoy de la Declaracion Internacio-
nal sobre los Derechos Humanos de 1948,
suscrita por la mayoria de los Estados, no
obstante sus diferencias culturales, étnicas,
lingiiisticas o religiosas. Son el fundamen-
to también del principio negativamente for-
mulado como «inmunidad de coaccién» y
positivamente formulado como «libertad
de conciencia», con el preciso conjunto de
libertades que de ella se derivan. Las mayo-
res discusiones no se han producido sobre
estas ideas basicas, sino mas bien sobre el
modo de armonizar socialmente los dere-
chos de unosy otros, cuando por diversas
circunstancias éstos entran en conflicto o
competencia de intereses. La regla de oro
de la moral, presente en practicamente to-
das las culturas, es el principio de propor-
cionalidad y reciprocidad que suele
formularse, negativamente, con la férmula
«no hagas a otro lo que no quieras que ha-
gan contigo». Aplicada con prudencia o
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recta conciencia, con sabiduria en relacion
alas circunstancias particulares de cada si-
tuacidn, parece ser ain una norma plena-
mente vigente y muy cercana al sentido
comun de las personasy de la sociedad.

La Bioética nos ha hecho tomar concien-
cia, sin embargo, y en ocasiones de modo
dramatico, que esta sélida construccion
reflexiva de la ética descansa sobre ciertos
presupuestos 6ntico-ontoldgicos. Particu-
larmente, sobre el hecho de que laviday
la muerte habian sido considerados como
hechos «naturales» que habia que recono-
cer como dados y sobre los cuales no ca-
bia propiamente una consideracion ética.
Lamoralidad se pronunciaba acerca de las
condiciones para el desarrollo de la «vida
buena», aquélla estimable y deseable para
si mismo y los demds, pero no sobre la
vida misma o sobre la muerte. Ellas eran
materia de investigacion de las ciencias en
cuanto a su descripcion objetivay en cuan-
to a la especificacion del momento de su
acontecer. Incluso hasta el dia de hoy le
basta al ordenamiento juridico un certifi-
cado de la matrona que ha asistido a la
parturienta o de un médico que constata
el deceso. Podia, naturalmente, como en
todo testimonio, producirse el fraude de-
liberado o la equivocacion no intencional
del testigo, pero para este proceder habia
criterios de juicio dados por el mismo
cuerpo conceptual de la moral.

La novedad introducida por la biotecno-
logia y las ciencias de la vida, antes que
ética es ontoldgica, en la medida en que
puede manipularse el proceso mismo de
la generacién de lo humano, al menos den-
tro de ciertos limites fijados por el propio
avance del conocimiento cientifico, de tal
suerte que el nacimiento y la muerte ya no
pueden ser considerados como aconteci-

mientos independientes y autbnomos, sino
que estan sometidos también, aunque sea
sOlo parcialmente, a distinciones realiza-
das por el conocimientoy la sociedad. Ni
el positivismo juridico mas extremo del
siglo XIX penso alguna vez que la existen-
cia humanay su fin natural debian ser de-
terminados por la voluntad legislativa de
los parlamentos o de la autoridad admi-
nistrativa. Aun el articulo primero de nues-
tro ordenamiento constitucional, como en
forma equivalente al de muchos otros pai-
ses, senala que las «personas nacen libres
e iguales en dignidad y derechos», dando
por descontado que la voluntad legislativa
opera solo después de constatar la existen-
cia del nacido vivo y dando origen con ello
atoda clase de conjeturas acerca del esta-
tuto juridico del embrién humano.

Pero como el propio debate lo ha demos-
trado, el problema de fondo tras estas
formulaciones no es juridico ni ético, aun-
que tenga consecuencias en estos planos,
sino ontoldgico: éen qué consiste la uni-
dad esencial de la entidad de lo humano
como tal? Las ciencias empiricas no pue-
den tener respuesta para esta pregunta,
puesto que trasciende toda condicion hi-
potética. Cualquier respuesta desde la
ciencia serd necesariamente condiciona-
da o bien, sobrepasando su competencia,
caerd en un reduccionismo cientificista.
Trasciende también la reflexion €tica, pues-
to que, en el caso del embrién, no se cum-
plen las condiciones habitualmente
definidas para el reconocimiento de un
sujeto responsable de sus actos y no es po-
sible, en consecuencia, esperar reciproci-
dad. El caso de la discusion sobre la
legitimidad del aborto es emblematico. La
ética pregunta: (puede considerarse al
embrién como un agresor injusto?, dado
que reconoce el derecho a la legitima de-
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fensa. Pero sabe, al mismo tiempo, que las
condiciones del embrién humano no son
aquéllas en que habitualmente tiene senti-
do formular esa pregunta.

La Bioética obliga, en consecuencia, a re-
plantear el vinculo entre ética y ontologia,
el que siempre ha existido, pero que, por
diversas circunstancias y, particularmen-
te, por el desconocimiento del proceso
mismo de la procreaciéon humana en sus
primeras fases, permanecio oculto para la
reflexion. Las posibilidades tecnologicas
de intervencion social en el surgimiento
de lavida misma, han desocultado este vin-
culo y obligan al pensamiento a hacer su
aporte. Me parece que ninguna férmula
de consenso politico, cultural o social, sea
a nivel nacional o internacional, por de-
seable y satisfactoria que pueda parecer,
puede llenar este vacio, puesto que los con-
sensos se producen en el dmbito de las
opiniones o de los «puntos de vista» y de
lo que se trata es determinar lo efectiva-
mente real del ente humano y su unidad
esencial.

(Puede el pensamiento moderno, nacido
del cartesianismo, llenar este vacio? Si se-
guimos el argumento de Heidegger, pare-
ciera que no, puesto que el cartesianismo
desemboca precisamente en la transforma-
cion de la naturaleza como objeto de la
técnica. Quisiera citar a este respecto un
iluminador parrafo de su ensayo acerca de
«La frase de Nietzsche ‘Dios ha muerto’»:
«JTodo ente es ahora (se refiere a la metafi-
sica moderna) o lo efectivamente real, en
cuanto objeto, o lo eficiente en cuanto
objetivacion en la que se forma la objetivi-
dad del objeto. Representando, la
objetivacion dispone el objeto sobre el ego
cogito. En este disponer se evidencia el ego
como aquello que subyace a su propio ha-

cer (el dis-poner poniendo-delante o re-
presentando), esto es, se evidencia como
subiectum. El sujeto es sujeto para si mis-
mo. La esencia de la conciencia es la
autoconciencia. Por eso, todo ente es o bien
objeto del sujeto o bien sujeto del sujeto.
En todas partes, el ser de lo ente reside en
el poner-se-ante-si-mismo y, de esta ma-
nera, imponer-se... El mundo se convierte
en objeto... Por haber sido querida a partir
de la esencia del ser, la naturaleza aparece
en todas partes como objeto de la técni-
ca»®. Si el analisis de Heidegger es correc-
to, habria que concluir que la entidad
humana del embrion s6lo podria determi-
narse en cuanto es objeto de la técnica, es
decir, de la manipulacion biotecnoldgica,
no existiendo diferencia entre la vida hu-
manay cualquier otro objeto de la técnica.
Sila conclusion fuera correcta, no habria
necesidad de elaborar ninguna Bioética.

Desde el horizonte cristiano, por su parte,
comienza a desarrollarse recientemente
una ontologia simbdlica, de la cual Livio
Melina es un connotado y calificado re-
presentante: «El punto de partida de esta
posicion es la afirmacion de la diferencia
ontoldgica: el ser es siempre ulterior a
cualquier representacion de la que es ca-
paz la subjetividad y, por tanto, el sentido
es irreductible a su objetivacion. Sin em-
bargo, éste se comunica y la forma de la
comunicacion es el signo, o mejor, el sim-
bolo. De aqui nace el caracter originalmen-
te simbdlico del saber que no tiene como
modalidad principal el concepto... Es ti-
pico del conocimiento simbdlico interpe-
lar a la libertad del sujeto que conoce para
poder interpretar el signo. Libertad y ra-

3 Heidegger M. La frase de Nietzsche: Dios ha
muerto. En Sendas Perdidas. Buenos Aires: Losada;
1969.
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zOn estédn, por tanto, originalmente co-
implicadas en el encuentro con el sery en
la conformidad con el significado que se
entrega... El punto mas agudo de la dra-
matica interpelacion a la libertad se veri-
ficara precisamente al conocer a la persona,
vértice ontoldgico en el cual el ser se dona:
ese conocimiento aparecera siempre bajo
la forma de un reconocimiento». Y agrega
sobre la relacidn entre ontologia y ética:
«La ética es una dimension que esta nece-
sariamente presente siempre; no viene
después de un saber metafisico objetivo
en el que la libertad no estaria implicada.
Lo practico no se deduce de lo especulati-
vo. La situacion original es, por su natura-
leza, practica: la verdad se dona en la
accion. El saber de la persona esta antes
de la distincion entre especulativo y prac-
tico. El ser se manifiesta en el simbolo real
de la persona, como verdadero y como
bueno alavezy exige ser libremente reco-
nocido. La ética, que tiene su momento
originario en la relacién con la persona
del otro, se convierte en un lugar especial-
mente denso de la ontologia»* Pienso que
posiciones como las aqui consignadas, y
que no pueden ser exhaustivamente anali-
zadas en este momento, constituyen un
poderoso estimulo para el debate interdis-
ciplinario, puesto que ofrecen pistas de
investigacion y de elaboracion conceptual
que permitan progresivamente superar el
déficit de la reflexion de la que, en cierta
medida, la misma bioética es un sintoma
antes que una respuesta.

Ademas de la clarificacion del estatuto
ontoldgico del embridn, un segundo as-

4 Melina L. Reconocer la vida. Problemas epistemol6-
gicos de la bioética. En Scola A. ed. (Qué es la vida?
La bioética a debate. Santiago de Chile: Ediciones
Universidad Catdlica de Chile; 1999: 79-80.

pecto sobre el que se ha mostrado la ambi-
giiedad de la bioética se refiere a la necesi-
dad de clarificar cudl es la vida parala que,
la bioética, es una ética. (Tiene sentido
extender el &mbito de la reflexion ética a
otras formas de vida que no sean la vida
humana sin establecer, al menos, una dis-
tincion entre la vida humanayy las restan-
tes formas de vida? Estos interrogantes han
sido introducidos por algunos represen-
tantes de la asi llamada «ecologia profun-
da», que cuestiona el antropocentrismo de
la reflexion ética, que seria, a su juicio, in-
fundado. Me parece que cualquiera sea la
respuesta que se elabore para estas pre-
guntas, la cuestion de fondo, como ya se
sefiald, es ontoldgica antes que ética, o afec-
ta propiamente el vinculo e integracion
entre ambos saberes. Un antropocentris-
mo fundado en el subjetivismo que denun-
ciaba Heidegger en el parrafo ya citado,
termina evidentemente en la considera-
cion de toda vida, incluida también la
humana, como un objeto determinado
por la técnica. Personalmente conside-
ro muy razonable que ese tipo de antro-
pocentrismo se ponga en tela de juicio.
La creciente conciencia ecoldgica asu-
mida por la humanidad nos ha puesto en
guardia sobre la manipulacién ilimitada
de la naturaleza como mero objeto. Pero
la denuncia implicita en la pregunta no
puede llevar a respuestas apresuradas so-
bre lo que atin no se ha reflexionado sufi-
cientemente. (Cudl es la relacion entre
antropologia y ontologia? { Tiene la on-
tologia presupuestos antropolégicos?
(Cual es el fundamento de la afirmacion
de Heidegger de que el Dasein (el ser hu-
mano) es el tinico ser al que le va el ser en
la pregunta por el ser? O en otra conoci-
da férmula usada por él mismo: {Cual es
el fundamento de que la condicién 6ntica
del Dasein (el ser humano) es ontoldgica?
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(Se puede escapar de esta afirmacién o ir
mas alld de ella?

Deberan elaborarse atin las respuestas a
estas preguntas. La ontologia simbdlica de
la que habldbamos precedentemente po-
dré hacer también su aporte en esta direc-
cién. Pero por ahora, no logro visualizar
el fundamento de una ética aplicable a las
relaciones del ser humano con los entes
no humanos de la naturaleza que no tenga
como punto de referencia el fenémeno
humano como tal. Incluso el recurso al
concepto mismo de ecologia que, aparen-
temente, esta libre de presupuestos
antropoldgicos, en verdad no lo est4, pues-
to que la clausura operacional que permite
la distincién entre sistema y entorno o sis-
tema y ambiente como una distincién de
sentido, solo puede producirse al nivel de
la auto referencia de la conciencia psicol6-
gica o al nivel de la auto referencia del sis-
tema de comunicacion social. Los otros
sistemas auto referenciales que estudian
habitualmente las llamadas ciencias natu-
rales no operan con una clausura operacio-
nal sobre la base de la seleccion del sentido
y, por tanto, de la observacion de la distin-
cion entre sistema y medio ambiente.

2. El segundo asunto que quisiera abordar
aqui, esta vez desde una perspectiva socio-
l6gica, es la ubicacion de la Bioética en el
seno de una sociedad funcionalmente di-
ferenciada. El documento de consulta ya
mencionado de la Unién Europea, tiene
el gran mérito, a mi juicio, de considerar
el desarrollo estratégico de la biotecnolo-
giay de las ciencias de la vida en una pers-
pectiva que trasciende el ambito de la salud
y abarca el conjunto de las actividades so-
ciales para las cuales estas disciplinas ad-
quieren creciente relevancia. Si se pudiera
hablar de un denominador comin a todas

estas dreas, habria que decir que es el tradi-
cional concepto de desarrollo, entendido
esencialmente como desarrollo econémi-
co, aunque se ponga el acento también en
el desarrollo humano como forma de equi-
librar los crecientes desequilibrios en la
distribucion de las oportunidades, dado el
diferencial de productividad de las mismas.
Pero en este contexto cabe preguntarse si es
posible desarrollar un concepto de bioética
que abarque al conjunto de la sociedad y
que encuentre en todos los sectores
funcionalmente diferenciados la misma
legitimidad y estima.

La moderna teoria de los sistemas socia-
les que opera sobre la 16gica de la observa-
cidn a través de la distincion entre sistema
y entorno, ha llegado a la conclusion de
que la diferenciacion funcional en subsis-
temas especializados hace imposible que
exista un punto de observacion de la so-
ciedad en su conjunto que pueda prescin-
dir de las distinciones que han dado origen
alos subsistemas funcionalmente diferen-
ciados. Asi, el subsistema econdmico s6lo
puede observar todos los componentes
propios de su operacion y aquellos que le
son relevantes en el medio ambiente, des-
de la economia y, més especificamente,
desde la codificacion binaria de su opera-
cién en el binomio pagar/no pagar. Lo pro-
pio hace cada subsistema, como el de la
ciencia, de la educacion, de la politica, etc.
Si han alcanzado el nivel de la clausura
operacional, y son reconocibles por lo tan-
to como subsistemas diferenciados de su
entorno, solo pueden interesarse por los
objetos del mundo a partir de las posibili-
dades que le permite su cdigo de opera-
cion. El desarrollo de la biotecnologia y
de las ciencias de la vida, tendra en este
plano tantas «lecturas» o modos de obser-
vacion como existan subsistemas funcio-
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nalmente diferenciados. La vida, en gene-
ral, y la vida humana, en particular, no es-
capa a esta multifuncionalidad de la
observacion, de modo que no puede garan-
tizarse ni a priori ni a posteriori que la va-
loracién que alcance una determinada
tecnologia o un conocimiento en el subsis-
tema econdmico y en el subsistema de la
ciencia, por ejemplo, se correspondan o sean
comparables.

(Puede ser efectiva en este plano la Bioé-
tica si ella no incide ni en la formacién ni
en la operacion de los codigos de los sub-
sistemas? Me parece que la respuesta sdlo
puede ser negativa. En verdad, esto no vale
s6lo para la Bioética, sino para el pensa-
miento reflexivo en general, aunque cues-
ta entenderlo por la influencia que hemos
heredado del racionalismo que procede
justamente de una época en que aiin no se
habia consolidado la diferenciacién fun-
cional de las mas importantes actividades
sociales y existia bastante «redundancia»
en el cumplimiento simultdneo de estas
funciones por parte de varios o muchos
actores o instituciones sociales. Pero una
vez que la propia evolucién social renun-
cia a la «redundancia» y constituye sub-
sistemas auto referidos en su operacion, ya
no se puede pensar que la realidad social
sea la realizacion historica de modelos so-
ciales de organizacion de la vida comun
elaborados por mentes iluminadas y
omniscientes o por construcciones intelec-
tuales colectivas, como las ideologias. Esto
no significa, evidentemente, que el pensa-
miento no tenga ninguna influencia. No
puede haber una operacién de sentido (y
toda comunicacion lo es) que no disponga
de un repertorio semantico adecuado que
proporcione una sobreabundancia de refe-
rencias de sentido ulteriores. Sin embargo,
existe una diferencia entre las distinciones

con que se realizan las operaciones de los
subsistemas sociales y que proceden de su
propia codificacién internay las distincio-
nes propias de la reflexion, que correspon-
den a una observacion de segundo orden,
es decir, a una metaobservacion u obser-
vacion de observadores.

Me parece que s6lo en este plano es posi-
ble ubicar a la Bioética en el seno de la
sociedad funcionalmente diferenciada. Si-
guiendo a Luhmann’®, podriamos decir que
éste es el plano que genéricamente reco-
nocemos como el ambito de la cultura,
puesto que la observacion de segundo gra-
do permite fundamentalmente dos cosas:
en primer lugar, la autobservacion que se
estructura en la conciencia a partir de la
diferenciacion entre identidad-diferencia,
es decir, entre auto referencia y hetero re-
ferenciay, en segundo lugar, descubrir el
punto ciego presente en toda observacion,
debido al hecho de que, al trazar una dife-
rencia, ningiin observador puede situarse
simultdneamente a los dos lados de lo di-
ferenciado. Al descubrir el punto ciego de
otros se adquiere conciencia del punto cie-
go propioy, de esta manera, de la necesi-
dad de hacer comparaciones entre los
distintos puntos de vista que retroalimen-
ten la percepcion de la identidad y dife-
rencia.

Qué conclusion es posible sacar de la
aplicacion de esta distincion? Toda ética,
como también la Bioética, requiere una
visién unitaria de lo humano capaz de tras-
cender los codigos parciales con que ope-
ran los distintos subsistemas sociales. Tal
vision unitaria la ha buscado el pensamien-

5 LuhmannN. Laculturacomo concepto histérico. En:
Teoria de los Sistemas Sociales Vol 11 Universidad
Iberoamericana/Universidad de los Lagos; 1999.
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to en la correspondencia entre su propia
unidad interna, su saber de si, es decir,
aquella sabiduria que precede y anticipa
el saber de cualquier cosa, y la realidad
observada, analizada, experimentada o vi-
vida, segin el énfasis puesto por las distin-
tas corrientes filosoficas. En relacion con
la ética, esta correspondencia se daria por
la coincidenciay mutua pertenencia de la
verdad y la bondad, y se han buscado a lo
largo de los siglos distintos fundamentos
parajustificar esta unidad. A nivel de una
conciencia individual que piensa, parece
razonable aceptar esta intuicion esencial
de la unidad del pensamiento y su corres-
pondencia con la realidad, como una ex-
periencia elemental irreductible e
indeducible. De ello hablamos en el pun-
to precedente en relacidn con el vinculo
necesario entre Bioética, Antropologiay
Ontologia. Pero si tomamos en cuenta la
reflexion socioldgica y su propuesta de
ubicar la reflexion no en el plano de la
clausura operacional de los subsistemas
sociales, sino en el nivel de la observacion
de observadores, tendriamos que recono-
cer que esta vision unitaria de lo humano
que toda ética necesita, no puede ser con-
siderada como dada de antemano por la
clausura operacional de la sociedad, pues-
to que ya vimos que los subsistemas fun-
cionales son auténomos, sino que debe ser
culturalmente construida a partir de la
comparacion de los puntos de vista que,
observados por otros observadores, des-
cubren el punto ciego de la observacion.

Algunos han interpretado este aporte de
las ciencias sociales errada o precipitada-
mente como valoracion de la diversidad
0, en algunos casos, como una suerte de
derecho a la diversidad. {Pero cémo po-
dria suponerse una valoracion comun de
la diversidad y no diversa? {Como distin-

guir entre la valoracién de la diversidad y
la indiferencia al destino de aquél clasifi-
cado como diverso, precisamente porque
se valora la diversidad? Los impactantes
sucesos recientes (11 de septiembre de
2001) que han conmocionado al mundo
muestran hasta qué punto estamos sumi-
dos en la confusion respecto a una vision
unitaria de lo humano. Desde el punto de
vista socioldgico, al menos, no podemos
presuponer automatismos sociales de di-
fusion del pensamiento ni volver a la tesis
de la mano invisible o de la hegeliana «as-
tucia de la raz6n». Nada parece sustituir
al didlogo intercultural, interreligioso, in-
terdisciplinario. Pero al mismo tiempo, el
didlogo puede ser «de sordos» o «de cie-
gos», como se prefiera, si se pierde la con-
ciencia de que toda observacion procede
de una distincién que tiene dos lados de
los que uno sdlo se ve, al menos que se
observe el observar y se haga asi manifies-
ta la estructura latente del mismo acto de
hacer una distincion. {Qué ven los politi-
cos que los economistas no pueden ver y
viceversa? ({Qué ven los cientistas socia-
les que los médicos no pueden ver y vice-
versa? Si fuese posible proceder de este
modo seria no s6lo mas plausible consti-
tuir horizontalmente un espacio unitario
donde se perciba la unidad de lo diferen-
ciado, sino que se comprenderia mejor
también la relacion entre la observacion
de primer ordeny la de segundo orden, es
decir, aquélla que se especifica por la ope-
racion de los sistemas y aquella propia de
la reflexién o de la autobservacion.

Esta clarificacion me resulta personalmen-
te muy valiosa para comprender la dife-
rencia entre tecnologia y ética. Se escucha
frecuentemente decir que una caracteris-
tica del mundo actual es que el desarrollo
cientifico tecnoldgico no ha ido a la par
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del desarrollo de la ética, que ha permane-
cido deficitario, como si se tratara de dos
actividades humanas que se ubican en el
mismo planoy que pueden dialogar fécil-
mente entre si. El supuesto implicito sue-
le ser que se espera que el pensamiento
asuma la funcién rectora y gobierne la so-
ciedad y que la tecnologia sea el instru-
mento a su servicio. Se omite considerar
el hecho de que la revolucion tecnolégica
experimentada en los dltimos cincuenta
anos ha sido posible precisamente porque
este supuesto implicito ya no tiene vigen-
cia. Sin embargo, quienes asi lo perciben,
suelen pensar que, por alguna razén no
siempre clarificada, simplemente se ha
invertido, es decir, que ahora la tecnolo-
gia gobiernay el pensamiento esté a su ser-
vicio, sea para justificarla o para persuadir
a la poblacién que consuma sus produc-
tos. Las distinciones hechas en los parra-
fos precedentes, permiten comprender
que la naturaleza de la tecnologia no es
tecnoldgica y que no se avanza mucho en
su comprension si se contrapone hombre
y maquina.

La revolucién social que esta en la base
del desarrollo tecnoldgico, es decir, la or-
ganizacion de la sociedad en subsistemas
funcionalmente diferenciados de su entor-
no a partir de su propia clausura operacio-
nal, permite la equivalencia funcional del
hombre y de la maquina en cuanto a la
estructura de la toma de decisiones en con-
textos asi especificados. Ambos se com-
plementany se potencian reciprocamente
en cuanto se someten a criterios de
optimizacion de los parametros predeter-
minados si retroalimentan como informa-
cién el resultado de sus propias operaciones
y la alteracion de las condiciones de su
medioambiente. {Imit6 la sociedad a las
maquinas o las maquinas a la sociedad?

No sabria decir sino sélo que ambos fun-
cionan con el mismo protocolo en sus ope-
raciones socialmente significativas. Esto
es lo que también se quiere decir con la
expresion «emergencia de la sociedad de
la informacién». La tecnologia no es asi
un conjunto inerme de maquinasy herra-
mientas, sino un modo operativo de to-
mar decisiones que estd abierto a las
decisiones subsiguientes por la observa-
cién de sus cambios de estado. Esto es
posible por la cuantificacion de la infor-
macion a través de la teoria de la probabi-
lidad y la estadistica, la que permite ser
acumulada en secuencias de una extension
tal que ninguna inteligencia humana po-
dria por si misma descifrar.

Evidentemente, la ética no puede operar
en este plano. No puede reducir la infor-
macion a cantidades ni puede tampoco
suponer la comparabilidad de las conduc-
tas personales o su reemplazo por equiva-
lentes funcionales. Menos todavia la
Bioética, al menos en lo que se refiere al
valor incomparable e inconmensurable de
cada vida humana. En el plano operativo
también es posible, dentro de ciertos limi-
tes, reducir la calidad a la cantidad como
se observa en lo que habitualmente se lla-
ma «calidad de vida», pero que no es méas
que un eufemismo para el mejoramiento
de los parametros cuantitativos. Pero este
procedimiento no puede extenderse al
ambito en que la razén reconoce el valor
absoluto de la existencia de cada persona.
La ética pertenece inexorablemente al
ambito de la conciencia y de la libertad
humanas y si bien, como ha reconocido la
tradicion, puede interiorizarse de tal modo
que se vuelva un habito del sujeto virtuoso
y prudente, ello no tiene una expresion
equivalente en el plano social. Algunos
respetados autores hablan de un ethos o
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también de un «ntcleo ético-mitico» en
el seno de las culturas, pero se trata evi-
dentemente de conceptos analdgicos que
no pueden considerar el objeto que des-
criben como una sumatoria de concien-
cias individuales o como una conciencia
colectiva bajo la hip6tesis de que la socie-
dad es un sujeto. Si se considera en cam-
bio el lugar del pensamiento como el de la
observacion de segundo orden que es dis-
tinta de la observacion operacional de pri-
mer orden y, no obstante, relacionada con
ella, pienso que se obtiene una compren-
sion mas realista del modo de insercion
de la bioética en la sociedad.

Las decisiones relativas al desarrollo de la
biotecnologia y de las ciencias de la vida
se tomaran seguramente en el futuro, como
ha ocurrido también hasta ahora, en el
ambito diferenciado de muchos subsiste-
mas funcionales. En algunos casos seran
decisiones legislativas, en otros, politicas
asumidas por la administracién del Esta-

do, en otros, inversiones privadas o publi-
cas, nacionales o internacionales, en otros,
programas de aprendizaje definidos a tra-
vés de curriculos escolares. Con la com-
plejidad de la sociedad actual y su
organizacion funcional no me resulta ve-
rosimil que pueda imponerse un criterio
comun en estas distintas esferas, consti-
tuidas también por puntos de observacion
diferentes. La bioética no puede constituir-
se en este nivel, puesto que para ello re-
queriria que la vida fuese materia propia
de la operacion de un subsistema funcio-
nal, lo que es un absurdo puesto que esta
supuesta como algo existente por todos y
cada uno de los subsistemas funcionales.
El aporte social que pueda hacer la
bioética parece ser mas bien el de recons-
truir reflexivamente y en forma constante
la unidad de la diferencia que impone la
sociedad a la vida humana para organizar
sus operaciones. En esta perspectiva, me
parece que la constitucion interdiscipli-
naria de la bioética resulta esencial.

«El gercicio del juicio moral es un proceso cognitivo que permite reflexionar sobre nuestros
valores y ordenarlos en una jerarquia l6gica». (El crecimiento moral de piaget a Kohlberg. R.

Hersh; J Reimer; D. Paolitto).
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La competencia mental:

CONCEPTO Y EVALUACION?

Joseph Ma. Llovet Haya

RESUMEN
En la préctica médica esté la necesidad de que el paciente deba tener las capacidades mentales
para que pueda gjercer € principio de autonomia en relacion especifica con € instrumento del
Consentimiento Informado. Segun €l autor |lacompetenciamental en diferentesgrados eslabase
para poder aplicar con idoneidad este principio. Porque tan nefasto es no respetar |a autonomia
del paciente como no atender alas decisiones de una persona no competente.

Laevaluacion delacompetenciamental en el proceso del Consentimiento Informado esunatarea
complejaen laprécticamédica, queimplicacomprender lainteraccion dediversosfactoresy que
objetivarlos y cuaificarlos reguiere establecer estrategias de evaluacion. Esto sera uno de los
intentos en e siguiente texto.

ABSTRACT
In medical practice there is the necessity that patient should have mental competency to
exercise autonomy in relation with the informed consent. For the author, mental competency in
different degrees is the base to apply with suitability this principle. So disastrous it is not to
respect the patient’s autonomy as not assist to decisions of a person no mentally competent.

To evaluate mental competency in the process of informed consent, of the medical practiceisa
complex task, that involve to understand the interaction of various factors, and to objective and
to qualify these requirement to establish some eval uation strategies. It will be one of theintention
of this paper.

J

sanitaria los principios tedricos antes re-
senados. De especial importancia por su

1. Introduccion y justificacion

Larelacion asistencial en salud, basada en
los principios de: beneficio del paciente,
respeto a su autonomia, justicia y no
maleficencia; y dentro de un marco mas
general de, entre otros, la libertad, la de-
mocraciay respeto de los derechos huma-
nos, ha producido cambios en el contexto
y quehacer clinico concretado en nuevas
herramientas que trasladan a la préctica

1 Tomado de Labor Hospitalaria. N2 264 2 -2002

significada y amplia aplicacion en la rela-
cién asistencial cotidiana se encuentra el
Consentimiento Informado (Cl).

El CI plasma una relacion asistencial que
valora mucho la informacién constante y
actualizada del paciente y formaliza el con-
trato terapéutico. Al paciente se le ofrece
el tratamiento o prueba que més le benefi-
cie. y las alternativas. Se le explica el proce-
dimiento, de una forma clara y asequible,
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para que pueda llegar a una eleccion aut6-
noma.

Parallegar a una eleccién auténoma el pa-
ciente necesita tener las capacidades men-
tales conservadas, al menos para poder
valorar y decidir la situacion concreta aqui
y ahora; es decir, para aplicar el consenti-
miento informado el paciente debe ser
competente.

La competencia mental es la base para apli-
car con idoneidad el principio de autono-
mia. Tan nefasto es no respetar la
autonomia del paciente como irracional y
peligroso atender a las decisiones de una
persona no competente.

2. Definicion de la competencia

La competencia se ha definido como: «la
capacidad del paciente para comprender
la situacidn a la que se enfrenta, los valo-
res que estan en juego y los cursos de ac-
cidén posibles con las consecuencias
previsibles de cada uno de ellos para, a
continuacion, tomar, expresar y defender
una decision que sea coherente con su pro-
pia escala de valores». Dicho de otra ma-
nera, ser capaz de decidir sobre una
alternativa terapéutica.

En nuestro dmbito de trabajo, los servi-
cios sanitarios, el término «competencia»
hace alusion a la capacidad para tomar de-
cisiones sanitarias, ya sean de consenti-
miento o de rechazo de cualquier
procedimiento diagndstico o terapéutico,
incluida la hospitalizacion.

En principio la Competencia debe pre-
sumirse y en todo caso debera demostrar-
se la incompetencia. Es decir, mientras

. LLovET HAYA 29

no se demuestre lo contrario, todo sujeto
es competente para la toma de decisiones
sanitarias.

Cuando hablamos de competencia no ha-
blamos de capacidad en abstracto sino de
«capacidad para» (la toma de una deter-
minada decision); ésta debe calificarse en
relacion con una tarea.

La competencia es un atributo de las per-
sonas que tiene una gran variabilidad. Una
persona puede ser competente para una
decision pero no para otra; ademas puede
variar en un mismo individuo a lo largo
del tiempo. Esto se entiende asi porque la
competencia esta con relacion a unas ca-
pacidades mentales y a un contexto que
cambian de una persona a otra y de un
momento a otro. Un sindnimo de compe-
tencia es «capacidad», concepto maneja-
do con frecuencia en contextos legales.

La evaluacion de la Competencia es una
de las tareas mas complejas a las que el
clinico ha de enfrentarse en el proceso del
CI dados los multiples factores que entran
en juego, la dificultad de objetivarlos y
cuantificarlos; y al mismo tiempo tener
en cuenta sus propios valores. Intentare-
mos dar pautasy estrategias de evaluacion,
junto con algun instrumento al uso.

2.1 Competencia y autonomia

La Competencia es una concretizacion,
«aquiy ahora», para una tarea determina-
da, de la capacidad, mas general, de la au-
tonomia. El concepto de Autonomia hace
referencia a: autogobierno, libre albedrio,
derecho a elegir, etc. La persona auténo-
ma actuia libremente segin un plan
preestablecido de acuerdo a sus valores.
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Por el contrario, una persona con autono-
mia disminuida tiene dificultades para ela-
borar, razonar y/o expresar sus planes o
deseos.

En el nivel tedrico suelen distinguirse dos
condiciones esenciales para la autonomia:
la primera es la libertad, la independencia
de influencias externas controladoras; y la
segunda es la capacidad, es decir, los re-
cursos mentales necesarios para desarro-
llar una conducta intencionada.

La conducta auténoma, en términos de
eleccion adultay libre, es aquella que: 1)
actia intencionadamente, 2) con compren-
siény 3) sin influencias controladoras que
alteren su conducta. La primera no tiene
grado, los actos son intencionados 0 no;
pero las otras dos condiciones tienen dife-
rentes grados, con lo que se comprende
que la accién autébnoma cubre un amplio
espectro.

Respetar a una persona auténoma signifi-
ca, como minimo, reconocer que esta en
su derecho de mantener sus opiniones,
hacer elecciones y actuar basandose en sus
valoresy creencias. El respeto a la autono-
mia es sinénimo de respeto a la libertad,
siendo esta tltima uno de los pilares basi-
cos de la dignidad de la persona.

2.2 Cinco maximas de la competencia

§ Laincapacidad legal esté relacionada
con la Competencia pero no es lo mis-
mo. Hasta hace poco la presencia de un
Trastorno Mental o un Retraso Mental
eran sinbnimos de incompetencia para
los clinicos y también para el sistema
Judicial. Pero esta idea estd obsoleta.
Hoy en dia la presencia de un Tr. Men-

tal no implica incompetencia. Un pa-
ciente puede estar sictico o modera-
damente demenciado y seguir siendo
competente para todos o algunos de los
tipos de decisiones. Esto en coherencia
con el imperativo ético que dice que no
se puede negar la competencia a una
persona por el s6lo hecho de estar en-
fermay de acuerdo con el hecho de que
la competencia depende de las capaci-
dades, que pueden estar mas 0 menos
alteradas, y de la decision a tomar que
puede tener mayor o menor dificultad.

Evidentemente existe una relacion en-
tre el trastorno mental y la incapacidad
legal. Seria incoherente encontrar a una
persona incapacitada legalmente en au-
sencia de disfuncién psiquica; la pre-
sencia de disfuncion mental nos tiene
que cuestionar la competencia del pa-
ciente y hasta qué punto estan alteradas
las funciones mentales involucradas en
la toma de decisiones.

Laincapacidad legal implica déficits fun-
cionales. Lo que preocupay concierne al
sistema judicial son los efectos cognitivos
concretos que producen los trastornos
mentales en las personas. ¢ Es el paciente
capaz de entender? Si el paciente delira,
{cOmo alteran estas creencias su capaci-
dad de tomar decisiones?, etc.

Entonces, {qué capacidades cognitivas
serian relevantes cuando evaluamos la
capacidad de decidir de un paciente?

Los requerimientos judiciales habitua-
les, desarrollados durante siglos, se cen-
tran en determinadas habilidades
mentales que incluyen: (1) entender la
informacién suministrada durante el
proceso del consentimiento informado,
(2) valorar la informacion segun las
propias circunstancias, (3) razonar la
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informacion y (4) expresar una elec-
cion.

Laincompetencia legal depende de las
demandas funcionales. Para que una
persona sea competente en el &mbito
legal, sus habilidades deben poder ma-
nejar las demandas de una determinada
tarea o situacion. Esla tarea concreta la
que define qué debe ser capaz de hacer
la persona evaluada para ser considera-
da, o no, competente. Podemos plas-
marlo en tres subapartados:

Demandas segin las dreas de compe-
tencia con relacion a una tarea concre-
ta. Hasta hace poco las personas eran
consideradas capaces o incapaces para
cualquier tarea. Actualmente matiza-
mos Yy distinguimos entre las tareas. Ser
competente para una no implica serlo
para otray viceversa. Por ejemplo, una
persona anciana, con moderada demen-
cia puede ser incapaz de administrarse
pero ser competente para decidir si quie-
re ser intervenida de un problema den-
tal o elegir entre un tratamiento muy
intrusivo con prondstico excelente vs.
un tratamiento menos intrusivo con un
prondstico bueno.

Resumiendo, la incapacidad de una
persona para una tarea no debe crear la
presuncion de incapacidad para todas.

Demandas de la decisién especifica.
Hasta en la misma area de decisiones,
como por ejemplo: las decisiones so-
bre tratamientos, las circunstancias cli-
nicas individuales hardn variar las
demandas sobre la competencia de un
paciente. Diferentes enfermedades asi
como sus tratamientos, beneficios y ries-
£0s seran mas o menos complejos y sus
consecuencias también. Se entiende que
el clinico debe considerar la naturaleza
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de los problemas de decisiéon con que
se enfrenta el paciente, a la luz de su
propia enfermedad y las opciones tera-
péuticas relevantes, para comprender
las demandas de habilidades que se ha-
cen al paciente.

Variaciones situacionales de las deman-
das. Ademas de la naturaleza concreta
de las elecciones sobre tratamientos que
el paciente enfrenta, los contextos mé-
dicos y sociales en los que deben deci-
dir incrementaran o disminuiran las
demandas en la tarea de decidir.

Por ejemplo, en situaciones de urgen-
cia puede ser necesario tomar decisio-
nes con rapidez, pero en otras, el clinico
puede estabilizar la lesion o emplear
anestésicos que permitan la dilacién de
la intervenciony, de ese modo, dar tiem-
po alos pacientes para que puedan con-
siderar las opciones. En general, ésta
ultima situacién implica menor nivel
de demanda sobre las capacidades de
decision del paciente.

En resumen, de todo lo dicho, se des-
prende que la competencia no depende
simplemente de las capacidades del
paciente, si no del encuentro o desen-
cuentro entre estas capacidades y las
demandas de la decision en la situacion
concreta que enfrenta el paciente.

La incompetencia legal depende de las
consecuencias. Debemos interferir tan
poco como sea posible con el derecho a
que el paciente tome decisiones auténo-
mas. Algunos limites de este derecho son,
sin duda, y estan justificados ética y legal-
mente, en las ocasiones en que las condi-
ciones mentales alteran las capacidades
de tomar decisionesy que probablemen-
te serian motivo de dafio para él mismo
si tales decisiones se ponen en practica.
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De esta manera ajustaremos el nivel de
capacidad requerido, para arriba o para
abajo, dependiendo del nivel de dafio
asociado a su probable decision.

Subtipos de decisiones (Escala Mobil de
Drane)

Tratamiento de alto beneficio y bajo
riesgo. Habitualmente se requiere un
nivel bajo en el caso de aceptar la op-
cion terapéutica, ya que se trata de un
tratamiento que lo mejorard muchoy
no tiene riesgos. Al contrario, se subira
el nivel de competencia si el paciente
rechaza el tratamiento. La ldgica para
la diferencia estriba en que existe un
valor cultural y médico que busca los
mejores intereses para el paciente y que
no desea que algin paciente se vea pri-
vado de tratamiento cuando el rechazo
puede ser debido a una alteracion del
estado psiquico.

Tratamiento de bajo beneficio y alto
riesgo. Esta situacion representa la con-
traria de la anterior. El paciente acepta
un tratamiento que probablemente le
ofrecerd pocos beneficios y, por el con-
trario, le pone en riesgo de graves con-
secuencias o le deja a merced de su
proceso patoldgico. Los ejemplos pue-
den incluir: elegir unos enemas de hier-
bas para el tratamiento de un cancer de
colon o enfrentarse a una operacion de
corazon artificial sin posibilidad algu-
na de buena evolucion. Nuestro interés
en proteger la salud de las personas de-
manda subir el nivel de competencia
exigido en esas situaciones.

Beneficio escaso o moderado y riesgo
bajo o moderado. Cuando el paciente
tiene que elegir un tratamiento de al-
gin beneficio y s6lo de riesgo modera-

do se requerird un nivel bajo de capaci-
dades.

De lo dicho se desprende que en las si-
tuaciones de «bajo» nivel de exigencia
se permite cierta incompetencia y en
las de «alta» exigencia se permite me-
nor alteracion de las capacidades. Pero
raramente, aun las exigencias «altas»,
implican mas habilidades de las que tie-
ne una persona corriente, sin trastorno
mental.

Naturalmente, los clinicos pueden va-
lorar de forma diferente qué se consi-
dera un tratamiento de «alto beneficio»
o0 «bajo» beneficio. Mas adelante exa-
minaremos con mas detalle otros fac-
tores que se deben tener en cuenta ante
situaciones especificas.

Laincompetencia legal puede cambiar.
Antes la incom-petencia legal se consi-
deraba un estado més o menos peren-
ne. Una vez un paciente habia sido
declarado incapaz, habian pocas razo-
nes para revisar el tema.

Pero la legislacion moderna, atin con
déficit, no considera la incapacidad una
situacion estatica. Reconoce que los es-
tados cognitivos 0 emocionales pueden
fluctuar o, incluso, cambiar; esto influ-
ye directamente en la capacidad y com-
petencia de las personas. El tratamiento
puede mejorar las capacidades de algu-
nos pacientes en pocas semanas. En
otros casos el mismo proceso patoldgi-
co fluctda o mejora espontaneamente o
atemporadas.

Ya que la competencia varia en el tiem-
po, debe ser reevaluada periddicamen-
te. Al revés, en las situaciones
deteriorantes, la competencia del pa-
ciente debe ser reconsiderada.
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3. Habilidades mentales relacionadas
con la competencia

Se distinguen cuatro habilidades relacio-
nadas con la competencia, a saber:

+ La habilidad o capacidad de expresar
una eleccion.

+ Lacapacidad de entender la informacién
relevante parala toma de la decision.

+ Capacidad de valorar el significado de
esa informacion con relacion a la pro-
pia situacion, especialmente en lo refe-
rente a la propia enfermedad y las
probables consecuencias de las opciones
de tratamiento.

+ Razonar, manejando la informacién re-
levante, para desarrollar un proceso 16-
gico de adecuada consideracion de las
opciones terapéuticas.

Debemos hacer unas consideraciones an-
tes de entrar a explicar con mayor ampli-
tudy detalle las habilidades que entran en
juego en la competencia mental y la capa-
cidad de llevar a la practica un consenti-
miento informado. Primeramente, las
habilidades implicadas no son del tipo
«todo o nada». Raramente nos encontra-
remos con pacientes que tienen o no di-
chas habilidades; por el contrario, de forma
usual, los pacientes manifiestan todas es-
tas habilidades pero en niveles variables.
Una segunda razon radica en el hecho de
que no existe una relacion directa y sim-
ple entre las cuatro habilidades —separa-
das a efecto de mejor comprension del
proceso—y la competencia; las diversas ha-
bilidades interactian entre ellas.
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3.1 Expresar una eleccion

Si el paciente es incapaz de expresar una
eleccidon ya no suele tener sentido explo-
rar las otras capacidades. Por el contrario,
no consideraremos que un paciente es
competente por el simple hecho de ser
capaz de expresar una eleccion, mas si otras
habilidades son deficientes.

Enla préctica clinica nos encontraremos con
pacientes con mutismo, afasia o coma que
son incapaces de comunicarse. Otros mos-
trardn incapacidad de eleccién con dudas,
cambios frecuentes de opinién o gran
ambivalencia.

Elsimple hecho de ser incapaz de hablar,
obviamente, no significa necesariamente
que no se pueda comunicar una eleccion
mediante signos o por escrito. Tenemos, a
la orden del dia, dificultades idiomaticas
—en el contexto del fendmeno migratorio—
que pueden dificultar este punto.

3.2 Entender la informacion

La doctrina del CI incluye la nocién de
que el paciente que se enfrenta a una deci-
sion debe tener acceso a una buena infor-
macion: clara, relevante, etc.; que describa
la enfermedad o el procedimiento, las for-
mas de tratarlo, sus ventajas y riesgos, de
la forma que ayude a la mejor compren-
sion por el paciente.

El paciente necesita una integridad senso-
rial y una determinada atencion; ademas
de un procesamiento adecuado de la in-
formacion que permita un registro y me-
morizacioén consistente con la base
anterior de conocimientos de la persona.

No sorprendera que digamos que, la com-
prension, se relaciona, en parte, con el ni-
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vel intelectivo. Las personas con retraso
mental variaran considerablemente en sus
capacidades para comprender la informa-
ciény que algunas situaciones clinicas son
mas faciles que otras. Pero no hay duda
que sus limitadas capacidades intelectivas
les sitian en un mayor riesgo de compren-
sidén inadecuada.

Los trastornos mentales son un grupo de
riesgo en la comprension, pero menor de
lo esperado. Algunos estudios hallan una
afectacion en la comprension en un 25%
de los pacientes con esquizofrenia.

Debemos sefialar que un amplio abanico
de situaciones clinicas pueden disminuir
la comprension de los pacientes: diversas
enfermedadesy lesiones afectan el senso-
rioy los procesos cognitivos, algunos me-
dicamentosy el propio estado emocional
de padecer una enfermedad.

El preguntar a los pacientes sobre qué se
les ha explicado nos indicara qué han com-
prendido realmente. También sabremos
que nos han entendido si hacen o dicen co-
sas esperables después de la informaciéon
que les hemos dado. Es fundamental que la
persona sea capaz de recordar informacion
relevante cuando nos comunican su deci-
sidn, eso indicara que comprendid adecua-
damente.

3.3 Valorar la informacion

La capacidad de valorar la informacion so-
bre la situacién implica, en primer lugar,
ser consciente del trastorno que se padece
y conocer las consecuencias del mismo.
Algunos estados emocionales, déficit
cognitivos 0 procesos psicopatoldgicos
hacen que el paciente no acepte su trastor-
no, su relevanciay sus posibles tratamien-

tosy consecuencias. Pueden tener ideas o
creencias equivocadas consecuencia de sus
mecanismos de negacion, distorsion de la
realidad o delirios.

Aunque puede parecer que entender la
informacion y valorarla son procesos
idénticos, tenemos evidencia empirica
que apoya la variacién independiente de
cada unay su influencia por factores di-
ferentes.

La valoracion o apreciacion del trastor-
no que hace el paciente es frecuentemen-
te un asunto delicado, fuente de
discusiones y tension en la relacion mé-
dico-paciente. Algunos pacientes no cree-
ran lo que se les dice sobre su enfermedad
y podran argumentar ideas razonables
que pongan en cuestion la opinion del fa-
cultativo. El mero desacuerdo con el mé-
dico en la caracterizacion o definicion de
una situacion dada, no constituye una base
adecuada para concluir que una persona
es incompetente. Para concluir que el pa-
ciente tiene una valoracidn deficiente
deberé cumplir una serie de criterios: pri-
mero, la creencia del paciente debe ser
claramente irracional, no realista o signi-
ficar una distorsion considerable de la
realidad; segundo, la creencia «errénea»
debe ser consecuencia de una cognicion
o afecto distorsionado; y, tercero, la creen-
cia debe tener un papel relevante sobre la
decision terapéutica.

La valoracion deficiente se asocia a la fal-
ta de conciencia de enfermedad o «insight»
deficiente, tipico de las psicosis y otros
trastornos delirantes. Aunque la negacion,
como fenémeno psicolégico de una cuali-
dady cantidad diferente de la falta de con-
ciencia de enfermedad, también puede
alterar la valoracion.
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Evidentemente, como consecuencia de lo
expuesto, para examinar la valoracion del
paciente, necesitamos explorar con deta-
lle suficiente las premisas o creencias que
subyacen al razonamiento del paciente.

3.4 Razonamiento

Es un concepto que hace referencia a la
capacidad de manejar la informacién de
forma racional, poniendo en marcha un
proceso de pensamiento l6gico. Una vez
se ha entendido y valorado la informacion
se razonard hasta llegar a una decision.

Lo nuclear del razonamiento es el proceso,
como se procesa la informacion. Distingui-
mos una serie de posibles deficiencias en
ese proceso: primero, un problema de
focalizacion, es necesario que el paciente
se focalice o se centre en la decision a
tomar, sin que otros problemas o preocu-
paciones interfieran en el proceso; segun-
do, el paciente debe poder considerar las
diferentes opciones sin limitarlas en ex-
ceso; tercero, debe poder considerar e
imaginar las consecuencias, los riesgos y
beneficios y el impacto en su vida diaria;
cuarto, debe valorar la probabilidad de
las posibles consecuencias —si una conse-
cuencia es grave pero muy poco proba-
ble, «pesaria» poco—; quinto, dar una
importancia subjetiva (segiin sus valores)
alas posibles consecuencias; y, sexto, de-
liberar, proceder a compara las consecuen-
cias, sus probabilidades y su valoracion
personal.

Diversos procesos patoldgicos deterioran
la capacidad de razonar, destacan las de-
mencias y otros trastornos cognitivos. Las
personas normales varian en sus predispo-
siciones a la ansiedad o a la reactividad
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emocional que pueden limitar su capaci-
dad de razonamiento.

Para explorar esta capacidad deberemos
pedirle al paciente que «piense en voz
alta», que nos reproduzca como ha proce-
sado la informacion o sencillamente como
lleg6 a la decision.

4. ;Cuando evaluar la competencia?

De una forma inconsciente, lo reconoz-
can o no, la mayoria de los clinicos eva-
laan las capacidades de sus pacientes como
parte de cualquier visita o evaluacion cli-
nica.

Podemos distinguir una serie de circuns-
tancias que alertan sobre una posible alte-
racion de la competencia:

+ Cambios stbitos en el estado psiquico
(psicopatologia). Las personas ancianas,
principalmente, son proclives a cam-
bios stubitos en el estado mental debido
a diversas alteraciones metabdlicas,
efectos secundarios de la medicacion,
cansancio, etc.

El paciente puede presentarse confun-
dido o desorientado o mostrar, tan
so6lo, cambios sutiles en su comporta-
miento.

+ Cuando el paciente rechaza el trata-
miento. Aunque el mero rechazo de las
recomendaciones médicas NO indica,
obviamente, la falta de competenciay,
de hecho, ha sido un caballo de batalla
el evitar hacer equivalente el rechazo
con la incompetencia, también es ver-
dad que, existen un par de buenas razo-
nes para estar alerta y ser sensibles en
estos casos.
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La primera, es que el médico propone,
habitualmente, un tratamiento eficazy
con el menor riesgo. Por lo tanto, re-
chazar este tratamiento implica riesgos
y es de pura logica cuestionarse la com-
petencia del paciente que lo rechaza.

La segunda justificacion parte de la ex-
periencia empirica de que muchos de
los pacientes que rechazan un trata-
miento tienen alteradas sus capacida-
des de decision. Ciertamente la mayoria
de interconsultas a Psiquiatria, en los
hospitales generales, son para valorar
la competencia de pacientes que recha-
zan el tratamiento.

Cuando el paciente consiente un trata-
miento de especial riesgo o invasividad.
Debemos estar sensibles al hecho de
que si el paciente consiente una inter-
vencion peligrosa puede significar que
no ha entendido o valorado adecuada-
mente su tesitura. Como parte de nues-
tro trabajo es proteger los intereses,
habitualmente muy vulnerables por el
propio proceso patoldgico, de los pa-
cientes, evaluaremos la competencia
del paciente ante la duda. Podremos
proseguir adecuadamente, ante un pro-
cedimiento de riesgo, si la competen-
cia ha sido valorada.

De forma similar aplicaremos este pro-
ceder en casos de investigacion, en par-
ticular si el protocolo de investigacion
ofrece pocas posibilidades de beneficio
paralos participantes; por supuesto, esta
directriz se aplica con mayor énfasis, si
cabe, en los casos de investigacion con
enfermos mentales.

Cuando el paciente presenta uno o mas
factores de riesgo para la NO compe-
tencia. Estos pueden ser segun el esta-
do psicopatolégico (estado mental o

presencia de diagndstico psiquidtrico)
u otros factores clinicos que relatare-
mos mas adelante.

En cuanto al diagndstico: ningtin diagnds-
tico psiquiatrico presume la no competen-
cia del paciente. Hace algtin tiempo se
consideraba que determinadas patolo-
gias: psicosis, retraso mental, demencia,
etc. constituian sinénimos de falta de
competencia. La situaciéon ha cambiado
radicalmente y actualmente se reconoce
que cada caso debe valorarse de forma
individualizada segtin el estado psicopa-
toldgico actual y la dificultad de la deci-
sion a enfrentar.

Vamos a repasar por diagndstico. Prime-
ramente los trastornos mentales organicos:
demencia, delirium y otros trastornos
cognitivos. Este grupo diagnéstico es el que
con més frecuencia se asocia a la no com-
petencia. Pero no hay que olvidar que has-
ta en el grupo de las demencias, motivo de
invalidez psiquica, existen considerables
variaciones en las capacidades mentales.
En las psicosis, cuyo paradigma es la
esquizofrenia, existe una asociacion con
la no competencia. Sin embargo, entre los
pacientes con esquizofrenia, hallamos una
gran heterogeneidad; tienen mas déficit en
sus capacidades los que presentan altas
puntuaciones —en las escalas de psicopa-
tologia— en trastorno del curso del pensa-
miento y presencia de delirios. El cociente
intelectual bajo que se asocia de forma
comoérbida en algunos pacientes con
esquizofrenia conlleva unos niveles més
bajos de competencia.

Los pacientes deprimidos (Depresion ma-
yor), funcionan peor que los sujetos con-
trol en los apartados de comprension y
razonamiento, también fallan en la valo-
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racion de las posibilidades de éxito en su
tratamiento. De lo dicho, queremos acla-
rar que son ideas muy generales ya que
existen muchos «grados» de depresion y
segin el grado y momento evolutivo la
competencia variard mucho.

Otros factores clinicos que afectan a la
competencia: La presencia de sintomas cli-
nicos psiquicos, sin llegar a conformar una
entidad nosoldgica, sittian al paciente en
riesgo de disminuir su nivel de competen-
cia. La ansiedad interfiere con la atencion;
el procesamiento de la informacién y la
capacidad de razonamiento; de forma pro-
porcional a su intensidad. Existe un efecto
aditivo entre la ansiedad, depresion y otros
sintomas psicopatoldgicos, que pueden
afectar considerablemente la competencia.

Existen diversas escalas de sintomas psi-
quicos (psicopatologia) que correlacionan
y pueden ayudar a «medir» la competen-
cia. Asi el BPRS (Escala breve de psico-
patologia) se ha asociado, en muchos
estudios, a la capacidad en el proceso de
toma de decisiones en salud. El Mini-men-
tal, que valora de forma general el estado
cognitivo, se ha asociado, también, con las
habilidades que nos ocupan. Otros test
neuropsicolégicos, que valoran el estado
cognitivo, en particular los que evaltian el
funcionamiento del I16bulo temporal, re-
lacionan con la capacidad de razonamien-
toy toma de decisiones.

Por otro lado, la medicacidn psicotropa
(psicofarmacos) y otros farmacos de uso
general (como, por ejemplo, los antihiper-
tensivos, antihistaminicos, corticoides,
etc.) pueden alterar el estado psiquico y
por tanto la competencia, especialmente
en aquellas personas que presentan un es-
tadio preclinico de la demencia.
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5. ;Quién y como evaluar
la competencia?

Lavaloracion de la competencia, en la bue-
na préctica clinica, es parte de la relacion
médico-paciente y del «dia a dia». Enfer-
meriay otros cuidadores directos, que tie-
nen un contacto regular y cercano al
paciente, juegan un papel principal a la
hora de identificar pacientes de riesgo de
no competencia y plantearse, conjunta-
mente con el personal médico, otras ex-
ploraciones y valoraciones.

La valoracion directa de la competencia
recaera en general sobre el médico que lle-
va el caso ya que conoce los antecedentes,
el diagnostico, el tratamiento actual, etc. y,
alavez, podra valorar el estado mental del
sujeto. El estado mental o psicopatoldgico
se explora por dreas: atencion, orientacion,
cursoy contenido del pensamiento, esta-
do de 4nimo, lenguaje, memoriay funcio-
namiento cognitivo. Raramente se
necesitara la presencia de un especialista
o consultor.

5.1 ;Como desarrollaremos la valoracidn?

Primeramente nos informaremos sobre
las causas que han motivado la valoracion:
necesitamos saber la situacion médica y
las opciones a las que se enfrenta el pa-
ciente, las consecuencias de sus posibles
elecciones, una descripcion de qué provo-
c6 la consulta y, finalmente, averiguar el
posible conflicto con el paciente que sue-
le estar presente.

Posteriormente nos presentaremos al pa-
cientey le explicaremos la razényy el pro-
posito de la evaluacion. Nos aseguraremos
que ha sido informado convenientemente
del porqué de nuestra intervencion.
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La exploracion en si misma abordaré los
cuatro procesos ya conocidos. Empezare-
mos explorando la capacidad de expresar
una eleccién, con preguntas tales como:
«(Ha decidido sobre el tratamiento que le
propuso su médico?» o «,Puede decirme
cual es su decision?». Seguiremos explo-
rando la capacidad de entender la infor-
macion relevante. Es util pedir a los
pacientes que parafraseen la informacioén
que han recibido para soslayar el riesgo de
que repitan, sin mas, la informacién que
han recibido. Les pediremos que nos di-
gan, con sus propias palabras, cual es su
enfermedad o problema, el tratamiento o
pruebas diagndsticas propuestas, los ries-
gosy beneficios del tratamiento, los ries-
gos y beneficios de las alternativas
terapéuticas y los riesgos y beneficios de
no hacer ningiin tratamiento. Haremos
hincapié en si han entendido la informa-
cion sobre los riesgos del tratamiento, que
es de importancia primordial, sugerimos:
«éLe ha contado el médico los riesgos de
este tratamiento?. {Cémo explicaria usted
la probabilidad de que esto ocurra?».

Siempre es til, en un plano més general,
aclarar con los pacientes él por qué se les da
informacion y qué papel se espera de ellos.
Podemos preguntarles: «¢Cudl es la razén
de que su médico le haya dado toda esa in-
formacion?»; «;Qué papel juegausted a la
hora de decidir sobre el tratamiento?», etc.

Para explorar la comprension que tiene el
paciente de la informacion dada sugerimos
las siguientes preguntas: «(Cree que real-
mente tiene un problema de salud?»;
«Cree que necesita algin tipo de tratamien-
to?»; «(Cudl es el efecto del tratamiento y
por qué?»; «;Qué cree que le pasard sino
se trata?»; «;Por qué cree que su médico le
ha recomendado tal tratamiento?».

En cuanto al razonamiento, exploraremos
el proceso que ha seguido el paciente para
su eleccion. Aclararemos si el paciente ha
tenido en cuenta los factores mas impor-
tantes, si ha tenido en cuenta las diferentes
opciones y si ha llegado a una conclusioén
coherente con las premisas de las que par-
tid. Esta exploracion la haremos pregun-
tando: «;Cuénteme, por favor, como ha
llegado a decidir el aceptar (o rechazar) el
tratamiento propuesto?» «¢Cudles hansido
los factores mas importantes que usted ha
tenido presentes para decidir?» «¢Como ha
sopesado los diferentes factores?».

5.2 Técnicas para mejorar la competencia

De forma coherente con el principio de res-
peto de la autonomia, es deseable ayudar al
paciente para que éste pueda hacer sus pro-
pias elecciones. Por otra parte, desde un
punto de vista practico, siempre es mejor
involucrar al paciente en su tratamiento para
mejorar sumotivaciéon y cumplimiento.

Para mejorar el rendimiento del paciente
deberemos averiguar las causas de su
disfuncién e intervenir para solucionarlas
o controlarlas.

De forma general podemos adelantar unas
pautas de intervencion. Primeramente
procuraremos mejorar la forma en que se
transmite la informacién: explicaciones
por escrito después de habérselo contado
al paciente, diagramas e ilustraciones o so-
porte envideoy el uso de traductores, si es
el caso. Segundo, abordaremos aspectos
psicodindmicos, de factores emocionales
que afecten la competencia: abordaremos
y corregiremos mecanismos de defensa que
estan alterando la compresiony la valora-
cion, €j.: la negacion, ideas sobrevalora-
das, etc. (pequefias intervenciones
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psicoterapéuticas). Como tercera herra-
mienta tenemos los medicamentos, enten-
diendo su funcién tanto como posibles
causas de disfuncion -ya sefnalados:
analgésicos, esteroides, digital, antihiper-
tensivos, etc.—como agentes de mejora: los
analgésicos pueden, al aliviar el dolor, me-
jorar la atencion y comprension; los
psicofarmacos mejoraran el estado mental
del paciente psiquidtrico, y la resolucién
farmacoldgica de los problemas metabdlicos
o endocrinos ayudara a restablecer las fun-
ciones psiquicas. Si es posible esperare-
mos a que nuestras intervenciones sean
efectivas antes de determinar la capacidad
o no. Por tltimo, y no menos importante,
procuraremos aportar cualquier tipo de
soporte situacional o de contexto. La pre-
sencia de la familia, amigos u otra presen-
cia que tranquilice y dé seguridad en el
estresante ambiente hospitalario. Por otro
lado el paciente puede buscar ayuday apo-
yo en su decision en esas mismas perso-
nas, si es su deseo (en este caso deben ser
informadas para poder opinar). Un cam-
bio de médico de la misma étnia ha solu-
cionado algin conflicto. Y es evidente que
proporcionar un ambiente tranquilo y pri-
vado constituye un factor de primera mag-
nitud para que el paciente pueda decidir
en Optimas condiciones.

5.3 La prueba Macarthur
para valoracion de la competencia

Este test, también denominado MacCAT-
T, es una herramienta que permite obte-
ner la informacién de forma organizada
(es un test semiestructurado), breve (de
15 a20 minutos en la pasacion), puede ser
puntuado y por tanto cuantificado y per-
mite tener documentado el caso para ulte-
riores discusiones o peritajes.
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Consiste en un cuestionario que recoge las
cuatro fases en las que hemos dividido la
competencia (informacion, valoracion, ra-
zonamiento y decision) con diversos apar-
tados para los diferentes puntos de cada
fase. En estos apartados se describe el tras-
torno, riesgos y beneficios, etc, permitien-
do contrastar con lo que dice el paciente
(se toma nota). Luego cada apanado reci-
be una puntuacion, global y por apanados.

Anexo

Evaluando competencia mental para una
decision sobre la salud

Las funciones psiquicas comprometidas
en la forma de decision son todas. Espe-
cial relevancia en: orientacion, atencion,
memoria, pensamiento, abstracto, juicio
de realidad, razonamiento.

Explorando:

1. ¢Cémo esta su funcionamiento mental?

Explorar las funciones citadas; si hace
falta, pasar un Mini Mental.

2. (Elpaciente entiende la informacién?

Hacerle explicar, con sus palabras, en
qué consiste la enfermedad, qué prue-
bas se han propuesto, los riesgos y los
beneficios de cada alternativa, qué pasa
sino hacemos nada.

3. (Puede apreciar la informacién con re-
lacion a las circunstancias propias?

Preguntar cuél es la razén por la cual le
hemos dado toda esta informacion. Pe-
dir qué le afecta mas personalmente,
con relacion a la informacidn anterior.

4. (Puede razonar a partir de la informa-
cion?
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Qué le ha hecho optar por esta deci-
sion? {Qué factores ha valorado mds?

5. {Puede expresar una eleccion?
Pedirselo

Hay que tener presente el funcionamiento
del paciente con relacion a las demandas
funcionales que implica la eleccion con-
creta (diferentes para cada decision), y es-
pecialmente comprobar si el paciente
reconoce las consecuencias de su eleccion
(cuanto méas negativasy graves, mas reque-
rimientos hacen falta para ser competen-
te). La revalorizacion de la competencia
ha de ser continua, y siempre que:

+ Se produzca un cambio brusco en el es-
tado mental.

+ Cuando el profesional no entiende, ho-
nestamente, las razones de un rechazo
de tratamiento.

+ Cuando el paciente da facilmente con-
sentimiento para una intervencion de
especial riesgo o incomodidad, o bien
cuando se modifica sin motivos racio-
nales una decision anterior y reciente.

+ Cuando cambia el problema o la de-
manda a la demanda a decidir.

Los trastornos mentales orgénicos, la agi-
tacion psicomotriz, la psicosis aguda y la
depresion grave son factores limitativos

muy importantes. Hay que estar atentos
también a otros factores de riesgo que pue-
den ser psicoldgicos, situacionales, etc.

Puede ser muy importante mejorar las con-
diciones en las que se tiene que producir la
evaluacion: el profesional mas «significati-
vo» para el paciente puede no ser el médi-
co, se puede valorar o pedir, si conviene, la
presencia y participacion de un familiar o
un amigo, si es posible retrasar la decision
final, etc.

Bibliografia

Thomas Grisso y Paul S. Appelbaum. Assessing
competence to consent to treatment. Oxford
University Press. Nueva York, 1998.

Tom L. Beauchamp y James F. Childress.
Principles of Biomedical Ethics (4a. Ed.). Oxford
University Press. Nueva York, 1994.

Fernando Santander. Etica y Praxis Psiquidtrica.
Asociacion Espanola de Neuropsiquiatria. Ma-
drid, 2000.

Anna L. Grimes et al. Informed consent and
neuroanatomic correlates of intentionality and
voluntariness among psychiatric patients.
Psychiatric Services, Dec. 2000. Vol 51. No. 12.

Francesc Torralba. Los limites del principio de Au-
tonomia. Consideraciones filosoficas. Junio, 1997.

Paul G. Stiles. Improving understanding of research
consent disclouseres among persons with mental
illness. Psychiatric Services. June, 2001. Vol. 59.



| NFORMACION Y PACIENTE TERMINAL?!

Jesus Viguria Arrieta y Javier Rocafort Gil

RESUMEN
Sobre unaricaexperienciaasistencial practicaen laUnidad de Cuidados Paliativos del Hospital
San Juan de Dios de Pamplona, alo largo de ocho afios, |os autores nos presentan una sugerente
sintesis sobre uno de | os problemas més agudos que tiene la atencion sanitaria: lainformacion al
paciente.

Especialmente espinoso se vuelve el problema cuando esta informacion vadirigida al paciente
terminal Pero ineludibley necesariacomo parte del acompafiamiento asu proceso de atenciony
asistenciaintegral.

L os autores no hablan de memoria. Esfruto de su trabajo diario y de su experiencia obtenidaen
laprécticaasistencia con un buen nimero de estetipo deenfermosalo largo de ocho afios. Como
ellos dicen su «valoracion es subjetivay por o tanto discutible», pero en todo caso respetable.

ABSTRACT
Based on arich practice welfare experience into of a Palliative Care Unit in the Hospital San
Juan de Dios of Pamplona (Colombia) during 8 years, the authors show us an interesting
synthesis about one of the most severe problems that sanitary welfare has: The information to
the patient.

This problem has become, specialy tricky when the unavoidabl e information is made known to
the patient, al thisis a necessary part of accompaniment process of care and integral welfare.

The authors don’t talk from memory. Their’sis the result from a daily work and experiencein
the health practice with a great number of terminally ills patients in 8 years. As they say that
their «assessment is subjective and then debatable», but in any case respectable.

Introduccion

Con este trabajo, realizado en la Unidad
de Cuidados Paliativos del Hospital San
Juan de Dios de Pamplona, valorando al
30 % de los pacientes atendidos desde el
inicio de la Unidad en 1991 hasta diciem-
bre de 1999, se intenta aportar nuestra ex-

1 Tomado de Labor Hospitalaria. N2 257 3-2000

perienciay algunos comentarios sobre la
informacion al paciente con enfermedad
terminal. Se han atendido en régimen de
hospitalizacién a 2 300 pacientesy 500 en
domicilio.

La seleccion de pacientes se realizé de la
siguiente manera:

¢ Buen nivel de conciencia.
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¢ Control sintomatico bueno.

* Informacion en intimidad.
* Momento idéneo.
* Momento elegido por el paciente.

* Duracion de la entrevista dependiendo
de lavoluntad del paciente.

Se ha informado siguiendo las directrices
y consejos de autores como Sanz Ortiz,
Goémez Batiste, Gémez Sancho, Nunez
Olarte, Gonzélez Barén, Porta y Sales y
Pilar Arranz Carrillo de Albornoz.

Partimos del derecho del paciente a saber
laverdad, pero respetamos también al pa-
ciente que no quiere hablar de ella.

Valoramos como autoinformacion del pa-
ciente su propia evolucidn. La sintomato-
logia, signos y su deterioro son indicativos
del diagndstico y pronoéstico. Esta valora-
cién es subjetiva y por lo tanto discutible,
queremos aportar nuestra experiencia, que
puede ser de utilidad.

1. Caracteristicas de la informacion

1.1 Informacion veraz

El paciente tiene derecho a conocer la ver-
dad de su diagndstico y prondstico, asi
como de la terapéutica impuesta, efectos
secundarios, evolucién de la enfermedad,
complicaciones e incluso urgencias y la
actitud nuestra en cada momento.

Nos encontramos con diferentes situacio-
nes a valorar dependiendo de factores
como la edad, cultura, creencias, apoyo
familiar, grado de informacién previo a
la dependencia del paciente de la Uni-
dad.

No es igual informar a un paciente joven
con enfermedad neoplasica, con inefica-
cia terapéutica y progresion de enferme-
dad que a una persona mayor con
pluripatologia y gran componente de de-
pendencia que permanece encamado de
forma habitual.

Por experiencia, pensamos que el ancia-
no con pluripatologia y gran dependen-
cia, si tiene una actividad intelectual
conservada, en ocasiones desea finalizar
su vida por carecer de estimulos para se-
guir, se siente un peso familiar, si tiene
familia y una carga social. Generalmen-
te no suele preocuparle la causa de su
muerte, es como si hubiera cerrado su
ciclo vital y desease terminar cuanto an-
tes, como suelen comentar frecuente-
mente.

Estos pacientes no piden mucha informa-
cidn, por lo contrario informan al perso-
nal sanitario de su gravedad y mal
prondstico, aunque desconozcan el diag-
noéstico. Adoptan posturas pasivas ante
acontecimientos diarios y futuros. Suelen
tener una constante: miedo al doloryala
soledad. Respetamos sus silencios y pen-
samos que poseen informacion suficiente
y conocimiento bastante exacto de su rea-
lidad. Podria pensarse que estdn pasando
un proceso depresivo o una actitud
negativista. Creemos que no.

En el caso de una persona joven, con fami-
liay sobre todo si tiene hijos pequenos, es
frecuente encontrarse con pacientes que
demandan informacién de forma casi ur-
gente, tiene muchos asuntos que resolver
de tipo econdmico, familiar, espiritual y
social. Hemos visto realizar esfuerzos por
sobrevivir hasta solucionar un problema
determinado.
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Una situacién muy frecuente en los pri-
meros anos de funcionamiento de la Uni-
dad, es el paciente que ingresa en la unidad
sin informacion o informacion totalmen-
te incorrecta y con manifestaciones de la
familia de mantener esta situacion, por las
graves consecuencias que supondrian de-
cirle la verdad al paciente. En situaciones
como ésta tenemos dos problemas, la opo-
sicién familiar a la verdad y la correcta
informacion al paciente.

Intentamos convencer a la familia de su
postura no correcta con argumentos cComo
que la propia evolucién de la enfermedad
hara desconfiar al paciente de sus familia-
resy dudaré de la eficacia del equipo sani-
tarioy esto empeorara atin mas la situacion.
Generalmente la familia suele aceptarlo
pero para ello tendremos que tener largas
entrevistas, en ocasiones no lo hemos con-
seguido y no por ello no hemos hecho
una informacién veraz. La familia, si si-
gue la linea del equipo asistencial, es de
granvalor.

No tenemos experiencia en informacién a
ninos.

1.2 Informacion atraumatica

El paciente, a lo largo de su enfermedad,
pasa por un periodo de elaboracién
diagnostica tras una fase previa de mani-
festaciones clinicas. Realizado el diagnds-
tico, pasa por la fase terapéutica, suele
iniciarse por una intervencion quirdrgica,
seguido de un tratamiento oncoldgico con
sus efectos secundarios y deterioro. Si la
evolucién es la deseable el paciente no
conoce Cuidados Paliativos. En caso de
fracaso terapéutico, toxicidad terapéutica
y progresion de enfermedad el paciente es

atendido por un equipo de Cuidados Pa-
liativos.

Todo el proceso pasado por el paciente has-
ta ese momento ha sido traumatico, haya
recibido informacién correcta o no, pre-
senta sintomas molestos, dolor, miedo a
todo, por ély por los suyos.

Pensamos que la informacion que le pro-
porcionaremos, siempre serd traumaética
y dolorosa tanto para el paciente como para
su entorno. Intentamos que sea lo menos
traumatica posible, manifestdndole nues-
tra ayuda total e integral, nuestra presen-
cia permanente e incondicional.

Para la informacion al paciente debere-
mos respetar sus decisiones, elegir el mo-
mento, la cantidad de informacién que
quiere recibir, le proporcionaremos el
tiempo que precise y asi se lo comunicare-
mos. Se valorara el lenguaje verbal y no
verbal del paciente asi como el del infor-
mador. Como es logico tendremos que
informar si el paciente lo desea, estando
controlado sintomaticamente. No infor-
maremos cuando el paciente tenga un buen
momento de alegria o ilusién, tampoco en
momentos con dolor u otros sintomas
molestos, salvo que lo solicite.

En ocasiones el paciente acude a la Uni-
dad con un diagndstico de benignidad y de
préxima recuperacion, apoyado por el en-
torno familiar. Aqui se nos presenta el
doble problema, convencer a la familia del
error ya que la propia evolucion de la en-
fermedad hard pensar al paciente en el
engafo familiary en la ineficacia del equi-
po sanitario y por otro lado tenemos que
deshacer el engano para ir informando de
que la enfermedad no va bien, que surgen
complicaciones.
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Otras veces el paciente por sus caracterfs-
ticas de juventud, hijos pequefios y situa-
cion econdmica inestable, si no ha sido
informado correctamente pide casi de for-
ma imperiosa el verdadero diagndstico y
prondstico. Intenta solventar sus proble-
mas familiares, econdmicosy espirituales.

Cadavez ingresan en la Unidad pacientes
que han sido correctamente informadosy
sus familiares y entorno facilitan el traba-
jo siguiendo el equipo y familia la misma
linea de apoyo y atencion integral.

El concepto de informacion atraumaética
nos parece muy dificil de alcanzar, nos
gusta més el término de lo menor
traumatica posible.

La informacién es traumadtica para el pa-
ciente y para el informador, debiendo el
informador disponer de mecanismos ne-
cesarios para la liberacion de la tension
creada por la informacion. Hay que te-
ner en cuenta que en Cuidados Paliati-
vos muy pocas veces se dan buenas
noticias.

Como es logico la informacion la hare-
mos en privado, cuando el paciente lo de-
seey en la cantidad que desee, respetando
sus manifestaciones, sabiendo respetar
esos largos silencios que realiza el pacien-
te, que no siempre significan que da por
terminada la entrevista.

No demostraremos prisa, aunque la ten-
gamos, tanto verbal como no verbalmen-
te. El informador inicial debera seguir
informando a ese paciente, el resto del
equipo corroboraré, desde su especialidad,
en el mismo sentido. Tras la informacion
el paciente precisa mayor apoyo integral
que hay que proporcionarlo.

Una impresion subjetiva, por lo tanto dis-
cutible, es que en muchas ocasiones el pa-
ciente tras ser informado se abandona, se
aisla de su entorno y permanece en un
mutismo a la vez que empeora su situa-
cion. Nos queda la duda de si la informa-
cion acelero el final.

1.3 Informacion progresiva

Para conocer qué sabe el paciente de su
enfermedad, nos da buenos resultados pre-
guntarle por su procesoy que nos cuente
lo que ha recorrido hasta el ingreso. De
esta entrevista que le hacemos al ingreso
obtenemos datos de importancia sobre su
interpretacion, grado de conocimiento, in-
formacion dada anteriormente, etc.

Antes del ingreso recibimos los informes
del hospital de procedencia y de su médi-
co de Atencion Primaria si se encontraba
en el domicilio y del médico de la Unidad
que atiende a Domicilio, conociendo te-
rapéutica actual, escalones analgésicos y
coadyuvantes, etc.

La informacion se hara segun las caracte-
risticas de cada paciente, del grado de in-
formacion, de su estado intelectual, que se
encuentre en un momento de control sin-
tomatico y fundamentalmente que el pa-
ciente desee hablar. [Iremos de forma lenta
y progresiva dandole datos sobre su enfer-
medady simultineamente de las actitudes
que vamos a tomar en caso de aparicion
de nuevos sintomas, incremento de los exis-
tentes y de la cantidad de recursos de los
que disponemos.

No utilizamos la palabra céncer, salvo que
el enfermo la mencione o la pregunte, em-
pleamos mas que la enfermedad se com-
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plica, que las cosas no van bien, que la en-
fermedad no es benigna.

Frecuentemente el paciente menciona su
muerte préxima, dejamos al paciente que
hable de este temay generalmente suele al
final de la entrevista mirar al informador
en espera de una respuesta que asintiendo
con la cabeza o respondiendo le confir-
mamos sus dudas. Esto sucede general-
mente a lo largo de los dias, no en las
primeras entrevistas.

No necesariamente damos toda la informa-
cion, en general el paciente con informacién
parcial le suele ser suficiente. En ocasiones
lainformacion, por la premura del paciente,
se hace en la primera entrevista.

1.4 Informacion soportable, humanizada
y esperanzadora

Tras lo mencionado anteriormente, se de-
duce que daremos al paciente la cantidad
de informacién que pueda soportar en ese
momento, de la forma mas humanizada
posible y dejando al paciente una esperan-
za. Debemos «saber estar» ya que la infor-
macion que vamos a dar proporcionaréa al
paciente, si desconocia su diagndstico-
prondstico, un shock emocional importan-
te, es posiblemente lo més importante y
trascendente de su vida. Posiblemente pre-
sentard reacciones que respetaremos, es-
cucharemos y comprenderemos.

Puede que nos mencione sus miedos a mo-
rir, a la soledad, al dolor y soledad, a mo-
rir ahogado, a morir dormido, miedo al
mas alla, a lo desconocido, es decir, mie-
do a casi todo. En estos momentos le ga-
rantizaremos nuestro apoyo, presencia y
ayuda farmacoldgica, se le mencionard la
posibilidad de sedacion si la precisa por

hemorragias masivas, disnea incontrola-
ble por otros medios.

2. Comentarios finales

Queremos aportar nuestra experiencia. Hay
conceptos subjetivos por lo tanto discutibles.

La informacion es duray dificil para el
paciente.

La informacion es dura y dificil para
quien informa.

Obliga al informador a comprometer-
se con el paciente hasta el final, esto
puede traer repercusiones de tipo emo-
cional en el informador, en ocasiones
de dificil solucién.

Generalmente informa el médico. El
resto del equipo corroborari la infor-
macion.

Preferimos no informar a e hacerlo in-
correctamente.

Respetamos el derecho el paciente a sa-
ber, pero también respetamos el que no
quiera ofr.

No necesariamente hay que dar toda la
informacién. La que precise y soporte.
Lainformacién se hard cuando el pacien-
te lo manifieste, no cuando queramos.
Respetaremos las manifestaciones del
paciente.

Proporcionaremos todo el apoyo nece-
sario.

La colaboracién de la familia es funda-
mental pero no imprescindible.
Elinformador podra descargar su ten-
sion con los mecanismos adecuados.
La confidencialidad debe estar siempre
presente, ser permanente y saberlo el
paciente.

El equipo debe saber que se ha infor-
mado, cuéntoy qué apoyo precisa el pa-
ciente.
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| AS CARACTERISTICAS DE UN
MAS HUMANO?!

HOSPITAL

Arnaldo Pangrazzi, M.1.?

o

RESUMEN
El autor, sacerdote camilo'y experto en laRelacion de Ayudaen Pastoral Clinica, nosdesgranaen
un sencillo decédlogo las caracteristicas que un hospital debiera de poseer para poder ser
auténticamente humano y humanizador, tanto hacia sus «clientes» —pacientes— como hacia sus
propios trabajadores.

Si bien escierto que lacategoriahumano, por puralgica, solo correspondealapersona, nolo es
menos que las estructuras en las que ésta ha de ser atendida en su salud o ha de gercer su
profesion asistencial, han de tener unas caracteristicas que favorezcan la calidad humana en su
desarrollo.

El presente decdlogo nos sefiala puntos basicos a atender y cuidar para conseguir este objetivo.
Con su estilo sencillo y directo, en todo momento pedagdgico, €l autor nos acomparia en este
camino aparentemente f&cil pero que en la préctica siempre se nos demuestra complicado.

ABSTRACT
The author, a priest from the Camilo religious order and expert in Clinic Pastoral assistance,
describesin asimple decalogue the characteristic that a hospital should havein order to human
and humanizing in relation to patients as well asit own workers.

Although it is truth that the category Human, from a purely logical perspective corresponds to
the Person, it is also, important that the organization that care its health or doing an assistance
service, have acharacteristicsthat benefit the human quality initsdevelopment. Thisdecalogue
to point out to basic issues of attention and caring. The author, with his style simple and direct,
accompany us in this apparently easy way, which in actual practice is more complicated.

J

El hospital es un cruce de caminos de la
humanidad; en Italia cada afio una media
de 15-20 millones de personas pasa por el
mismo, para un control médico, a causa de
una enfermedad, por el nacimiento de un
hijo o por la muerte de un familiar. Mu-
chos conoceran en €, con su nacimiento,
la primera cama de su viday otros, la tlti-
ma, antes de morir.

1 Tomado de la Revista Labor Hospitalaria. N° 257
3-2000.

El hospital se ha convertido en un simbo-
lo del progreso humano pero también en
un lugar ambiguo en el que conviven la
grandezay la debilidad humana.

El hospital es un caleidoscopio complejo
delahistoriahumana: paraalgunosinspira
confianza, para otros temor; hay quien lo
percibe como unlugar sagradoy unaexpre-
sion sublime de la solidaridad humana y
quien como un mundo cargado de imper-
feccionesy de falta de servicio; hay quien
escribe al periddico local para expresar su
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reconocimiento y quien amenaza con lla-
mar a su abogado por torpezas sufridas o
negligencias. Alguno cruza el umbral del
hospital sblo unavez parahacerse diagnos-
ticar un malestar temporal y esperano visi-
tarlo nunca mas. Otros retornan constante-
menteaé pararepetir exdmenes, pruebasy
someterse a terapias, hay quien entra en
una sala de espera sdlo por unos minutos
con € fin de visitar aun amigo enfermo y
quien trabagjaen é cadadiay en é transcu-
rre buena parte de su vida con el fin de
ganarse e pan.?

El hospital es un mundo surcado profunda-
mente por e sufrimiento, que invoca cons-
tantemente a otro mundo, el del amor.*

Con el fin de contribuir a construir el mo-
saico del amor, he disefiado un decalogo de
diez palabras-clave, que sintetizan las ca-
racteristicas de un hospital mas humano.

La acogida

La palabra «hospital», significa «hospe-
dar». La primera impresion de la visita a
un hospital es la entrada, la admision. De
este contacto inicial el huésped percibe si
es acogido con humanidady gentileza o si,
por el contrario, es tratado con distancia e
indiferencia.

También el aspecto arquitecténico es in-
dicativo de la atmdsfera de un hospital y
puede dar la sensacion de desorden y des-
organizacion o comunicar acogiday efi-
ciencia.

Pero, més todavia que el aspecto estructu-
ral, lo que cuenta es el elemento humano,
la relacién que los profesionales de la ad-
mision instauran con el huésped.

2 A Pangrazzi. ’operatore pastorale oggi al croecevia
dell'umanita. En Famiglia Oggi, N° 1. pp. 43,. 1995.

3 Juan Pablo II. Salvifici Doloris, n°. 29.

Existen estructuras sanitarias en las que
desde el principio hasta el final se advierte
un clima de despersonalizacion y excesiva
formalidad, y otras en las que se percibe la
cortesia, el respeto y una sana simplifica-
cion de los aspectos burocraticos.

El primer impacto puede producir en el
enfermo y sus familiares un sentimiento
de confianza y 4nimo o acrecentar la an-
siedad y desencadenar aspectos negativos.
Es, por ejemplo, quien siente decir: «us-
ted vaala cama 14 de la planta de medici-
na» y, desde ese momento, una madre de
familia pierde su identidad y surol y pasa
a ser el nimero 14, es tratada como un
objeto de un complejo engranaje sanita-
rio. Es como si hubiese confiado su pro-
pio cuerpo a taller mecénico para que sea
examinado, reparado y devuelto al duefio
que lo esta esperando.

Diferente es la experiencia de quien se sien-
te escuchado con gentileza y una sonrisa,
es informado sobre los servicios que le
ofrece el hospital o recibe una guia de ello
y es acompanado por alguno del servicio.

En los siglos pasados, la acogida en un
hospital era un momento significativo y
ritualizado: el huésped era lavado, inclu-
so en la Edad Media se le sugeria el confe-
sarse, porque se consideraba que el
conseguir la paz interior contribuia direc-
tamente a la recuperacion de la salud fisi-
ca, y posteriormente era asistido y curado.

Hoy, muchas estructuras sanitarias estan
reflexionando y potenciando el servicio de
admision: en algunos ambientes se ha dis-
puesto un servicio de voluntariado prepa-
rado para acoger a los enfermos y visitantes
capaz de responder a sus demandas; en
otros contextos se ha intentado mejorar la
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profesionalidad de los profesionales de
este servicio, tratando de promocionar las
dotaciones humanasy relacionales. Con-
viene no olvidar que la acogida no se limi-
ta a la admision, sino que tiene otro punto
de referencia importante como el servicio
de informacion, la centralita y el estilo
amable o frio de los telefonistas, y de los
consultorios, y del hospital de dia, ambien-
tes particulares para fomentar la acogida
hacia los usuarios.

La centralidad del enfermo

Centrarnos en el enfermo significa hacer-
lo protagonista de su salud y de su enfer-
medad, e informarle sobre las medidas
diagnésticas o terapéuticas que se le van
arealizar. Se ha tenido la impresion de
que, en caso de grave enfermedad, el pa-
ciente es tratado como un nifo incapaz
de gestionar su propia verdad y se toma
la iniciativa, la «conjura del miedo», ya
sea por parte de los médicos o de los fami-
liares.

El referente de la verdad es el enfermo, y
un conocimiento adecuado de su persona
y de sus recursos permite elegir los modos
y los tiempos adecuados para informarle e
integrarlo en lo que le afecta directamen-
te. Un enfermo informado colabora de
modo positivo con las iniciativas tomadas
parasu bien.

Centrarnos en el enfermo significa, por
otro lado, pensar antes que nada en él
desde la organizacién del sistema de sa-
lud, al disenar las estructuras sanitarias
y su ubicacidn, al establecer los hora-
rios de las comidas y de las visitas, en la
distribucion de los recursos humanos y
econdmicos.

Ala centralidad del enfermo le sustituyen
frecuentemente otros intereses de orden
ideoldgico, politico, sindical, administra-
tivo, notandose una evidente incoheren-
cia entre el objetivo manifestado de
promover la salud del enfermoy la priori-
dad de otros intereses que vienen a ser pri-
vilegiados.

Hoy, la transformacién del hospital en
empresa subraya la eficiencia de las estruc-
turasy la calidad del resultado.

En el mundo occidental, la organizacién
sanitaria se inspira en los criterios de efi-
ciencia y de la economia, y se percibe un
neto predominio del factor productivo, téc-
nico y cientifico sobre el factor humano.

Las nuevas prioridades de los gestores ha-
cen referencia a la adquisicion de los apa-
ratos mas sofisticados, con el fin de
garantizar servicios de vanguardiay atraer
con ello nuevos usuarios, e incentivar los
sectores o especialidades que producen o
resultan rentables econdmicamente.

El objetivo de la ciencia es el de aliviar el
sufrimiento, pero no siempre la tecnolo-
gia es progreso.

Se corre el riesgo de que el enfermo, du-
rante su estancia, haya entrado mas a me-
nudo en contacto con los aparatos técnicos
que con los profesionales.

Es indispensable que la tecnologia esté al
servicio del hombre y no el hombre al ser-
vicio de la ciencia. Pensamos, a este res-
pecto, en la soledad experimentada por los
enfermos en fase terminal que se sienten
rodeados por monitores y otros aparatos
mas sofisticados cuando de lo que verda-
deramente tienen necesidad es de una per-
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sona amiga, de una voz que confortay de
una mano amiga en el paso a la otra vida.

Humanidad

Alguien ha escrito que un hospital sin hu-
manidad seria como un matrimonio sin
amor o como una Iglesia sin fe.

El hospital es un lugar privilegiado para el
testimonio de la bondad, del altruismo y
de la sensibilidad. Para humanizarlo hay
que sacar a la luz los valores que aportan
los que ayudan y quienes son ayudados.

El enfermo, antes que «cualquier cosa por
curar» s «alguien a quien respetar». El pe-
ligro es que el tiempo del profesional sea
ocupado por la enfermedad y no quede
nada para la persona. La humanidad de
una estructura sanitaria depende sustan-
cialmente de las relaciones que se creen
entre los enfermos y los profesionales. La
aproximacion humanay cercana a la uni-
dad e integridad de cada persona con su
historia y cultura se transmite a través de
un gesto de afecto, una palabra de con-
suelo, una sonrisa que ayuda a relativizar
las preocupaciones. «La civilizacién de
una cultura se mide por la gentileza», me
afirmaba un enfermo expresando en su
reflexion la exigencia de cortesia y huma-
nidad.

Un papel de particular relieve en el arte
de la comunicacion tiene la relacién de
ayuda que se basa sobre el desarrollo de
actitudes como la escucha, la compren-
sion, la empatia.

Se escucha en la medida en que se da espa-
cio al otro sin juzgarlo, sin banalizar la
pregunta, sin imponer los propios esque-

mas, pero buscando el acoger, los interro-
gantes, comprender los miedos, valorar los
recursos personales.

La humanidad de un hospital se pone en
riesgo cuando se priorizan las relaciones
funcionales en detrimento de las persona-
les. Basta pensar con paternalismo abier-
to u oculto, y en actitudes autoritarias y
expeditas que, a menudo, caracterizan las
relaciones del personal con el paciente.

Siun enfermo le pregunta al médico: «Per-
dona, {para qué sirve este tubo?», quizas
la respuesta que reciba sea: «Piense en
curarse y no se haga demasiadas pregun-
tas». Si otro paciente se atreve a decir:
«(Para qué va a servir esta exploracion?»,
le pueden responder: «No se preocupe,
sabemos lo que debemos hacer». Siun ter-
cero insiste en saber el por qué de su difi-
cultad respiratoria, puede recibir este
mensaje: «Intente dormir, hablaremos con
sumujer sobre este problema». Siun cuar-
to quiere saber su diagndstico se arriesga a
que le contesten, desde una ldgica fria, sin
ninguna esperanza: «Es un cancer, saque
sus conclusiones».

Asimismo la relacion de los enfermerosy
auxiliares con el enfermo esta marcada,
en algunas ocasiones, por las leyes imper-
sonales del trabajo mas que por la solici-
tud.

Al enfermo que pide: «Escuche, {me po-
dria acercar al pasillo?», el enfermero pue-
de responderle: «No me corresponde a mi,
digaselo al celador», o bien: «Mi horario
ha finalizado, lo comunicaré al turno si-
guiente». Quien hace sonar el timbre para
solicitar asistencia puede sentirse brusca-
mente advertido: «Usted es una espina en
el costado, ipuede dejarme un poco en
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paz!». No faltan los casos limite de enfer-
mos que ofrecen algin tipo de propina
para obtener servicios que le son debidos.

Algunavez, el personal vuelca su atencion
sobre los enfermos que le resultan
gratificantes y evita aquellos mas incomo-
dos y broncos. En alguna ocasion las acti-
tudes de descuido pueden afectar a
categorias enteras de personas, tal como
los cancerosos porque molestan mucho,
los ancianos porque no sirven para nada,
los enfermos de Sida porque ellos se han
buscado el problema.

Se trata de una crénica de transgresiones
al respeto de la dignidad humana que no
hace honor a quien ha sido investido por
la compasion. De los abusos y las injusti-
cias perpetuadas hacia los enfermos ha
surgido una variedad de movimientos para
la salvaguarda de sus derechos.

La atencion integral al enfermo

En el corazon de la tradicion cristiana esta
el mandamiento del amor: «Amaréas al
Senor tu Dios, con todo tu corazén, con
toda tu alma, con todas tus fuerzas, con
toda tu mente, y al préjimo como a ti mis-
mo». (Lc. 10, 27)

El mandato subraya los tres horizontes
del amor: hacia Dios, hacia el préjimo y
hacia uno mismo, y las cuatro dimensio-
nes que lo caracterizan: el corazén o el
componente emotivo, el alma o el com-
ponente espiritual, la fuerza o el compo-
nente fisico y la mente o el componente
intelectual.

La asistencia global implica la capacidad
de individualizar y responder a las exigen-

cias fisicas, psicoldgicas, y espirituales del
enfermo.

A la entrada de uno de los més antiguos
hospitales de Roma se encuentra esculpi-
da una inscripcién que resume bien los
horizontes de la sanacion: «Ven para ser
sanado; si no sanado, al menos cuidado; si
no cuidado, al menos consolado»

Los tres verbos —sanar, cuidar, consolar—
representan voces fundamentales del vo-
cabulario de la misericordia y de la salud.

El enfermo viene al hospital para curarse,
pero la curacién no es entendida sélo fisi-
camente. Hay quien aparece externamen-
te fuerte y robusto, pero existencialmente
es un enfermo, mientras otro que muestra
graves limitaciones fisicas, interiormente
estd sanoy sereno.

Generalmente cuando el cuerpo se halla
enfermo, las condiciones de malestar se
expanden sobre las otras dimensiones de la
persona: emotivamente, se presentan temo-
res y preocupaciones; espiritualmente, se
vive un momento de crisis y desanimo; a
nivel mental se instaura un clima de ten-
sion, a causa del trabajo abandonado o de
las implicaciones familiares de la situacion.

La curacién integral de la persona compor-
ta atencion a las diversas dimensiones de la
salud. Con frecuencia el valor de la
integralidad es sacrificado en nombre del
sectorialismo, de la especializacion y de una
desesperada competicion o conflictividad
entre las profesiones.

Se asiste, de esta forma, a una particion del
enfermo: el patdlogo se encarga de exami-
nar las células, el hepatologo de diagnosti-
car la enfermedad hepética, el cardidlogo
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de valorar la funcionalidad del corazén, el
angidlogo de verificar las condiciones de los
vasos sanguineos, el enfermero de analizar
las condiciones, el trabajador social de ex-
plorar la problemaética familiar, el capellan
de recordar las exigencias espirituales...

Asf hacemos intervenciones fraccionadas
y fragmentarias que mortifican la visién
de la atencion integral.

El trabajo en equipo

«Irabajar unidos para servir mejor», ha lle-
gado a «convertirse en uno de los esloganes
del mundo sanitario. El progreso pasa a
través por la cooperacion de muchos es-
fuerzos y también de pequefias aportacio-
nes, dindmicamente armonizadas, que nos
permiten construir grandes cosas. El len-
guaje verbal es un ejemplo 1til a observar.

Elvocabulario latino cuenta con poco més
de veinte letras; colocadas de forma desor-
denada no tienen sentido, pero colocadas de
forma orgénica forman palabras, y con las
palabras se pueden transmitir mensajes. Asi,
la suma creativa de estas palabras promueve
la comunicacion, da forma a los periddicos
y a las revistas, es responsable de todos los
libros custodiados en las bibliotecas.

La imagen se puede aplicar a los profe-
sionales de la salud: cuando se hallan en
situacion de trabajar en equipo, de confron-
tarse y ayudarse a través de la colaboracién
interdisciplinar, el resultado repercute
positivamente en el enfermo.

El trabajo en equipo no se improvisa, sino
que requiere una coordinacion bésica: las
facultades de medicina y las escuelas de
enfermeria asumen una responsabilidad es-

pecificaya que son llamadas a educar a los
estudiantes en la colaboracion interdisci-
plinar.

La exigencia del trabajo en equipo nace
del reconocimiento de los propios limi-
tes, frente a la complejidad del sufrimien-
to humano, y de la necesidad de valorar la
aportacion de las diversas intervenciones.
Requiere, por ello, un conocimiento de
las demas figuras y recursos implicados en
la asistencia al enfermo, desde el adminis-
trador hasta el médico, de los encargados
de la limpieza al personal de cocina, etc.
Conocimiento promovido a través de los
contactos informales y de las reuniones de
grupo. No obstante, a veces la colabora-
cién por todos invocada es obstaculizada
porque prevalecen actitudes de autosufi-
ciencia e individualismo. Cada uno recla-
ma autonomia de accidén y no quiere
sentirse molestado en como llevar adelan-
te sus propios proyectos.

La multiplicacion de los individualismos
provoca la fragmentacion del servicio.
Cada trabajador se acerca al enfermo con
su propia agenda: uno para recoger la his-
toria clinica, otro para extraer una mues-
tra de sangre, otro para acompafarlo a
realizar una radiografia, otro para some-
terlo a una terapia.

Si el paciente pide informacion sobre la fi-
nalidad de una inyeccion, el enfermero pue-
de responderle: «No sé, me lo ha ordenado
el médico»; quizés si pretende compren-
der por qué debe repetir una exploracion
yarealizada, se le puede responder que las
anteriores estaban equivocadas...

La sanacion del tejido hospitalario com-
porta el espiritu del trabajo en equipo para
servir mejor al enfermo.
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La formacién permanente

Un elemento que califica al hospital hu-
manizado es la puesta al dia y la forma-
cién del personal.

San Camilo de Lellis, promotor de la refor-
ma asistencial del siglo XVI, reitera que
ésta debia basarse, no en la creacion de nue-
vas estructuras, sino en la integracion de
personas nuevas capaces de transformar el
hospital con su espiritu y su motivacion.

La motivacion es el motor de laviday la
fuerza vital que permite afrontar las mas
grandes dificultades. La motivacion, para
no debilitarse o apagarse, precisa del in-
centivo de la formacion permanente, que
se realiza a través de la participacion en
cursos, seminarios y conferencias que son
ocasiones propicias para recibir nuevos
estimulos, para verificar lo ya obtenido y
para ampliar los propios conocimientos y
ambitos de accion.

Un hospital es dindmico y humanizante
en lamedida en que promueven las opor-
tunidades para poner al dia al personal,
en estimular la creatividad y en acoger
ideas innovadoras para asistir mejor al en-
fermo.

La formacién no debe ser solamente de
orden técnicoy profesional, se debe pres-
tar una especial atencion a la relacion psi-
coldgica con el enfermo.

La calidad de la asistencia depende del
saber combinar creativamente la aporta-
cion de la inteligencia con la inspiracion
del corazon.

Es responsabilidad de los érganos directi-
vos de una institucién dedicar espacio y re-

cursos para la formacion del personal, ha-
ciendo un andlisis de las necesidades
formativas, proyectando las actividades
oportunas, valorando los resultados conse-
guidosy tratando de difundir el conocimien-
to adquirido en el interior de la organizacion.

Sin formacién no hay renovacion y crece
el descontentoy la desmotivacion.

Es dificil humanizar el hospital si se
deshumaniza a los agentes por falta de in-
centivosy sise cae en el terreno de la ruti-
nay de la fosilizacion.

Donde no existe empuje y profesionalidad
se expande un mal contagioso que aflige a
la institucion: el laxismo. Una de sus ex-
presiones tipicas es el absentismo y sus tru-
cos: cuando estds cansado tomas por
prescripcion médica un par de dias de baja,
cuando estas aburrido buscas huir del tra-
bajo para tomar un café, hacer lacompra o
reencontrarse con los amigos para charlar.

La consecuencia de estas actitudes, dicta-
das por el oportunismo, repercute en la
asistencia al enfermoy de quién tiene que
cubrir la ausencia.

La competencia

La finalidad de la formacion es mejorar la
profesionalidad de los trabajadores de la
salud. El enfermo es respetado en la medi-
da que quien lo asiste es competente y res-
ponsable del desarrollo de su propio
trabajo.

La fiabilidad de un hospital est4 asociada
ala competencia del personal, no s6lo des-
de el punto de vista médico sino también
desde el organizativoy relacional.
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La competencia significa coherencia en-
tre los principios de cada unoy sus accio-
nes, lealtad para llevar adelante los
compromisos asumidos, espiritu de equi-
librio y disponibilidad. Basta hojear la
pagina de un periddico para darse cuenta
de cémo la incompetencia de un agente
sanitario puede provocar escandalo, arti-
culos en la prensa y la difamacion de las
estructuras sanitarias.

«Un arbol que cae hace, quizd, masruido que
un bosgue que crece en € silencio, asi como
que las ruedas que chirrian son las que mas
llaman la atencién mientras que las que no
hacen ruido sonlasquehacen avanzar d cano».

Somos médicos y enfermeros que trabaja-
mos en ambientes con grandes inadecuacio-
nes estructurales y organizativas, pero que
intentamos ser modelos de ejemplaridad y
de auténtica profesionalidad con el testimo-
nio de nuestra fidelidad al deber.

Pero existen, por desgracia, también traba-
jadores que han sustituido la responsabili-
dad por el propio provechoyy el arribismo.

El arribista, mas que buscar en la profe-
sién una manera de sentirse ttil al pro;ji-
mo, utiliza al mismo y el entorno laboral
para escalar los propios objetivos e intere-
ses. El dltimo intento es el de ganar posi-
ciones de prestigio, conseguir roles
sociales y obtener un salario mas elevado.
Asi, se sacrifica la «sacralidad» de 1a pro-
pia profesion por obtener beneficios prac-
ticos: es el caso de los celadores que llegan
a ser inspectores, médicos que asumen el
rol de administradores, administradores
que ambicionan un rol politico...

La competencia, aunque capacidad espe-
cifica, requiere una buena dosis de humil-
dady de honestidad.

La justicia

Ultimamente ha crecido en muchos pai-
ses, la desconfianza hacia las instituciones
y la politica responsables de haber contri-
buido a crear un clima de amoralidady de
instrumentalizacion.

Antes estas vistosas grietas del sistema
construido en base a los intereses partidis-
tasy econdmicos, se ha levantado una cru-
zada de voces e iniciativas para rediseniar
las reglas del juego y responder a la exi-
gencia del saneamiento moral.

También en el sistema sanitario, micro-
cosmos de la sociedad mas amplia, las pa-
labras mas usadas son la transparencia
administrativa, la coherencia profesional
y la ética del comportamiento. El término
que sintetiza el nuevo espiritu es «justi-
cia», entendida como valor fundamental y
operativo.

Justicia, primordialmente, hacia el enfer-
mo que debe ser cuidado en lugares en los
que se aseguren la higiene y la dignidad;
que no esté sujeto a ser molestado sin ra-
z6n; que no sea desatendido porque no
disfrute de la recomendacion de una per-
sona significativa.

Justicia, en segundo lugar, hacia los agen-
tes sanitarios pagandoles adecuadamente
por las prestaciones que ofrecen y no so-
metiéndoles a duros turnos de trabajo para
compensar la falta de organizacion, con
consecuencias negativas parala calidad de
asistencia al enfermo.

Por otra parte, es necesario que los profe-
sionales sanitarios adquieran mayor cono-
cimiento no s6lo de los propios derechos
sino también de los propios deberes.
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Justicia, por otra parte, a nivel adminis-
trativo mediante la transparencia admi-
nistrativa y la correccion de la gestion, la
honestidad en la informacién y el discer-
nimiento para la distribucion de recur-
SOS.

Dadas la multiples exigencias de la salud,
la administracion tiene que hacer primar
el bien comun, sin dejarse condicionar por
los poderes u otros intereses. El viento sa-
ludable de la renovacién moral choca con-
tra una realidad que mantiene una parte
social solida: el clientelismo, que se sirve
de medios equivocos o ilicitos para con-
quistar o mantener el poder.

Ocurre asi que la persona es premiada o
promovida no por su competencia profe-
sional sino por su pertenencia politica;
confiandole determinados encargos se ex-
tiende la base que asegura el poder el ma-
yor tiempo posible.

La pertenencia

Siesverdad que el hospital es para los en-
fermos, también es obvio que la imagen
de la que disfruta en la comunidad depen-
de de la calidad de los servicios ofrecidos
y de su personal.

Para algunos, el hospital ha llegado a ser
su segundo hogar, porque han trabajado
durante 20-30-40 afios. Pero trabajar en
una estructura miles de horas no garanti-
zan un sentido de pertenencia afectiva si
no se intenta amarla.

Hay quien va al hospital inicamente para
conseguir un sueldo y no como un lugar
en el que escribir paginas de la historia
para mejorar la sociedad.

Para humanizar el hospital hay que recu-
perar un sentido de orgullo de pertenecer
a él, vivir el trabajo como una mision ha-
cia los enfermos y la sociedad; una opor-
tunidad para realizar el propio potencial
personal.

Cuantos de los que han sido propuestos ala
direccion sanitaria y administrativa de un
hospital, han de cultivar y promover ese sen-
tido de pertenencia acogiendo las criticas
constructivas que pueden mejorarlo, inte-
grando a los profesionales en las decisiones
que afectan a su estructura, buscando oca-
siones propicias para valorar su trabajo
cuando se van a jubilar o si se han distingui-
do por su empeno ejemplar, apoyando a los
grupos comprometidos en la humanizacién
del hospital, favoreciendo momentos de
distraccion y propiciando encuentros con
los trabajadoresy sus familias.

Cuando se promueve el espiritu de perte-
nencia, aumenta el cuidado de la estructu-
ray de cuantos se hallan hospitalizados;
donde no esta presente este espiritu de
pertenencia se acrecienta la distancia
afectivay el abandono.

En muchos lugares se ha perdido el espiri-
tu de amistad y de familia sobre el que se
apoyaba la vida hospitalaria; ahora las re-
laciones son masificadas y ha aumentado
larivalidad y la competencia entre los pro-
fesionales de la salud; también el ansia de
ganar y la carrera por tener mds han es-
condido que los valores humanos y espiri-
tuales sobre los cuales, en el pasado, era
construido el tejido comunitario.

Para hacer que el hospital no sea tierra de
nadie, sino que se convierta en un bieny
un patrimonio comun, es prioritario estu-
diar manerasy formas de recuperar el sen-
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tido de la pertenencia por parte quienes
en él trabajan.

La esperanza

Un hospital humano tiene que respirar un
aliento de esperanza; ésta es una palabra
vital en el vocabulario del que sufre y del
que asiste. Sin esperanza la gente muere.
La esperanza ayuda a mirar hacia adelan-
te, a confiar que tras la nube nacera el sol,
acreer que la noche mas larga es seguida
de un nuevo dia.

El hospital no es sélo la ciudad habitada
por diversos rostros del dolor sino que tie-
ne que ser una ciudad habitada por los di-
versos rostros de esperanza.

Son rostros de esperanza los de los enfer-
mos que ante multiples dificultades o ante
una enfermedad crénica o terminal, irra-
dian serenidad a su alrededor dando ejem-
plo de coraje e inspirando ese sentimiento
al que le visita.

Son rostros de esperanza de los profesio-
nales que tienen un corazén educado, son
sensibles y disponibles al responder al cui-
dado del enfermo.

Son rostros de esperanza quienes saben
ofrecer mensajes de serenidad y son testi-
gos de labondad a través de sus acciones.

Son simbolo de esperanza aquellos admi-
nistradores que saben hacer opciones sa-
bias y comprometidas por el bien de los
enfermos, sin amedrentarse ante los obs-
taculos que interponen individuos o gru-
pos que buscan intereses particulares.

Elreto de la esperanza es de luchar cons-
tantemente por oponerse a las fuerzas que
tratan de sofocarla, negarla o eliminarla.
Su peor enemigo es el pesimismo inter-
pretado por quienes siempre ven las co-
sas del peor de los dngulos, expresan
desconfianza ante los esfuerzos llevados
a cabo por el cambio, se esfuerzan por
destruir y denigrar mas que por construir
y afirmar.

La estrategia de la esperanza es el valorar
los pequenos pasos y mantener abierta la
ventana cuando se cierra la puerta. La es-
peranza no es ciega a los problemas que le
procuran desinterés y amargura, no igno-
ra los fallos que llenan la cotidianidad de
la experiencia hospitalaria, pero trabaja
para transformar la crisis en oportunidad,
la incoherencia en sana confrontacion, el
cansancio en renovado empeno.

El hospital tiene futuro cuando tenemos
confianza en que las tendencias negativas
se pueden superar potenciando el bien y
sembrando la esperanza.

Conclusion

En resumen, he tratado de marcar diez li-
neas de un mosaico que puede contribuir
a hacer el hospital mas humano. Como
todos sabemos, es un mundo lleno de obs-
t4culos y resistencias a lo largo del cami-
no, pero tener una vision de futuro es el
mejor modo para prepararloy hoy el mun-
do sanitario tiene méas necesidad de gira-
soles que no de sauces llorones.
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Percepcion social
de la biotecnologia:

UN NUEVO INSTRUMENTO PARA
LA TOMA DE DECISIONES!

Prof. Dr. Emilio Munoz?

RESUMEN
El incremento en opiniones criticas del desarrollo cientifico y tecnoldgico en las sociedades
avanzadas ha dejado para €l desarrollo de estudios posteriores €l examen de la conexién entre
ciencia, tecnologiay sociedad. Entre estos estudios, estan esos sobre percepcion publicay un
asunto de particular interés en la actualidad, como es € de la identidad de la percepcion de la
biotecnologia.

En Europalaactividad reflexivaeinvestigativaen estaarea hasido considerable, evidenciado por
un amplio rango de iniciativas de los miembros de la Union Europea.  Algunos instrumentos
especiaes, tales como las conferencias de consenso, iniciados en los paises escandinavos, estan
siendo ahora aplicadas en varios paises de la Union Europea. En Espafia muchos organismos
publicos y fundaciones estan involucradas en un crecimiento del nimero de actividades en este
campo. LaBiotecnologia se havuelto de uninterés particular, en €l areade lasinvestigaciones,
para promacionar nuevas condiciones hacia el andlisis de las repercusiones sociales y econdmi-
casdelos avances en cienciay tecnologia.

El estudio de la percepcion social de la biotecnol ogia es un instrumento crucial parael disefio y
laadministracion de politicas y desde ahi hacer unarevisién metodol 6gica garantizada.

ABSTRACT
Theincreasein critical opinionsof scientific and technological development in advanced societies
has led to the development of studies examining the links between science, technology and
society Among these studies are those on public perception, a particularly topical issue being
the perception of biotechnology.

There has been considerable European activity in thisareaof reflection and research, as evidenced
by the wide range of initiatives at European Union and member state level. Some specia
instruments, such as the consensus conferences which began in Scandinavian countries, are now
being applied in various EU countries. In Spain several public bodies and foundations are
involved in agrowing number of activitiesin thisfield. Biotechnology has become aparticularly
interesting research area for promoting new conditions for analysis of the social and economic
repercussions of advancesin science and technology.

The study of the socia perception of biotechnology isacrucial instrument for policy design and
management and hence amethodological review iswarranted.

)

1 Tomado de Revista Derechoy Genoma Humano. N2

10 de 1999
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1. Introduccion

Alo largo del dltimo siglo y medio, la cien-
cia ha sido considerada como el instru-
mento mas significativo y efectivo parala
resolucion de problemas, mientras que el
desarrollo cientifico se ha venido produ-
ciendo de modo continuo, casi sin reposo.
Esta nocién empez6 a ser contestada des-
de el plano académico a partir de princi-
pios de los sesenta?, aunque las opiniones
sociales siguieron idealizando a la ciencia
y alos cientificos, colocandolos en lo mas
alto de la valoracién profesional en una
serie de encuestas, sobre la razonable base
de estimar su objetividad y su distancia-
miento respecto al proceloso mundo de la
politica y a la conflictividad que entrafia
la gestion politico-social y la toma de de-
cisiones.

Sin embargo, las actitudes sociales han ido
evolucionando hacia la adopcidn de posi-
ciones mds criticas hacia la ciencia y los
cientificos en las sociedades mas avan-
zadas, cuyos ciudadanos y ciudadanas se
han visto movilizados por una serie de
argumentos para tomar tales posiciones:
incremento de la desconfianza ante las
aplicaciones de la ciencia en las tecno-
logias emergentes, predominio de una
vision tecnocientifica en el desarrollo de
la ciencia frente a la vision pura o aisla-
da que caracterizo al paradigma moder-
no, emergencia de nuevos valores como
el ecologismo o ambientalismo y la co-
operacién internacional como instru-
mento de solidaridad con los menos
favorecidos.

2 Kuhn. The Structure of Scientific Revolutions.
University of Chicago Press, Chicago, 1962. M.
Mulkay, Science and the Sociology of Knowledge.
Allen and Unwin, London, 1980

Surgen asi los movimientos universitarios
y politicos que persiguen la evaluacién
social de la tecnologia y que fomentan el
campo interdisciplinar de los estudios so-
bre ciencia, tecnologia y sociedad.

Estos movimientos surgen en el mundo
anglosajon, principalmente en los Estados
Unidos, para proyectarse posteriormente
en el Norte y Centro de Europa. Elimpor-
tante impulso norteamericano hizo crisis
a mediados de los noventa, al contar con
la oposicién mayoritaria republicanay al
generarse la reaccién de algunos grupos
de cientificos que crefan encontrar al fan-
tasma del enemigo en estos grupos y en
estas actividades. Sin embargo, se ha vuel-
to a detectar un nuevo movimiento enca-
bezado por la Asociacion Americana para
el Progreso de la Ciencia (AAAS de su
nombre en inglés), responsable de la edi-
cién de la influyente revista Science. Con
motivo del 150 aniversario de la Asocia-
cion, la revista Science incluye en cada
numero semanal de 1998 un ensayo sobre
Cienciay Sociedad. Entre otras contribu-
ciones, cabe mencionar las correspondien-
tes a los nimeros de 13 de marzo®y 10 de
abril*. Augustine desarrolla un discurso
situado alrededor de lo que el llama su
Segunda Ley de la Sociociencia que for-
mula en los siguientes términos «toda ac-
cion cientifica (o tecnoldgica) genera una
reaccion social igual y opuesta». Mirando
al espejo social como ingeniero y cientifi-
co, Augustine reconoce que, en estos mo-
mentos, los logros tecnocientificos son

3 N. Augustine, «What we don’t know does hurt us.
How scientific illiteracy hobbles society», Science,
Vol. 279, 13 March, 1998, pp. 1640-1641.

4 B. Latour, «From the world of science to the world
of research», Science, Vol. 280, 10 April 1998, pp.
208-209.
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asumidos como algo ineludible, mientras
que los eventuales fracasos se ven sujetos a
un intenso proceso critico por parte del
publico. Augustine atribuye esta conflic-
tivay contradictoria situacién a la falta dé
conocimiento cientifico, analfabetismo
cientifico, de quienes tienen la responsa-
bilidad de tomar decisiones s6lo 20 de los
435 miembros de la Cdmara de Represen-
tantes de los EU tienen el grado de licen-
ciados en ciencias o en ingenieria, sélo hay
dos en el Senado y ninguno en el gobierno.
Unicamente, 9 de los 50 gobernadores
poseen tales cualificaciones, y éstas son,
en palabras de Augustine, «las personas
que deben tomar decisiones en cuestiones
relacionadas con los estdndares de conta-
minaciéon ambiental de automoviles, la
aprobacidn de programas espaciales, la fi-
nanciacion del los grandes aceleradores,
el proyecto genoma humano, y los desa-
rrollos en bioingenieria como la eventua-
lidad de la donacion humana».

Por ello, Augustine propone una «forma-
cién de choque en ciencia para los no-ini-
ciados» y una incorporacion de los
cientificos al debate social y a la arena
politica.

El socidlogo francés Bruno Latour, uno
de los lideres intelectuales de los estudios
sobre cienciay sociedad, admite que la so-
ciedad rodeaba a la ciencia, mientras per-
manecia alejada de las formas en que opera
el método cientifico. La sociedad podia
rechazar o aceptar los resultados de la cien-
cia, adoptar actitudes enfrentadas o amis-
tosas ante las consecuencias de sus
aplicaciones, pero no existia una conexion
directa entre los resultados cientificos y el
amplio contexto social. La forma de con-
tribuir a la diseminacion de los resultados
cientificos de la ética de la cienciay de los

métodos cientificos es, segin Latour, a tra-
vés de la educacién del mayor nimero
posible de ciudadanos. A partir de su pro-
pia experiencia, experimental en el campo
de los estudios sociales de la ciencia, sostie-
ne que la ciencia puede haber muerto como
mundo de certezas y terreno acotado por
las disciplinas, pero nunca la investigacion
que debe implicarse de modo creciente en
lo que Latour refiere como «experimento
colectivo». El uso del término social como
envoltura de la ciencia ha sido utilizado
quizé erréneamente al contraponerlo a
laverdady certeza de la ciencia. Hay una
alternativa en estos momentos: la perse-
cucion de la conexion entre las discipli-
nas y los problemas cientificos en la
sociedad.

La percepcion publica o social de la cien-
ciaylatecnologia es un area de reflexion y
de andlisis que combina caracteres pro-
pios de una linea de investigacion con la
adquisicion de un valor creciente como
instrumento para la toma de decisiones,
tanto en procesos politicos como en as-
pectos normativos. Su aplicacion al caso
de la biotecnologia es un hecho moderno
pero de creciente relevancia.

2. La comprension piblica
de la ciencia o la alfabetizacion
cientifica

Es en este contexto, donde los analisis so-
bre informacién de la sociedad y ciencia
encuentran su engarce. El marco de re-
ferencia, de inspiracion britdnica, se co-
bija bajo el concepto de Comprensién
Publica de la Ciencia en su traduccion
del término inglés «Public understan-
ding of science», un concepto quiza mas
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amplio que el norteamericano «Scientific
literacy» o alfabetizacion social sobre la
ciencia. Los estudios e investigaciones so-
bre «comprension publica de la ciencia»
tienen un doble papel: actian como «mo-
tor» o «reactor» en el campo de la cultura
cientifica y son, al mismo tiempo, un
«sensor» o «indicador» de la actitud so-
cial, lo que permite abordar la toma de
decisiones en los terrenos de la politica
cientifica y tecnoldgica y de la normativa
bajo un prisma mas rico y complejo.

Esta corriente que surge, como ya se ha
sefialado, en el mundo anglosajon, se ha
extendido por los paises del Norte y Cen-
tro europeos, principalmente en Dinamar-
ca, Holanda y Noruega, con algunas
actividades de caracter colectivo o coope-
rativo a nivel europeo que han ido facili-
tando la progresiva incorporacion de
Franciay Alemania. Los paises del Sur de
Europa han tenido mucho menor prota-
gonismo en este tipo de actividades.

2.1 Actividades europeas en el caso
de la biotecnologia

El esfuerzo precursor en el seno de la Co-
mision Europea hay que atribuirlo al Pro-
grama FAST (Forecasting and Assessment
of Technologies) que coincide con la di-
versificacion y ampliacion del Programa
Marco Europeo de Investigacion y Desa-
rrollo Tecnoldgico, tanto tematica como
financieramente. Dicho programa FAST
realizé estudios prospectivos y valorativos
desde el punto de vista social sobre las tec-
nologias emergentes: telecomunicaciones,
informaética y biotecnologia.

La incorporacion de la biotecnologia a las
lineas del Programa Marco desde princi-
pios de los 80, ha supuesto una creciente

preocupacion e interés por el desarrollo
de las acciones encaminadas a incremen-
tar el conocimiento publico sobre los usos
de la biotecnologia, prestando especial
atencion a los aspectos socio-econémicos
y éticos, con el fin de favorecer el didlogo
racional y equilibrado entre todas las par-
tes implicadas.

No se puede olvidar que la biotecnologia
es una tecnologia horizontal que descansa
en un complejo conjunto de soportes cien-
tificos y técnicos «es pluridisciplinar» se
proyecta sobre todos los sectores econé-
micos «multisectorialidad», a la vez que
posee un caracter estratégico’, se recogen
algunas bases que ilustran esta compleja
caracterizacion.

La necesidad de valorar la opinion publi-
ca ‘el cardcter ‘sensor’ o ‘indicador’ a que
nos referiamos anteriormente esta reco-
nocida como instrumento indispensable
para el disefio y la gestién de politicas re-
lacionadas con la biotecnologia.

Los programas europeos de biotecnologia
vienen apoyando esta linea por medio de
la encuesta sobre biotecnologia recogida
en el Eurobarémetro. Se han recogido da-
tos en los anos 1991, 1993y 1996 en todos
los Estados miembros y se han analizado
de modo comparado para identificar y se-
guir las opiniones y tendencias en las dis-
tintas sociedades. La interpretacion méas
clara que surge de esta aproximacion es
que las opiniones sobre biotecnologia pre-
sentan notables divergencias entre la po-

5 E. Muifioz, «El lugar de la genética en las politicas
cientificas y tecnoldgicas», Genes en el estrado. D.
Borrillo (ed.), Consejo Superior de Investigaciones
Cientificas, Madrid. 1996, pp. 39-61. E. Muifioz,
Biotecnologia. Industria y Sociedad. El caso espa-
nol, Fundacion Cer1, Madrid, 1997.
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blacion europea. Existen actitudes diferen-
tes en los distintos paises y el piblico mues-
tra, a su vez, posiciones diferentes segin la
aplicacion biotecnoldgica de que se trate
—la experimentacion genética suscita mas
preocupaciones que el tratamiento médi-
co, los alimentos obtenidos por ingenieria
genética son menos valorados que los me-
dicamentos. Se observa que estas diferen-
cias son un profundo reflejo de los valores
culturales— por ejemplo, los paises produc-
tores agricolas son mas receptivos a los
alimentos biotecnoldgicos que los paises
netamente consumidores; los paises del
Sur de Europa muestran, por otra parte,
una mejor acogida a los animales
transgénicos para uso médico y en
transplantes. En general, las organizacio-
nes de consumidores y ambientalistas go-
zan de mayor confianza que los gobiernos
y las autoridades publicas para la transmi-
sién de la informacién y para la solucién
de problemas y preocupaciones sociales.
Estas investigaciones son recogidas en el
Eurobarémetro y revistas como Nature®y
Le Courrier de CEnvironment de LINRA'
se han hecho eco de las mismas, en parti-
cular del ultimo sondeo, correspondiente
al ano 1996, fruto de un proyecto euro-
peo, una accion concertada, que ha coor-
dinado el Prof. J. Durant del National
Museum of Science de Londres.

Otro importante conjunto de actividades
en este ambito se ha canalizado a través de
un grupo de trabajo que coordina esfuer-
zos de la Federacion Europea de Biotec-
nologia con una serie de investigadores de

6 Biotechnology and the European Public Concerted
Action Group, «Europe ambivalent on biotechnolo-
gy», Nature, Vol. 387, 26 June, 1997, pp. 845-847

7 T'INRA, L’opinion des Européens sur la
biotechnologie», Le Courrier de I’Environment de
I'Inra, Nam. 32, Diciembre, 1997, pp. 73-75.

universidades, centros publicos y empre-
sas en el estudio de las relaciones entre
biotecnologia y sociedad. El grupo que se
identifica como Task Group on Public
Perceptions of Biotechnology (TGPPB) de
la European Federation of Biotechnology
(EFB) fue establecido en 1991 con una
voluntad inicial de contar con el maximo
numero de paises europeos, entre sus inte-
grantes. Es una organizacién indepen-
diente que pretende promover el
conocimiento publico acerca de la bio-
tecnologia. ldentifica temas clave y plan-
tea cuestiones crucialesy trata de ofrecer
informacion sobre las mismas por medio
de una metodologia de trabajo variada:
establecer redes para la discusion, orga-
niza cursos y conferencias de integracion
—cabe destacar un seminario organizado
en Londres en colaboracién con Green
Alliance en el que se convoco a todos los
implicados: cientificos, politicos, repre-
sentantes de las organizaciones, empre-
sarios y ha dado lugar a una publicacién
How can Biotechnology Benefit the
Environment, y publica, en varios idio-
mas de la Unién Europea, autorizados
documentos bajo el titulo de Briefing
Papers, una serie que ha alcanzado ya el
numero siete bajo los titulos: «patentes
en biotecnologia», «biotecnologia en ali-
mentos y bebidas», «la aplicacién de la
investigacion genética humana», «biotec-
nologia ambiental», «tratando con los
medios», «qué es qué en biotecnologia» y
«el didlogo sobre la biotecnologia». Los
usuarios y destinatarios de todo. este con-
junto de actividades son muy variados, y
corresponden a la organizacién en
subgrupos de actividad en los que ha veni-
do operando el TGPPB durante los tlti-
mos tres afios: la industria, los politicos y
decisores politicos; los educadores, los
universitarios y la comunidad cientifica,
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asi como las organizaciones que defien-
den los intereses sociales y del medio am-
biente.

2.2 Otras iniciativas a nivel europeo

Algunos paises como es el caso de Bélgica
han llevado a cabo estudios especificos so-
bre las opiniones de los adolescentes de la
region de Flandes respecto al riesgo
genético y al diagnostico genético. En el
estudio de Evers-Kiebooms?, los adoles-
centes perciben con graves connotaciones
negativas la posible existencia de un serio
problema mental o de una grave enferme-
dad genética, y la carga que ello supone les
lleva a pensar que la existencia de un naci-
do con tales defectos genera una opinion
mayoritaria acerca de que es conveniente
no tener embarazos ulteriores.

Esinteresante que, entre los adolescentes,
predomina la idea de que ellos no van a
ser padres con esa situacion de riesgo ‘un
optimismo no realista’ que denota falta de
conocimiento sobre la realidad de la cues-
tién genética.

Es importante sefialar que un porcentaje
superior al cincuenta por ciento esta de acuer-
do en solicitar consejo genético previo al em-
barazo, con el fin de tomar decisiones
informadas respecto a la reproduccién
(treintay tres por ciento de las respuestas)
0 para estar mejor preparados emocional-
mente ante el nacimiento de un hijo afec-
tado (veinte por ciento).

8 G. Evers-klebooms, ‘Adolescents’ opinions about
genetic risk and genetic testing’. Biotechnology
Patents and Morality. S. Sterckx, (ed.), Ashgate.
Aldershot, Brookfield USA, Singapore. Sydney,
1997, pp. 85-95.

De este estudio, realizado en un region bel-
ga de raigambre catdlica, se puede concluir
que las enfermedades genéticas presentan
connotaciones negativas. Se produce una
infraestimacion (subestimacion)’® del ries-
go entre los adolescentes consultados, que
perciben menor riesgo propio que el de
otras parejas consideradas al azar.

Existe una actitud positiva, mas del cin-
cuenta por ciento de los que responden,
hacia la idea de acudir al consejo genético
antes del embarazo o al diagndstico pre-
natal con el fin de estar mejor preparados
emocionalmente, y en el primer caso para
tomar decisiones responsables frente a la
reproduccion. Sin embargo, se detecta una
resistencia y rechazo hacia la terminacion
del embarazo. Este es un hecho importan-
te ya que una excesiva insistencia en el
aborto terapéutico puede inducir aversion
respecto a los temas referentes al consejo
genéticoy a la informacion genética.

Por ello, es oportuno subrayar que este es-
tudio de percepcion de los adolescentes
respecto a la genética humana ha servido
para elaborar un video, con apoyo
institucional diverso: Universidad de
Lovaina, Programa de la region de Flandes
para la Biotecnologia, y para constituir la
base de una campana educativa de amplio
alcance.

2.3 Las conferencias de consenso.
El ejemplo danés

Dinamarca ha sido el pais europeo que me-
jory mas rapidamente asimilo la filosofia
subyacente en los programas sajones de va-
loracién social de las tecnologias. En 1986.

9 Nota del editor.
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el Parlamento danés establecio el Danish
Board of Technology para que llevara a
cabo la valoracion de las tecnologias para
el Parlamento. Como sefiala el actual Di-
rector de la Secretaria de ese Comité, Lars
Kliiver, que fue el responsable del progra-
ma de biotecnologia desde 1987 a 1992,
el objetivo del Comité es seguir el desa-
rrollo tecnoldgico, llevar a cabo valora-
ciones lo més completas posibles de las
posibilidades y las consecuencias de la tec-
nologia para la sociedad y para el ciudada-
no, para finalmente, comunicar los
resultados al Parlamento Danés, a los otros
decisores politicos, y a la ciudadania da-
nesa con el fin de iniciar y apoyar el deba-
te publico.

Lametodologia que ha desarrollado el ente
danés trata de combinar, en palabras de
Kliiver, el buen juicio, la experiencia y la
vision de los ciudadanos, la agudeza, el en-
foque apropiado y el saber hacer de los
expertos, las necesidades y condicionantes
de los decisoresy, por ultimo, las tradicio-
nes democréticas en Dinamarca —un dato
relevante cuando se trata de exportar el
modelo a otros paises.

Dentro de este marco, el Danish Board of
Technology ha desarrollado una metodo-
logia propia, entre la que destaca el desa-
rrollo de las «conferencias de consenso» !
reconoce que las encuestas o investigacio-
nes realizadas por un experto ‘métodos
orientados o guiados por expertos’ son poco
utilizados, porque los expertos no tienen
excesiva credibilidad politica. Las discre-

10 L. Kliver, «Biotechnology-related consensus
conferences in Denmark». Biotechnology, Patents
and Moralit. S. Sterckx, (ed.), Ashgate, Alders-
hot, Brookfield USA, Singapore, Sydney, 1997, pp
100-104.

pancias entre informes cientificos son fre-
cuentesy ello no genera credibilidad. Por
ello recurren a los expertos con origenes
en diferentes disciplinas que actian mez-
clados en grupos cross-discipline expert
groups'y, sobre todo, a los «seminarios de
escenario» scenario works hops en los que
los ciudadanos, los politicos y los cientifi-
COs se congregan para provocarse entre s
y ayudar a la génesis de visiones con un
cierto caracter colectivo.

La técnica mds innovadora es la que ofre-
cen las» conferencias de consenso», en
las que intervienen dos paneles: uno de
ciudadanos y otro de expertos. El cora-
z6n de las conferencias de consenso late
en el panel de ciudadanos. Este panel es-
tablece la agenda, escoge las principales
preguntasy cuestiones afines a los que la
conferencia de consenso trata de dar res-
puesta. Es este panel precisamente el que
elabora las conclusiones al final de la con-
ferencia. Con el objeto de enfocar y ex-
plorar los temas, proponen las preguntas
a un panel de expertos, donde la expe-
riencia es entendida en términos muy
amplios; un usuario habitual de una de-
terminada aplicacion tecnoldgica puede
Ser un experto.

La conferencia de consenso opera con el
siguiente ritual. El panel de ciudadanos es
educado durante dos fines de semana por
maestros tradicionales. Este proceso edu-
cativo no persigue profundizar ‘este es el
objetivo propio de la “conferencia’, sino
que trata de que se produzca familiari-
dad con los temas y con el 1éxico en el
que se suelen mover los expertos. Este
importante esfuerzo educativo se enca-
mina a dotar de una base comun para que
se entiendan las preguntas desde visiones
comunes.
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La conferencia especifica dura tres o cua-
tro dias. En el primer dia, los expertos efec-
tdan las presentaciones relacionadas con
los temas suscitados por los ciudadanos,
el segundo dia se efectia una especie de
examen cruzado entre ambas partes, con
preguntas adicionales dirigidas a los ex-
pertos. Después de este intercambio se re-
tira durante un dia o dia y medio para
escribir el informe final, que se presenta
al publico con un debate de cierre y una
conferencia de prensa como final.

Es necesario sefialar que no es posible
tratar cualquier tema en las «conferen-
cias de consenso». Es imprescindible que
se trate de un tema que tenga repercusion
en la agenda publica, que sea relevante
para la sociedad en sentido amplio, que
no sea excesivamente abstractoy que se
pueda acotar. Estas exigencias no impli-
can que deba darse una gran especifica-
cion sobre el problema a debatir; puede
bastar un simple titulo o un enunciado
muy sencillo, como pueden ser temas
amplios como: «alimentos transgénicos:
tetiquetados o no?; «terapia génica»;
«diagnostico genético: su empleo en se-
guros», etc...

En Dinamarca se han obtenido resultados
politicos de las conferencias de consenso.
Cinco de ellas han tratado temas relacio-
nados con la biotecnologia: tecnologia
génica en la industriay la agricultura, ma-
pas del genoma humano, animales tecno-
l6gicos, esterilidad y reproduccion, terapia
génica. El caso de las patentes ha sido de-
batido en estas conferencias y la conclu-
sion que emerge es que los ciudadanos
no entienden la l6gica de la patentabili-
dad en biotecnologia, aunque aceptaron
las ventajas inherentes al sistema de pa-
tentes. La experiencia alcanzada en Di-

namarca respecto a las conferencias de
consenso es que el debate puede conducir
aun «no», por lo tanto, el debate no puede
ser utilizado para legitimar decisiones pre-
determinadas.

Lasegunda pregunta, de trascendental im-
portancia concierne a la posible exporta-
cién de las «conferencias de consenso».
Algunos paises como el Reino Unido,
Holanda y Noruega han llevado a cabo
iniciativas de este tipo. Francia celebra la
primera, bajo el lema de «Confernece des
citoyens», en la primavera de 1998.

2.4 Los estudios en Espaiia

Alolargo de los afios 90, se han realizado
diversos trabajos sobre percepcion puibli-
ca delabiotecnologia y la ingenieria gené-
tica en Espana, la mayoria de ellos
canalizados por el Instituto de Estudios
Sociales Avanzados del CSIC!. Un estu-
dio sobre la cultura cientifica en Espafia
hasido llevado a cabo, a través de una en-
cuesta, por el Centro de Ciencia, Tecnolo-
gia y Sociedad de la Fundacién BBV en
1992.12

11 IESA (Instituto de Estudios Sociales Avanzados),
Biotecnologia y Opini6n Piblica en Espafia. IESA/
CSIC, Madrid. 1990. Ver. L. Moreno/L. Lemkow/
A. Lizon. Biotecnologia y Sociedad. Percepcion y
Actitudes Sociales, Ministerio de Obras Publicas y
Transporte, Madrid, 1992. Ver también, L. Lemkow,
Public attitudes to genetic engineering: some
european perspectives, 1993. Y ver asimismo, .I.L.
Lujan/F. Martinez/L. Moreno, La biotecnologia y
los expertos. Aproximacién a la percepcién de la
biotecnologia y la ingenieria genética entre lj
colectivos de expertos, Fundacion CEFI, Madrid,
1996.

12 R. Pardo Avellaneda. «La cultura cientifica de los
espafioles». Anuario 1996. Ciencia, Tecnologia,
Medio Ambiente, Ediciones El Pais. Madrid, 1995,
pp. 400-405.
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Por altimo, un reciente trabajo promovidoy
publicado por el Centro de Investigaciones
Socioldgicas' ha tratado de valorar tenden-
cias en lo que respecta a la imagen publica
delacienciay la tecnologia, en general; de la
biotecnologia, la ingenieria genéticay las tec-
nologias de reproduccién asistida.

En este estudio se concluye, entre otras
consideraciones que:

* Losciudadanos/as espanoles/as mues-
tran su interés por el avance cientificoy
tecnoldgico, considerando positivo ma-
yoritariamente el desarrollo cientifico
y tecnoldgico. Sin embargo, un tercio
de los encuestados perciben el riesgo
como superior a los beneficios de tales
desarrollos.

¢ Labiotecnologiay laingenieria genéti-
ca ocupan una posicion intermedia en
el apoyo de los encuestados dentro de
un abanico de tecnologias y aplicacio-
nes del conocimiento cientifico (menos
que los trasplantes de 6rganos, las tele-
comunicaciones y la informatica, pero
mds que la energia nuclear y la explora-
cién del espacio).

* Losdesarrollos médicos derivados de
la ingenieria genética son apoyados en
gran mayoria, mientras que se recha-
zan las aplicaciones eugenésicas.

¢ Lasociedad espafiola aparece, a partir
de la encuesta, dividida respecto al con-
sumo de productos transgénicos, acti-
tud que es independiente de que tales
productos sean mas rentables en térmi-
nos econémicos.

* Lastecnologias de reproduccion asis-
tida son valoradas positivamente por la

13 J. Atienza/J.l. Lujan. «La imagen social de las
nuevas tecnologias bioldgicas en Espana». Opinio-
nesy Actitudes, Num. 14, Centro de Investigaciones
Socioldgicas, Madrid, 1997.

ciudadania que, en su mayoria, recurri-
ria a ellas si tuviera problemas de infer-
tilidad. No obstante, la adopcidn es la
posibilidad seleccionada mayoritaria-
mente para afrontar este problema en
caso de disyuntiva.

* Laactitud ante las aplicaciones médi-
cas relacionadas con el ambito de la re-
produccion es claramente positiva, si
se dejan de lado los supuestos relacio-
nados con la eugenesia.

Un catalogo publicado a finales de 1997"
recoge los gruposy empresas espafioles que
poseen actividad reconocida en el &mbito
de la biotecnologia. El sector relacionado
con el estudio de las relaciones entre bio-
tecnologia y sociedad, menciona, junto a
la mayoria de los citados, a otros nombres
como: Francesc Abel, del Instituto Borja
de Bioética; Armando Albert, CINDOC,
CSIG; L. Miguel Botana, Universidad de
Santiago de Compostela, Facultad de Ve-
terinaria; Félix Cruz, Fundacion Clinicy
Hospital Clinico; Ma. Angela Gomez Nifio
y Ma. José Saéz Brezmes, Universidad de
Valladolid, Facultad de Educacién;
Araceli Mangas, Universidad de Salaman-
ca, Facultad de Derecho; Ma. Angeles
Martinez de Pancorbo, Universidad del
Pais Vasco, Facultad de Medicinay Odon-
tologia; Ramo6n Maspons, Universidad Po-
litécnica de Cataluna, FIS de Ingenieros
Industriales; Gonzalo Pérez Suarez, Uni-
versidad de Alcala de Henares, Facultad
de Ciencias; Ricardo Sanchez Carmenes,
Universidad de Oviedo, Facultad de Me-
dicina; Vladimir de Semir, Universidad
Pompeu Fabra, Observatorio de la Comu-
nicacion Cientifica.

14 CICYT (Comision Interministerial de Ciencia y
Tecnologia), Spanish research groups & enterprises
working in Biotechnology 1997, Madrid, 1998.
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2.5 Gabhinete de biotecnologia (GasJotEc)

En el citado catdlogo se recoge, dentro del
sector empresas, el nombre del Gabinete de
Biotecnologia de la Fundacion CEFI, que el
autor de este trabajo se honra en presidir.

Creado en 1996 con el fin de difundir los
objetivos y aplicaciones de la biotecnolo-
gia para acercarla de un modo divulgativo
ala sociedad, ha venido promoviendo su
conocimiento entre los distintos sectores
y agentes implicados en su desarrolloy en
Sus usos.

Viene realizando este proceso de concien-
ciacion social por medio de seminarios, gru-
pos de trabajo con actores especificos
—asociaciones de afectados, cientificos, pe-
riodistas, y también mediante publicaciones
de diversa clase como folletos, boletines y
libros. Esté orientando su actividad hacia
un incremento creciente del didlogo so-
cial, experiencia en la que ejerce una activi-
dad pionera. Trata de asumir el papel dual
que, se sefialaba al principio, para las acti-
vidades relacionadas con la comprension
publica de la biotecnologia (y en general,
dela cienciayla tecnologia): servir de «mo-
tor» y sensor» de y hacia la sociedad.

3. Un racimo de conclusiones

Algunas conclusiones que se desgranan del
analisis de la situacion actual en estas cues-
tiones son:

Resulta evidente que ciencia y tecnologia
estan estrechamente conectadasy que el
cambio tecnoldgico esta vinculado a con-
sideraciones y circunstancias no sélo eco-
némicas, sino sociales, culturales y legales
que presentan un entramado complejo de
interacciones.

Es asimismo necesario insistir en la cre-
ciente relacion de dependencia entre cien-
cia y derecho (Science and Law). En un
articulo publicado por Stephen Breyerl®,
(Associate Justice de la Corte Suprema de
los Estados Unidos), apunta segtin traduc-
cién propia lo siguiente: «Creo que en esta
era de la ciencia, debemos construir fun-
damentos legales que sean sélidos tanto
para la ciencia como para la ley. Los cien-
tificos han ofrecido su ayuda. Nosotros,
—en la comunidad juridica, deberiamos
aceptar tal oferta, y en ese proceso estamos.
El resultado (en mi opinién) desarrollara
no solo los intereses de la verdad sino tam-
bién los de la justicia. La ley podré trabajar
mejor para resolver muchos de los grandes
problemas de nuestro tiempo».

Todo este contexto parece encontrar un ex-
celente ejemplo en la biotecnologia y sus
aplicaciones.

Por consiguiente el estudio de la percep-
cidn social sobre la biotecnologia y sus apli-
caciones aparece como un instrumento de
creciente relevancia para el disefio de poli-
ticas, la gestion de las mismas, y la elabora-
cién de normativas; la regulaciéon es un
requisito que surge del didlogo social.

Los estudios sobre percepcion social de la
biotecnologia que se vienen realizando
hasta el momento, a nivel europeo com-
parado o a nivel nacional, ponen de re-
lieve la complejidad metodoldgica y
discursiva que se encierra tras ellos. En la
configuracion de esas opiniones se combi-
nan una serie de factores: socio-econémi-
cos, simbdlicos y culturales, que requieren

15 S. Breyer, «The Interdependence of Science and
Law», Science, Vol. 280. April 24, 1998, pp. 537-
538.
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estudios antropologicos mas profundos y
que dificultan la via para la elaboracion de
propuestas normativas o para la toma de
decisiones. Por ello, algunos venimos de-
fendiendo'® una particularizacién o seg-
mentacion, por sectores, temas, procesos o
productos, de los andlisis sobre la percep-
cién social de la biotecnologia. Se precisa
avanzar en diagnésticos sociales méas por-
menorizados, procurando incidir en ejer-
cicios de taxonomia que identifiquen
razonesy problemas que planean en las po-
siciones criticas o en las opciones hiperbo-
licas ante la biotecnologia.
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Bioética civica

EN SOCIEDADES PLURALISTAS!

Adela Cortina

~
RESUMEN

La autora examina como abordar |a Bioética en una sociedad pluralista. Argumenta que a
través del descubrimiento gradual de los valores y principios éticos compartidos se puede
enjuiciar qué précticas son humanizadoras y cudles no. Una Bioética civica, cada vez més
densa, permiteir sacando alaluz, frenteal relativismoy a subjetivismo, unaintersubjetividad
ética de cuyos fundamentos debe ocuparse la filosofia moral, si quiere llevar a cabo su
principal tarea.

ABSTRACT
The author examines how Bioethics should be approached in apluralist society. She arguesthat
through the gradual discovery of shared ethical valuesand principlesfor judging which practices
are humanising and which or not. ever-more dense civil Bioethics helps bring out in contrast to
relativism and subjectivisman ethical intersubjectiveness, the fundaments of which should be

o

addressed by moral philosophy if it hopes to fulfil one of its main tasks

J

1. Pluralismo moral y pluralismo
ético

El desarrollo de la conciencia moral en las
sociedades occidentales ha ido configuran-
do paulatinamente dos niveles de reflexiéon
y lenguaje, ya cominmente admitidos: la
moral de la vida cotidiana y la ética o filo-
sofia moral. La moral o, mas bien, las dis-
tintas morales vigentes en la vida cotidiana
tratan de ofrecer orientaciones parala ac-
cion directamente, mientras que la ética
orienta también la conducta, pero sélo de
forma indirecta, porque su tarea consiste
en reflexionar sobre los fundamentos ra-
cionales de o moral, fundamentos que, en
ultimo término, son normativos>.

1 Tomado de Revista Derecho y Genoma Humano.
12/2000.

2 A. Cortina, Etica minima, Madrid, Tecnos, 1986,
cap. 1.

En los afios setenta del siglo XX la men-
cionada distincion se hizo sobradamente
célebre entre los fildsofos morales, por-
que les importaba averiguar si gozaban de
legitimidad para dar normas morales o si,
por el contrario, s6lo los moralistas la te-
nian por reconocérsela los ciudadanos. A
fin de cuentas «se decia», hay diversas mo-
rales con apellidos de la vida cotidiana
(morales cristianas, islamicas, judia, mo-
ral ligada a distintas versiones del hindui-
smo, el budismo, el confucianismo, etc.)y
cadauna de ellas merece crédito para aque-
llos que ya han aceptado sus principios,
bien sea por tenerlos por revelados, bien
por confiar en la tradicion que los mantie-
ne. Lo que confiere legitimidad a las orien-
taciones que tratan de dar los moralistas
son entonces las fuentes de las que beben
esas orientaciones, no tanto su personal
lucidez o su genialidad. La tarea del ético
o filésofo moral debia consistir entonces,
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no tanto en dar normas para la accion, ya
que ningdn poder superior le asistia para
ello, sino en intentar dilucidar en qué con-
siste el fendmeno moral y qué fundamen-
tos racionales le avalan para orientar la
conducta. Las disputas sobre los fundamen-
tos de la moral ocuparon gran parte de la
reflexion ética en los setentay los ochenta.

Curiosamente, por esta época algunos afi-
cionados a la ética llegaron a la inusitada
conclusion de que hay diversidad de mo-
rales, pero una solo ética, que hay morales
con diversos apellidos de la vida cotidiana
y una sola ética universal. Cosa a todas lu-
ces falsa, como muestran sobradamente la
historia de la filosofia moral y los actuales
escritos éticos. Kantianos, eudemonistas,
utilitaristas, pragmatistas contintian discu-
tiendo sobre los fundamentos de la éticay
sobre la posible aplicacion de tales funda-
mentos, de donde se desprende que hay
también pluralidad de teorias éticas, con
apellidos de la vida filoséfica. Al pluralis-
mo moral de la vida cotidiana viene a su-
marse la pluralidad de teorias éticas. {Qué
hacer ante la pluralidad de morales y la
diversidad de éticas?

La tentacion del relativismo o del subjeti-
vismo es sin duda fuerte y un buen niime-
ro de incautos cayo en ella, llegando a la
conclusién de que no existen principios ni
valores universalizables, porque el mun-
do de las valoraciones es siempre relativo
atradicionesy culturas, o bien depende de
las preferencias subjetivas. Sin embargo,
relativismo y subjetivismo son aves de vue-
lo cortoy vista miope, que se ven forzadas
al aterrizaje en cuanto se enfrentan a las
exigencias de la realidad.

«Labioética salvara ala ética» dijo Stephen
Toulmin en frase profética. La bioética, la

ética de la economia y la empresa, la de
los medios de comunicacion, la politica 'y
las profesiones, el conjunto de lo que ha
dado en llamarse «éticas aplicadas», sal-
varon a la ética del espejismo relativista y
subjetivista, porque la realidad social les
exigia respuestas con altura humana, res-
puestas entreveradas necesariamente de
principios y valores universalizables. Sin
pretension de universalidad en valores y
principios morales, {cdmo dilucidar si es
moralmente aceptable utilizar embriones
humanos para investigacion, clonar seres
humanos, experimentar con personas sin
su consentimiento, permitir que los mari-
dos maltraten a sus mujeres e hijos, dar
por buena la discriminacion por razén de
recursos, de raza o sexo, exigir un desarro-
llo sostenible, tener en cuenta las genera-
ciones futuras?

Eluniverso de cuestiones que se abre ante
los seres humanos en cada dmbito de la
vida social es inmenso y las respuestas no
pueden venir s6lo del derecho, que exige
largos y complejos procesos técnicos para
positivarse, sino que deben venir también
desde la moral incorporada en la vida ciu-
dadanay desde la ética, entendida como
filosofia moral. {Desde qué moral y desde
qué teorfa ética? Dada la brevedad del es-
pacio, nos limitaremos a sugerir esquema-
ticamente una respuesta a cada una de estas
preguntasy a analizar brevemente la pri-
mera de ellas: la moral seria la moral civi-
ca, que en el dmbito de la bioética se
modularia corno una bioética civica, mien-
tras que la teoria ética seria la ética del
discurso, pero integrando en su seno el
haber de otras teorias éticas, como he in-
tentado mostrar en otro lugar’. Precisa-

3 A. Cortina, Etica aplicada y democracia radical,
Madrid, Tecnos, 1993, caps. 10y 11.
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mente, la actitud inspirada por la ética del
discurso es «como veremos» la que debe-
rian asumir las comisiones de bioética.

2. Bioética civica transnacional

La moral o ética civica de las sociedades
pluralistas es un tipo de moral de la vida
cotidiana que, como las restantes, esta
siempre in fieri, es dindmica. La compo-
nen el conjunto de principios y valores
compartidos por los distintos grupos, de
los que se dice que presentan ofertas de
vida buena, porque son sociedades moral-
mente pluralistas aquéllas en las que con-
viven grupos con distintos ideales de vida
buena, con distintos modelos de felicidad,
de autorrealizacion personal. Ninguno de
esos modelos puede imponerse, porque
entonces habria ciudadanos de primera
(los que comparten el modelo impuesto)
y ciudadanos de segunda (los que no lo
comparten), sino que quienes tienen por
excelente un modelo de vida buena estdn
perfectamente autorizados para invitar a
seguirlo, para recomendarlo, pero no para
imponerlo. Las éticas que presentan mo-
delos articulados de felicidad pueden lla-
marse «éticas de maximos».

Ahora bien, son igualmente sociedades
moralmente pluralistas aquéllas en las que
los grupos que proponen distintos mode-
los de vida buena, distintas éticas de maxi-
mos, comparten unos minimos éticos de
justicia, que deben exigirse socialmente,
incorporarse en la vida compartida y en
las instituciones y orientar la legislacion
positiva en su pretension de justicia. De
ahi que la ética y la filosofia politica mo-
derna se esfuercen por distinguir en el con-
junto del ambito moral entre «lo justo» y
«lo bueno», entre lo que me he permitido

llamar unos minimos éticos de justicia y
unos méximos de vida buena o felicidad.
Los minimos de justicia serfan comparti-
dos por los distintos grupos sociales y por
eso serian exigibles a todos ellos; los maxi-
mos de vida buena son las propuestas de
cada uno de los grupos, a los que libremen-
te pueden invitar, siempre que respeten los
minimos. A ese conjunto de minimos com-
partidos ha dado en llamarse «ética civica»
y es el tipo de ética que deben asumir los
organismos que pretenden ser expresivos
de la conciencia moral social®.

Sucede que en su aplicacion a las diferen-
tes esferas de la vida social la ética civica
se modula de diverso modo, se encarna en
principios y valores propios de ese ambi-
to. La complejidad del mundo de la em-
presa o de los medios de comunicacion,
de la economia, la educacion o la cultura,
de las biotecnologias, la asistencia sanita-
ria o la conservacion de la ecosfera, obli-
gan a trabajar de forma interdisciplinar
para ir descubriendo cdmo los principios
y valores compartidos en la vida ciudada-
na se modulan en principios de medio al-
cance y en practicas humanizadoras en
cada una de esas esferas. Concretamente,
en su aplicacion a las cuestiones de la vida
amenazada, la ética civica se modularia
como una «Bioética civica», encargada de
responder a las grandes cuestiones desde
unos valores y principios compartidos por
los distintos grupos, por las distintas «éti-
cas de maximos» de las sociedades
pluralistas. Justamente en descubrir esos
valores compartidosy en aventurar desde

4 A. Cortina, La ética de la sociedad civil, Madrid,
Anaya/Alauda, 1994; Ciudadanos como protagonis-
tas, Barcelona, Galaxia Gutenberg/Circulo de Lec-
tores, 1999; Hasta un pueblo de demonios. Etica
publica y sociedad, Madrid, Taurus. 1998, cap. 7.
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ellos respuestas responsables se compro-
meten las Comisiones y Asociaciones Na-
cionales e Internacionales de Bioéticay
los comités de ética de las instituciones
publicas, que van descubriendo en su fun-
cionamiento como un minimo de acuer-
dos morales traspasa las fronteras y va
forjando una Bioética civica transnacional.

De hecho, cualquier Comisién Nacional
que trate de reflexionar sobre problemas
de Bioética tendrd en cuenta los documen-
tos elaborados por comisiones de otros
paises, sobre todo del &mbito europeo en
nuestro caso, y las nuevas unidades trans-
nacionales, como el Consejo de Europa,
sellan convenios, como el de Oviedo. Cier-
tamente, tales convenios respetan explici-
tamente las legislaciones nacionales, en
razén del respeto a la soberania de los Es-
tados. Pero conviene recordar que el he-
cho del pluralismo no se da entre los
Estados, sino en cada uno de ellos, porque
las distintas éticas de méximos estdn pre-
sentes en todos ellos, son «transversales»,
y la ética minima va siendo cada vez mas
compartida por todos.

De ahi que las comisiones de bioética va-
yan constituyendo cada vez més una
«fenomenizacion» de una moral «civica»,
yno estatal, una moral que une a los ciuda-
danos (entre ellos, los profesionales) de dis-
tintos Estados. Descubrir esos minimos les
exige poner en escena lo que una tradicién
ilustrada ha llamado el «uso publico de la
razOn» a través de un proceso deliberativo.

3. Deliberacion como procedimiento

Sacar a la luz los minimos (valores y prin-
cipios) compartidos es indispensable, no
sOlo para que los ciudadanos se sepan y

sientan miembros de la misma comuni-
dad, sino también porque, en caso contra-
rio, la legislacién ird en contra de la
sensibilidad moral de una importante par-
te de la sociedad, lo cual no es en modo
alguno deseable. Y no s6lo por razones
pragmaticas o electorales, sino por razo-
nes morales y politicas: si todos son ciu-
dadanos, es indispensable tratar de ir
encontrando las respuestas con las que
pueden sentirse moralmente identificados.

La expresion «ir encontrando» se refiere
al hecho de que Los minimos de justicia
son dindmicos, que el descubrimiento de
lo compartido avanza mediante la deli-
beracion rigurosa y que las soluciones
concretas quedan siempre abiertasalare-
vision. Sobre todo en aquellos dmbitos en
los que el progreso cientifico-técnico plan-
tea constantemente nuevos datos, proble-
mas y situaciones, que ponen en cuestion
las soluciones anteriores.

Por tanto, para valorar éticamente una
determinada practica una comision de
bioética deberia seguir al menos los si-
guientes pasos: 1) Describir en profundi-
dad los distintos aspectos de la practica
desde el punto de vista cientifico. 2) Tra-
tar de sacar ala luzy formular los valores
éticos que ya comparten los distintos gru-
pos sociales con respecto a ella. 3) Desve-
lar los principios éticos que orientan tales
valores. 4) Indagar en la orientacion de las
actuaciones concretas hasta donde es ya
real el acuerdo y donde empiezan las des-
avenencias. 5) Abrir un amplio debate so-
bre los puntos sobre los que existe
desacuerdo. 6) Intentar llegar al menos al
punto en que todas las posiciones parecen
moralmente respetables. 7) Ofrecer reco-
mendaciones para la actuacién concreta
desde la posicion mayoritaria, pero dejan-
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do obviamente constancia de las discre-
pancias. Discrepancias que en estos casos
deben ser de convicciones, no de intere-
ses, porque el «pluralismo moral» no con-
siste en una diversidad de intereses que
importa equilibrar, sino en una pluralidad
de convicciones dltimas que encuentran,
sin embargo, puntos de acuerdo.

Por poner un ejemplo concreto, ante la
pregunta por la posibilidad de experi-
mentar con embriones humanos super-
numerarios, distintas comisiones de la
Unién Europea reconocen que para dar
una respuesta adecuada es preciso tener
en cuenta los siguientes valores y nor-
mas compartidos: la vida humana merece
respeto desde la etapa de embridn, el ali-
vio del sufrimiento es una meta legitima
de la investigacion, la cualidad y seguri-
dad del tratamiento médico deben estar
garantizados, la libertad de investigacion
es un valor positivo, recabar el consenti-
miento informadoy libre de las mujeres o
las parejas afectadas es siempre un requi-
sito indispensable.

Ciertamente, este amplio abanico de pun-
tos intersubjetivamente compartidos no
excluye la existencia de discrepancias. La
mayor de ellas se refiere al tipo de respeto
que merece el embrién humano hasta los
14 dias. Aunque todos reconocen que la
vida humana desde la etapa de embrion
merece un especial respeto, que no mere-
cen otros organismos vivos, y de ahi que
deba ser protegido legalmente, existe dis-
crepancia a la hora de determinar como se
sustancia ese respeto, porque en la Bioéti-
ca actual pueden distinguirse al menos dos
tendencias en lo que respecta al tipo de
respetoy proteccion legal que el embrion
1) una de esas tendencias de-
fiende que un embrion in vitro debe prote-

merece:

gerse como persona desde que el 6vulo
ha sido fecundado como ser humano por-
que desde ese momento debe ser tenido
como realidad personal; 2) la segunda
tendencia mantiene, por su parte, que el
embrién humano merece siempre espe-
cial respeto pero, teniendo en cuenta que
en su desarrollo pueden reconocerse eta-
pas cualitativamente diferentes para su
constituciéon como ser humano, el tipo de
proteccion depende de la fase y el contex-
to del desarrollo.

Este es sin duda un punto en discusién, en
el que entran razones cientificas, ontold-
gicasy éticas, que siguen siendo amplia-
mente debatidas. Pero existe al menos un
acuerdo basico que, sin ocultar las dis-
crepancias, permite plantear al menos exi-
gencias éticas como las siguientes, en caso
de que la investigacidn se permitiera: 1)
Las investigaciones deben ir dirigidas a
aliviar el sufrimiento humano. 2) La cua-
lidad y la seguridad de la investigacion
son indispensables. 3) Es preciso contar
con el consentimiento informado de las
mujeres o las parejas afectadas. 4) Los pro-
tocolos de investigacion deben ser someti-
dos a la consideracion de comités éticos y
estar suficientemente regulados y autoriza-
dos. 5) El motor de las investigaciones no
puede ser meramente econdmico.

A través de este paulatino descubrimiento
de valores y principios éticos comparti-
dos desde los que enjuiciar qué tipo de
précticas son humanizadoras y cudles no,
una Bioética civica, cada vez mas densa,
permite ir sacando a la luz, frente al relati-
vismo y al subjetivismo, una intersubjeti-
vidad ética de cuyos fundamentos debe
ocuparse la filosofia moral, si quiere lle-
var a cabo una de las tareas que le son mas
propias.

%- Revista Selecciones de Bioética
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El patentamiento de las
Invenciones biotecnoldgicas.

¢ CCUALQUIER COSA BAJO EL SOL HECHA
POR EL HOMBRE»?!

Sigrid Sterckx

RESUMEN

Un reciente convenio suscripto en € marco del GATT acelerara de manera significativa dos
tendencias observadas desde hace algunas décadas: la mayor proteccion a las patentes, y la
préctica de | os paises industrializados de extender esa proteccion para abarcar mas tecnologias,
incluidalaingenieriagenética. Las patentes sobreinvenciones rel acionadas con material genético
(denuncias sobre genes mismos, asi como sobre plantas y animal es) enfrentan objeciones éticas
proclamadas por diversos gruposy organizaciones. Este articulo explica los requisitos basicos
de patentabilidad, y considera sus consecuencias sobre lasinvenciones rel acionadas con material
biol6gico. ¢Son |os organismos vivos (0 sus partes) materia de patentes? Como breve estudio de
un caso, seincluyelapatente de Harvard sobre | os «oncoani males». También sellamalaatencion
sobresi serequiere el consentimiento informado de losindividuos paralas patentes rel acionadas
con materia biolégico humano.

ABSTRACT

A recent multilateral agreement concluded in the framework of the GATT will significantly
acceleratetwo trendswe have been witnessing since afew decades: the strengthening of protection
and enforcement standards for patents, and the practice of industrialized countries to stretch
patent protection to an ever increasing range of technologies, including genetic engineering. At
the same time, patent applications for inventions relating to genetic material (the genes
themselves, aswell asclaimson entire plantsand animals) arefacing aseriesof ethical objections.
This article explains the basic patentability requirements and looks at their implications for
inventions relating to biologica material. Are (parts of) living organisms appropriate subject
matter for patents? The Harvard patent on is included as a short case study Attention is also
drawn to the questions whether the informed consent from individuals is required for patent
applications relating to biological material from humans.

J/

1

Tomado de Revista Perspectivas Bioéticas. Vol. IV N2 7-8 1999.
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Introduccion

El término «biotecnologia» se refiere a una
diversidad de técnicas que se valen de los
organismos vivos. El hombre aplicé estas
técnicas durante siglos (cf. la produccién
de queso y vino, el cultivo de plantasy la
crianza de animales); pero, hasta hace unos
25 anos, las caracteristicas de los organis-
mos vivos sélo podian modificarse me-
diante la seleccion gradual. A comienzos
de la década de 1950 se obtuvieron datos
cientificos sobre la estructura del ADN (la
molécula que contiene la informacion he-
reditaria de los organismos vivos). Todos
los seres vivientes parecian tener el mis-
mo tipo de ADN, de modo que existia la
posibilidad de «intercambiar» material
genético entre diferentes organismos de di-
ferentes especies. En 1973, Coheny Boyer
demostraron que el ADN de especies di-
ferentes podia insertarse en una bacteria
que actuaba como célula anfitriona. Se
rompia con ello la barrera de las espe-
cies, y nacia la biotecnologia moderna.
Por medio de esa «ingenieria genética»,
los investigadores trataban de introducir
en los organismos receptores nuevas pro-
piedades, que pudieran ser legadas a la
progenie. Los organismos cuyo material
genético es modificado de esta forma se
denominan «transgénicos». A menudo,
las plantas son modificadas genéticamente
para hacerlas resistentes a los insectos,
hongos o herbicidas. También se han de-
sarrollado muchos animales transgénicos.
Algunos de ellos se utilizan como «bio-
rreactores», para la produccion de valio-
sas proteinas humanas y animales, que
pueden usarse en la fabricacion de drogas.
Los mamiferos transgénicos se emplean
con frecuencia como modelos para el es-
tudio de enfermedades genéticas humanas.
Por medio de la «terapia génica» —que to-

davia estd en su infancia— se procura re-
mediar trastornos hereditarios.

Labiotecnologia moderna viene plantean-
do gran cantidad de cuestiones éticas —sin
precedentes—y, como se considera que la
principal razén de ser del sistema de pa-
tentes es su efecto de incentivo sobre la
investigacion y el desarrollo? el debate
acerca del patentamiento de las invencio-
nes biotecnoldgicas se entrelaza, en cierta
medida, con el referido a los aspectos éti-
cos de la biotecnologia como tal®.

Las oficinas de patentes tienen que exa-
minar las solicitudes de patentamiento
relacionadas con diferentes tipos de in-
venciones biotecnoldgicas. Algunos soli-
citantes hacen denuncias explicitas sobre
los organismos vivos como tales. La pa-
tente del llamado «oncorratén»*es un fa-
moso ejemplo.

Diversos grupos como Greenpeace, las
coaliciones «Contra las patentes sobre la
vida», las sociedades en pro del bienestar
animal, algunas organizaciones de agricul-
tores, los partidos verdes, ciertos grupos
religiosos, etcétera, se oponen al patenta-
miento de partes de los organismos vivos
y de éstos como tales. Sus objeciones tie-
nen, en gran medida, fundamentos éticos
(argumentan, por ejemplo, que el paten-
tamiento de organismos vivientes es con-
trario a los valores éticos y religiosos
concernientes al respeto por lavida, y que
el genoma es una herencia comun de la
humanidad; vale decir, que todo el mun-
do deberia tener libre acceso a €l y los

Véase infra, «<El argumento utilitarista».

[SSI )

No podemos entrar aqui en esta cuestion.

4 Véase infra, «La patente de Harvard sobre los
oncoanimales».
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genes jamas tendrian que ser objeto de pa-
tente). La Convencién Europea de Paten-
tes (1973) brinda un «canal» a dichas
objeciones: una «cldusula sobre la mora-
lidad» establece que no se otorgaran pa-
tentes a invenciones cuya explotacion sea
contraria al «orden publico» o la moral
(véase infra, «Excepciones a los principios
generales de la patentabilidad»).

Eldebate sobre el caricter deseable ono de
las patentes sobre invenciones biotecnolé-
gicas suscitd, también, cuestionamientos
significativos sobre el papel de las ofici-
nas de patentes: (debe o puede un exami-
nador de patentes (que es un experto
técnico) decidir la permisibilidad ética de
una invencion dada? Muchos comentaris-
tas consideran que estos expertos no estan
capacitados para esa tarea. Asilo sefiald la
opinién mayoritaria de la Corte Suprema
de los Estados Unidos, en el caso Diamond
versus Chakrabarty:

Se nos dice que lainvestigacion genéticay
los desarrollos tecnol 6gi cos asociados pue-
den difundir contaminacion y enfermeda-
des, que su resultado tal vez sea una pérdi-
dadediversidad genéticay que su practica
puede tender adepreciar €l valor delavida
humana]...]

Se sostiene que esta Corte deberla sope-
sar talesriesgos potenciales al considerar
si lainvencion del demandado es materia
patentable. [...] No estamos de acuerdo

[..]

Carecemos de competenciaparadar cabida
a estos argumentos, ya sea para hacerlos a
un lado de un plumazo como fantasias ge-
neradas por € miedo a lo desconocido, o
paraactuar en base a€llos. Ladecision que

5 Véase infra, «tLos organismos vivos (o sus partes)
son invenciones (patentables) o descubrimientos
(no patentables)?».

se nos urge atomar es una cuestion de alta
politicaque deberesolverse dentro del pro-
ceso legidativo, tras € tipo de investiga
cién, exameny estudio que pueden realizar
los cuerpos legislativos pero no los tribu-
nales [...]. Cualquiera sea su vaidez, los
puntos de vista con que hoy se insiste ante
nosotros deben plantearse alas ramas poli-
ticas del gobierno, el Congreso y € Poder
Ejecutivo, y no alos tribunalesb.

Puede argumentarse que el «control» éti-
cono debe hacerse en la etapa del examen
de la patente, sino en otra fase del desarro-
llo de las invenciones. Por otra parte, las
oficinas de patentes son los tnicos lugares
donde estos casos se abordan realmente uno
por uno. En consecuencia, tal vez sean or-
ganismos particularmente adecuados para
tomar esas decisiones’. Ademas, el control
ético puede efectuarse en mds de una etapa
del ciclo de desarrollo de una invencién.

Justificacion de las patentes:
un poco de todo
Una patente es uno de los ejemplos de pro-

piedad intelectual (otros son el derecho
de autor y las marcas comerciales), que

6 Diamondvs. Chakrabarty. 447 U.S.303,206 United
States Patents Quarterly (USPQ) 193 (1980), citado
en Merges, Robert P (1997), Patent Law and Policy
Cases and Materials. Segunda edicion, Charlottes-
ville. Va., Michie [en lo sucesivo. Merges (1997)],
p. 58. El punto de vista de la Oficina Europea de
Patentes parece ser que el principal problema es que
(todavia) no resulta claro cudles son los riesgos que
implica la ingenieria genética. como se estima
imposible determinarlos con certeza y la carga de
la prueba en los procesos de oposicion corresponde
siempre al antagonista, los argumentos que preten-
den demostrar que la ingenieria genética entrana
demasiados peligros siempre han sido rechazados
por las divisiones de oposicién y las juntas de
apelacion de esa Oficina.

7 Véase también Daniel Alexander, en Sterckx,
Sigrid (comp.) (1997), Biotechnology. Patents and
Morality Aldershot, Ashgate. pp. 197-198.
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otorgan los siguientes derechos exclusivos
asu propietario: a) cuando el objeto de la
patente es un producto: impedir que ter-
ceros fabriquen, usen, ofrezcan en venta,
vendan o importen el producto con estas
finalidades; b) cuando el objeto de la pa-
tente es un proceso: impedir que terceros
lo utilicen y usen, ofrezcan en venta, ven-
dan o importen con estas finalidades, al
menos, el producto obtenido directamen-
te mediante ese proceso®. La proteccion
ofrecida por las patentes esta limitada en
el tiempo (veinte afios a partir de la fecha
de la solicitud) y en el espacio (una paten-
te so6lo es valida en la jurisdiccion de la
autoridad que la otorga).

El debate sobre el cardcter deseable (para
sectores particulares) del sistema de pa-
tentes tiene una larga historia. Sus defen-
sores se basaron en argumentos tomados

8 Articulo 28(1) del Acuerdo sobre Aspectos de los
Derechos de Propiedad Intelectual Relacionados
con el comercio (TRIPS, 1994), suscripto en el
marco del GATT (hoy WTO). Cuando se plantea
unaoposicion auna patente con fundamentos mora-
les—una posibilidad prevista por lasleyes de algunos
paises sobre la materia—, una réplica habitual
consiste en decir que una patente es un derecho
negativo, esto es, que no otorga a su propietario
ningin derecho a explotar la invencién patentada.
Es cierto que una patente no da a su propietario el
derecho automatico a hacerlo. Algunasinvenciones
—entre ellas muchas correspondientes al campo de
la biotecnologia—s6lo pueden explotarse tras obte-
ner la autorizacion de las autoridades regulatorias
(por ejemplo, instancias comparables a la Adminis-
tracion de Alimentos y Drogas, agencias guberna-
mentales para la regulacion del uso de organismos
genéticamente modificados, etcétera). Es evidente
que una invencion, patentada o no, no podra explo-
tarse si existen leyes que, en ese caso particular,
prohiben hacerlo. Pero en esto, desde luego, no hay
nada de «singular»: a los duefios de cuchillos no se
les permite usarlos para apufalar a la gente, los
duefos de martillos no pueden emplearlos para
destruir los bienes de otros, etcétera. Los derechos
de propiedad siempre estdn restringidos por un
marco legal mas amplio.

de los derechos naturales, la justicia
distributiva y el utilitarismo. Cada una de
estas teorias plantea algunos problemas a
quien procure justificar el sistema de pa-
tentes tal como hoy lo conocemos. Esbo-
zaremos brevemente los argumentos.

El argumento de los derechos naturales

De acuerdo con el argumento de los dere-
chos naturales, el hombre tiene un dere-
cho de propiedad natural sobre sus ideas,
que la sociedad debe reconocer e impo-
ner. Este argumento fue muy popular en
la Francia decimondnica. Hoy sigue apa-
reciendo en debates sobre el sistema de
patentes (cf. el «<robo» de ideas), espe-
cialmente cuando se hacen claros los in-
convenientes de la justificacion utilitaria
(el argumento aducido con mas frecuen-
cia). Entre los aspectos problematicos del
argumento de los derechos naturales se
cuentan los siguientes. Primero, varias ca-
tegorias de objetos estan explicitamente
excluidas de la patentabilidad (por ejem-
plo, teorias cientificas, descubrimientos,
formulas matematicas, creaciones estéti-
cas, métodos de hacer negocios y progra-
mas de computacion). Aquel argumento
pareceria exigir que todas las categorias
se declararan susceptibles de proteccion,
y que también se eliminara la limitacién
temporal y espacial de las patentes (vali-
dez perpetua de éstas en todo el mundo).
Segundo, se necesita un argumento mas
fuerte que el de los derechos naturales para
justificar el derecho de los propietarios de
patentes a excluir a otros del uso de sus
ideas. Tercero, hay muchas pruebas de la
existencia de inventores independientes,
vale decir, que desarrollan la misma in-
vencién de manera reciprocamente inde-
pendiente (y, a veces, hasta en forma
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simultdnea). De acuerdo con el sistema de
patentes, no se les otorga derecho alguno.
Enrealidad, se les impide el uso de su pro-
pia invencion porque se ha concedido una
patente a alguna otra persona.

El argumento de la justicia distributiva

Para el argumento basado en la justicia
distributiva, es sencillamente justo que los
inventores reciban una recompensa por-
que benefician a la sociedad, le prestan un
servicio. El establecimiento de un sistema
de patentes queda justificado porque per-
mitir que otros aprovechen libremente los
esfuerzos creadores de los inventores (pre-
cisamente, lo que sucederia en condicio-
nes de mercado libre) es injusto, ya que no
gastaron ni tiempo ni dinero en el desa-
rrollo de la invencién. Este argumento
también plantea varias cuestiones. Dare-
mos algunos ejemplos. Primero: el desa-
rrollo de invenciones pertenecientes a
cualquiera de las categorias de objetos no
patentables’o que no cumplan los requisi-
tos basicos de la patentabilidad (novedad,
carécter no obvio y utilidad)!? puede exi-
gir grandes inversiones y representar un
servicio incuestionable a la sociedad. {No
deberian estas realizaciones estar igual-
mente protegidas contra el aprovecha-
miento abusivo? ¢(No dicta la justicia
establecer una recompensa también en
estos casos? Segundo: persiste al mismo
tiempo el problema del tratamiento reci-
bido por los inventores independientes!'.
¢Por qué debe recibir una recompensa sélo
la persona que llega primero a la oficina
de patentes? Por otra parte, {por qué la

9 Véase supra.

10 Véase infra: «Los requisitos basicos de patentabili-
dad...»

11 Véase supra.

recompensa tiene que consistir en una pa-
tente? {Por qué no retribuir a los invento-
res con la concesion de premios o
bonificaciones? Tercero: todo inventor se
basa en el trabajo de sus predecesores, y en
los gigantescos laboratorios de la actuali-
dad la investigacion se convierte cada vez
mads en una empresa cooperativa. A me-
nudo, es dificil identificar la contribucién
de cada individuo; asi, pues, {cémo deter-
minar quién merece una gratificacion y
cudl deberia ser la magnitud de ésta? El
argumento de la justicia distributiva parece
requerir una relacion entre la «<magnitud»
del servicio prestado por el inventor y el
volumen de su recompensa. Sin embargo,
todas las patentes se otorgan por el mismo
periodo, cualesquiera sean su utilidad y la
dimension de los esfuerzos hechos para su
desarrollo. Elegir las patentes como meca-
nismo de retribucion implica aceptar que
elvolumen apropiado de la recompensa sea
el ingreso total maximo que puede obtener
un monopolio en el mercado.

El argumento utilitarista

La justificacion utilitarista, que muchos
comentaristas consideran como la mas
plausible, engloba dos ideas: 1) el sistema
de patentes brinda un necesario incentivo
a la investigacion y el desarrollo; sin la
perspectiva de un derecho exclusivo al uso
de la propia invencién y la recuperacion
potencial del dinero gastado en su desa-
rrollo, las inversiones en investigacion y
desarrollo carecerian de atractivos, y la
cantidad de invenciones seria demasiado
baja (vale decir: el aprovechamiento abu-
sivo se considera aqui un problema, no
porque sea injusto, sino porque provoca-
ria la disminucion de las inversiones en
investigacion y desarrollo); 2) gracias al
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requisito de divulgacion establecido en la
ley de patentes'?, 1a informacién tecnold-
gica se difunde y puede utilizarse luego
del vencimiento del monopolio de la pa-
tente, de modo que el sistema permite el
progreso tecnoldgico que, a su vez, posibi-
lita el crecimiento econdmico.

Para que el argumento utilitarista fuera
convincente, habria que demostrar las si-
guientes tres cosas: a) que el sistema de
patentes estimula la actividad inventora e
innovadora; b) que no existe un mecanis-
mo mds adecuado para llegar a esta meta,
y ¢) que la misma promocion de la activi-
dad creadora e innovadora puede justifi-
carse con un fundamento utilitarista. A
primera vista, estos supuestos pueden pa-
recer obvios, pero cada uno de ellos esta
expuesto a debates considerables. Baste
decir aqui que las investigaciones empi-
ricas realizadas por diversos economis-
tas plantearon dudas fundamentales sobre
el efecto de incentivo atribuido al siste-
ma de patentes'. Un evaluador utilitaris-
ta del sistema de patentes no deberia
considerar el nimero total de invencio-
nes, sino preguntarse qué porcentaje de

12 Véase infra: «Los requisitos basicos de patentabili-
dad».

13 Entre los estudios mas importantes podemos citar
Mansfield, Schwartz y Wagner (1981), «Imitation
costs and patents: An empirical study», en The
Economic Journal 91, pp. 907-918; Mansfield, E.
(1986), «Patents and innovation: An empirical
study», en Management Science 32 (2), pp. 173-181;
Taylor. C. T., y Silberston, Z. A. (1973), The
Economic Impact of the Patent System. A Study of the
British Experience, Cambridge, Cambridge
University Press; Levin, Klevorick, Nelsony Winter
(1987), «Appropriating the returns from industrial
research and development», en Brookings Papers on
Economic Activity 3, pp. 783-820; Schankerman, M.
yPakes, A. (1986), «<Estimates of the value of patent
rights in European countries during the post-1950
period», en The Economic Journal 96,.pp. 1052-
1076.

ese nuimero se demoraria, o no se produ-
ciria en absoluto, si no existieran las pa-
tentes. Por otra parte, es necesario
investigar no sélo los beneficios sino tam-
bién los costos sociales. Y los costos del
sistema de patentes son significativos. In-
cluyen las pérdidas de bienestar a causa
del monopolio (subutilizacién y precios
mas elevados de las invenciones patenta-
das, abuso de los monopolios de paten-
tes); los enormes costos del otorgamiento
e imposicion legal de las patentes (gastos
administrativos, capacitacion de un per-
sonal altamente calificado en las oficinas
de patentes, costos judiciales), y los cos-
tos de los subsidios. Varios economistas
sefalan que el sistema de patentes alienta
una inversion excesiva en investigacion y
desarrollo, porque estimula a los investi-
gadores a «inventaren torno» de las pa-
tentes existentes; vale decir, a derrochar
recursos.

Requisitos de patentabilidad
y sus implicaciones en el material
genético

De acuerdo con las leyes de patentamien-
to de los paises industrializados, cualquier
invencion —sea un animal transgénico o
una fotocopiadora— que cumpla los re-
quisitos de «novedad», «caracter no ob-
vio» y «utilidad» puede patentarse.
Muchos paises en desarrollo excluyeron
tradicionalmente de la patentabilidad
ciertas categorias de invenciones (por
ejemplo, drogas, productos alimenticios,
productos quimicos). Sin embargo, en
1994 se suscribi6 un convenio multila-
teral sobre derechos de la propiedad in-
telectual en el marco del GATT (hoy
World Trade Organization [Organizacion
del Comercio Mundial, WTO]): el
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Acuerdo sobre Aspectos de los Derechos
de Propiedad Intelectual Relacionados
con el Comercio (TRIPS). E1 TRIPS dis-
pone que:

Tendra acceso a las patentes cualquier in-
vencién, ya se trate de un producto o un
proceso, y en todos |os campos de latecno-
logia, con la condicidn de que sea nueva,
implique una etapa de invencion y sea po-
sible su aplicacion industrial. Las patentes
serén accesibles y los derechos de patente
usufructuables sin discriminacion en cuan-
to a lugar delainvencion, el campo de la
tecnologia 'y € hecho de que los productos
sean importados o de produccién local (su-
brayado mio)*.

Dentro de algunos afos, cuando termine el
periodo de transicion concedido a los pai-
ses en desarrollo, las leyes de patentes de
todos los miembros de la Organizacion del
Comercio Mundial (incluidos muchos pai-
ses en esas condiciones) tendran que adap-
tarse al Acuerdo sobre Aspectos de los
Derechos de Propiedad Intelectual Relacio-
nados con el Comercio (TRIPS). Enlo que
se refiere a las patentes (ya que el TRIPS
establece normas para varios tipos de pro-
piedad intelectual), esto equivaldra, aproxi-
madamente, a dar validez en escala mundial
a las normas vigentes en los Estados Uni-
dos. Las consecuencias, en particular para
las politicas socioecondmicas de los paises
en desarrollo, seran de gran alcance. Mu-
chos comentaristas temen que sean nocivas.

Abhora bien, ¢qué implican los requisitos
basicos que deben cumplirse para que una
invencion sea patentable?

Novedad. Este requisito se cumple si el
objeto de la solicitud de patentamiento no

14 Articulo 27 (1) del TRIPS («elementos patenta-
bles»).

forma parte del estado actual de su &mbi-
to. Se considera que éste comprende todo
lo que estd a disposicion del publico por
medio de una descripcion escrita u oral, el
uso o cualquier otra forma, antes de la fe-
cha de presentacion de la solicitud de
patentamiento®. Es notorio que el signifi-
cado dado al concepto de novedad en el
contexto de la ley de patentes difiere del
modo en que se lo entiende habitualmen-
te: nuevo es algo que antes no existia. En
la ley, la cuestidon no es si existia antes,
sino si alguien pudo haber conocido su
existencia.

Cardcter no obvio («etapa de invencion»).
Bajo este encabezado se examina el lo-
gro técnico reflejado en una invencion.
Si ésta refleja meramente un avance ob-
vio en el estado actual del &mbito en cues-
tién, si no implica una «etapa inventiva»
(la expresion usada en la Convencién
Europea de Patentes), no se otorgara pa-
tente alguna. La invencién no debe ser
obvia para una persona calificada en la
materia, si se toma en cuenta el estado
del conocimiento en el campo técnico
en cuestién en el momento en que se re-
gistra la patente.

Utilidad («susceptibilidad de aplicacion
industrial»). De acuerdo con la practica
de patentamientos de los Estados Uni-
dos, se hace una distincion entre la utili-
dad general y la utilidad especifica. La
primera implica que, para ser patentable,
una invencioén debe ser «operable», es
decir, capaz de ser utilizada. Segtin el re-
quisito de la utilidad especifica, la inven-

15 Enlos Estados Unidos hay un «periodo de gracia»
de un afio: la invencion no debe estar a disposicion
del publico con mas de un afo de anticipacion a la
fecha de la presentacion (cf. Titulo 35, seccion 102
del codigo de los Estados unidos).
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cién debe cumplir la finalidad para la que
se la ide6'®. La Convencion Europea de
Patentes usa la férmula «susceptible de
aplicacion industrial» en lugar de «utili-
dad». Debe ser posible hacer o usar la in-
vencion en cualquier tipo de industria,
incluida la agricultura.

Otra condicién que debe cumplir una in-
vencion para ser patentable es la «divulga-
cién suficiente» (en la ley de patentes
norteamericana se habla de «facilita-
cién»)". La solicitud de patente debe des-
cribir la invencién de una manera
suficientemente claray completa, para que
pueda ser llevada a cabo por una persona
calificada en la materia (Convencion Eu-
ropea de Patentes). La solicitud contiene
una llamada «especificacién» (descrip-
cién del invento) y un conjunto de «de-
nuncias», que determinan el grado de
proteccion buscado por el solicitante. La
ley de patentes de los Estados Unidos es-
tablece que la especificacion debe conte-
ner una descripcidn escrita del invento y
la manera de hacerlo y usarlo, en términos
tan completos, claros, concisos y exactos
como para facilitar a cualquier persona
calificada en ese ambito realizarlo y utili-
zarlo. Ademas, la ley norteamericana exi-
ge que el solicitante exponga el mejor
modo de llevar a cabo la invencion. Desde
luego, el resultado serdn patentes mas
amplias 0 més restringidas, seglin cudl sea
la interpretacion que se dé de los términos
«suficiente» 0 «completo». Muchos co-
mentaristas sefialan que, en el campo de la

16 Véase Merges (1997), capitulo 3. Véase también
infra, «Excepciones a los principios generales de
patentabilidad» con respecto a un tercer tipo de
utilidad: la «utilidad benéfica».

17 Véase supra: «El argumento utilitarista’, para la
justificacion de este requisito.

biotecnologia, el requisito de la divulga-
cion suficiente no suele tomarse en serio,
lo que resulta en el otorgamiento de pa-
tentes indebidamente amplias. Esto pue-
de desalentar muchas investigaciones
utiles'®y, ademas, plantea una amenaza de
privatizacion excesiva del conocimiento
cientifico”.

i A qué se puede calificar
como «invencion»?

No siempre resulta claro qué se quiere
decir con el término «invencion». De
acuerdo con la ley estadounidense, pue-
den obtenerse patentes para procesos,
maquinas, manufacturas y mezclas de
materias, y las mejoras correspondientes®.
Sin embargo, ciertas categorias de elemen-

18 Véase Merges, Robert P. y Nelson, Richard R.
(1990), «On the complex economics of patent scope»,
en Columbia Law Review 90 (4), pp. 839-916, en la
p. 870.

19 Ibid., p. 915: «Una ciencia basada en la industria
[como la biotecnologia] estd a caballo del mundo
publico de la ciencia y el mundo privado de la
propiedad intelectual; una patente excesivamente
amplia hace que una parte privada de la ciencia
publica, como es una industria, se empene en la
comercializacion. [...] Es valido apostar que cada
vez mds invenciones se basaran en la ciencia. La
Oficina de Patentes y los tribunales no deben
permitir la privatizacion excesiva del conocimiento
cientifico que hace posible la industria».

20 Cf.Titulo35,seccion 101, del Cédigo de los Estados
Unidos. De acuerdo con el afamado comentarista
Donald Chisum, «tres clases de productos [maqui-
nas, manufacturas y mezclas de materias] agotan
todos los tipos de entidades estructurales hechas
por la humanidad. Esto se deduce de la clase
‘englobadora’ de ‘manufacturas’, cuyas definicio-
nes incluyen en general todos los articulos hechos
por el hombre, excepto las maquinas y las mezclas
de materias». Chisum, Donald S. (1997), Chisum
on Patents. A Treatise on the Law of Patentability,
Validity and Infringement [en lo sucesivo Chisum
(1997)]. Nueva York, Matthew Bender, vol. i,
capitulo 1, §1.01, p. 1-8.
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tos no pueden patentarse, entre ellos las
leyes de la naturaleza, los procesos menta-
les, los conceptos intelectuales, las férmu-
las matematicas y los métodos de célculo?'.
Los algoritmos y las formas de hacer ne-
gocios también estan excluidos.

La Convencion Europea de Patentes con-
tiene una lista no exhaustiva de cosas que
no se considerardn como invenciones:
descubrimientos, teorias cientificas y
métodos matematicos; creaciones esté-
ticas; esquemas, reglas y métodos para
ejecutar actos mentales; participar en jue-
gos o hacer negocios y programas para
computadoras, y presentaciones de infor-
macion.

iLos organismos vivos (o sus partes) son
invenciones (patentables) o descubri-
mientos (no patentables)?

La no patentabilidad de los «descubri-
mientos» -y, en particular, la diferencia
entre ellos y las «invenciones»— es una
cuestion importante en el caso de las no-
vedades biotecnoldgicas. Un argumento,
amenudo empleado por quienes se opo-
nen a la concesion de patentes sobre or-
ganismos vivos y sus partes (por ejemplo,
los genes), es que éstos s6lo pueden des-
cubrirse, y no es posible «inventarlos».
No obstante, en este ambito se otorgan
patentes en forma regular y, para justifi-
carlas, se aducen los siguientes argumen-
tos. En los Guidelines for Examination in
the European Patent Office [Lineamien-
tos para el Examen en la Oficina Europea
de Patentes] se dice que «encontrar una
sustancia que se produce libremente en la
naturaleza» es un «mero descubrimiento,

21 Merges (1997), p. 63.

y por lo tanto, no patentable»?. Sin em-
bargo:

«... Si una sustancia encontrada en la natu-
raleza tiene que ser en principio aidlada de
lo que larodeay se desarrolla un proceso
para obtenerla, ese proceso es patentable.
Por otra parte, s la sustancia puede carac-
terizarse apropiadamente por su estructu-
ra, por el proceso mediante el cua se la
obtiene o por otros parametros [...] y es
‘nueva en € sentido absoluto de no tener
unaexistenciapreviamente reconocida, en-
tonces la sustancia per se puede ser
patentable.»

Esto plantea la cuestion de por qué el mero
hecho de aislar una sustancia de su medio
ambiente natural va a transformarla de
descubrimiento en invencién (més adelan-
te abordaremos este problema). De acuer-
do con la préctica de patentamiento
vigente en los Estados Unidos, los lla-
mados «productos de la naturaleza» no
se consideran patentables, dado que no
pertenecen a las categorias de las ma-
quinas, las mezclas de materias o las ma-
nufacturas®. Puede otorgarse una patente
de proceso, en cambio, para un método
que use un «producto de la naturaleza».
En Ex parte Latimer,?* el Comisionado
de Patentes de los Estados Unidos deci-
di6 que no podia concederse una patente
para los «tejidos celulares del Pinus
australis [arbol] sacados a todo lo largo de
[---]1as agujas del pino»?. El Comisionado
sostuvo que:

22 Guidelines..., parte c, capitulo iv, §2.3. En este
contexto, «en la naturaleza» también significa, por
ejemplo, «en una planta», «en un animal» 0 «en un
ser humano».

23 Chisum (1997), §1.02[7], p. 1-32.

24 1889 Comm’n Dec.. 13 de diciembre de 1889.

25 Citado en Chisum (1997), §1.02[7] [a], p. 1-33.
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«Aun cuando [...] éstafueralaprimeravez
guelos hombres descubrieran que existe en
las hojas y agujas de los arboles una fibra
gue pueda quitarse mediante ciertos proce-
sosy transformarse en Util parala humani-
dad, esdudoso que lainvencion puedacon-
sistir en algo més que € proceso mediante
el cual lafibrapuede sacarse delahojanatu-
ral. [...] Deotro modo, seriaposible queun
elemento o un principio fueran cubiertos
por una patente, y € beneficiario de ésta
obtendria, con exclusién de todos los de-
més hombres, € derecho a procurarse, de
loséarbolesdel bosque|...], lafibraproduci-
da por la naturadleza y que ésta desting al
uso igudlitario de todos los hombres. [...]
Lafibra, a quedar libre, no semodificani es
diferente, en modo alguno, de su construc-
cion natural»?.

En el famoso fallo In re Bergy (1977), la
Corte sostuvo que el argumento del «pro-
ducto de la naturaleza» solo se aplicaba a
elementos que fueran «meramente arran-
cados de la tierra»?’, y denunciados de esta
forma por el solicitante de la patente. Se-
gun esta linea de razonamiento, si el ele-
mento se denuncia en una forma purificada
-0, en general, en alguna forma que no sea
la que presenta en la naturaleza—, no se lo
debe considerar un «producto de la natu-
raleza», y es susceptible de la cobertura de
una patente. El mismo criterio se aplico
en el memorable fallo de la Corte Supre-
ma en el caso Diamond versus Chakrabarty
(1980). En €, el maximo tribunal tuvo que
determinar si un microorganismo obte-
nido por ingenieria genética podia paten-
tarse. Chakrabarty, un empleado de
General Electric, solicit6 la patente en
1972. La bacteria que denunciaba, pro-

26 1889 Comm’n Dec.. 125-127, citado en Chisum
(1997), §, 1.02[7] [a], pp. 1-33 - 1-34.

27 In re Bergy, 563 f.2d 1031, 1036, 195 USPQ 344
(C.C.P.A.1977), citado en Chisum (1997), §1.02[7]
[a]. pp. 1-34.

ducto de la ingenieria genética, era capaz
de descomponer el petréleo crudo, y su
uso sugerido era para el tratamiento de
derrames petroliferos. El examinador de
patentes considerd que las reclamaciones
por la bacteria como tal no eran admisi-
bles. Sostuvo que: a) los microorganismos
son «productos de la naturaleza», y b) que
son organismos vivientes y, por lo tanto —
de acuerdo con el titulo 35, seccion 101,
del Cédigo de los Estados Unidos—, no
son patentables. Pero, por una votaciéon
de cinco contra cuatro, la Corte Suprema
fall6 que la bacteria como tal podia pa-
tentarse. Se adujo que:

«Al escoger expresiones tan amplias como
‘manufactura y ‘mezcla de materias’, am-
pliadastodaviamés por el pronombreinde-
terminado ‘ cualquiera’, el Congreso sepro-
puso, lisay llanamente, dar un a cance am-
plio alas leyes de patentes. [...] Los infor-
mes de la comision, adjuntos a la ley [de
patentes] de 1952, nos sefidlan que el Con-
greso pretendié que los elementos estatui-
dos ‘incluyeran cualquier cosa bajo € sol
que fuera hecha por e hombre'. [...]»

Esto no significa sugerir que la seccion
101 no tuviera limites, o que englobara
todos los descubrimientos. Se sostuvo que
las leyes de la naturaleza, los fendmenos
fisicos y las ideas abstractas no son pa-
tentables. Asi, un nuevo mineral descu-
bierto en la tierra, o una nueva planta
hallada en estado natural, no son materia
patentable. [...]

La denuncia [en cuestién] no se refiere a
un fendmeno natural hasta ahora desco-
nocido, sino a una manufactura o mezcla
de materias no surgidas naturalmente: a
un producto del ingenio humano. [...] El
solicitante de la patente produjo una nue-
va bacteria con caracteristicas notablemen-
te diferentes de las encontradas en la
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naturaleza [...]. Su descubrimiento no es
una obra de la naturaleza, sino suya pro-
pia; por consiguiente, se trata de un ele-
mento patentable, de acuerdo con lo
establecido en la seccion 101. [...]

La distincidn pertinente no es entre seres
vivos y objetos inanimados, sino entre pro-
ductos de la naturaleza, vivientes o no, e
invenciones de factura humana. (Subraya-
do mio.)*

Los cuatro jueces disidentes sostuvieron
que «el Congreso legislo, lisa y llanamen-
te, en la creencia de que la seccion 101 no
abarcaria a los organismos vivos. Corres-
ponde al Congreso, y no a esta Corte, am-
pliar o restringir el alcance de las leyes de
patentes. Esto es especialmente cierto
cuando, como en este caso, la composi-
cién que se busca patentar implica, de
manera singular, asuntos de interés ptibli-
co»®,

En Ex parte Hibberd™, se confirm la pa-
tentabilidad de las plantas®. En Ex parte
Allen*la junta de apelaciones de la Ofici-
na de Patentes y Marcas Comerciales de
los Estados Unidos decidi6 que «una for-
ma de vida animal hecha por el hombre»*
—en este caso, ostras poliploides del Paci-
fico—era patentable de acuerdo con el ti-
tulo 35, seccion 101, del Cédigo de los

28 447 U. S. 303, 206 USPQ 193 (1980), citado en
Merges (1997), pp. 53-56.

29 Citado en ibid., p. 59.

30 227 USPQ 443 (U.S. Patent and Trademark Office
Board of Patent Appeals & Interferences 1985).

31 Véase Chisum (1997), §1.02[7][d], pp. 1-50- 1-50.5,
en p. 1-51.

32 2USPQ2d 1425 (U.S. Patent and Trademark Office
Board of Patent Appeals & Interferences 1987).

33 Ibid. (subrayado mio).

Estados Unidos. El examinador de paten-
tes, sobre la base de que las entidades vi-
vientes no podian patentarse, no habia
admitido la denuncia del producto. La junta
de apelaciones rechazg este argumento, y
se refirié a los fallos Chakrabarty y
Hibberd*. En opinion de la junta:

«La cuestion [...], al determinar s € ele-
mento denunciado es patentable segin la
seccion 101 essimplemente si ese elemento
esta hecho por € hombre. S aparece natu-
ralmente, no es un elemento patentable se-
gun /a mencionada seccion 101. El hecho,
tal como lo destaca el examinador, de que
las ostras producidas por € método denun-
ciado estén ‘ controladas por las leyesde la
naturaleza no serefiere alacuestion des
el elemento esunamanufacturao mezclade
materias no surgida naturalmente. (Subra-
yado mio.)»%®

Asi, se dice una vez més que la Gnica pre-
gunta que hay que contestar es la siguien-
te: el elemento en cuestion, {se presenta
naturalmente o es hecho por el hombre?
Desde luego, podriamos preguntarnos en
qué casos es apropiado el uso de la expre-
sion «hecho por el hombre». Para ilustrar
la cuestién, podemos valernos del ejemplo
de los organismos genéticamente modifi-
cados. La insercion de uno o un «punado»
de genes extranos en un animal que posee
de cincuenta mil a cien mil genes, ¢justifica
la pretension de haber «inventado» el ani-
mal transgénico resultante? {este pasa a
ser, de improviso, obra del hombre?

Volvemos ahora a la cuestion de por qué
el mero hecho de aislar una sustancia del
medio ambiente en que surge en forma na-

34 No obstante, se rechazaron las denuncias en el caso
Allen, por falta de la etapa de invencion (véase
supra). Chisum (1997), §1.02[7] [d], pp. 1-51.

35 2 USPQ 2d 1426-1427, citado en Chisum (1997),
§1.02[7] [d]. pp. 1-51.
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tural, o el simple hecho de purificarla, ha-
cen que deje de ser un descubrimiento para
convertirse en una invencion. El predm-
bulo de la recientemente adoptada Direc-
tiva de la Unién Europea sobre las patentes
biotecnoldgicas® responde en detalle a
esta cuestion, en particular en los parrafos
que explican por qué son patentables los
elementos aislados del cuerpo humano, o
producidos por un proceso técnico. El ar-
ticulo 5 de dicha Directiva establece:

1. El cuerpo humano, en las diversas eta-
pas de su formacion y desarrollo, y el
simple descubrimiento de uno de sus
elementos —incluida la secuencia o se-
cuencia parcial de un gen—no pueden
constituir invenciones patentables.

2. Unelemento aislado del cuerpo huma-
no, o producido de otro modo por me-
dio de un proceso técnico que incluya
la secuencia o secuencia parcial de un
gen, puede constituir una invencion pa-
tentables aun cuando la estructura de
ese elemento sea idéntica a la del ele-
mento natural.

3. La funcién de una secuencia o una se-
cuencia parcial de un gen debe manifes-
tarse en la solicitud de patentamiento™.

36 Directiva 98/44/EC del Parlamento Europeo y del
Consejo, del 6 de julio de 1998, sobre la proteccion
legal de las invenciones biotecnoldgicas (oj 1 213.
30 de julio de 1998, p. 13).

37 Elparrafo 24 del predmbulo explica que es necesa-
rio cumplir esta condicién a fin de satisfacer el
criterio de susceptibilidad de aplicacion industrial
(véase supra, «Utilidad (‘susceptibilidad de aplica-
cién industrial’)». La Convencién Europea de Pa-
tentes no menciona nada sobre la patentabilidad de
los seres humanos y partes del cuerpo humano. Sin
embargo, las disposiciones antes mencionadas de la
Directiva de la Unién Europea son meramente una
«oficializacién» de una politica de otorgamientos
que las oficinas de patentes de los paises
industrializados aplican desde hace afios.

Lajustificacion que se da de estas disposi-
ciones no es convincente. De acuerdo con
el parrafo 21 del preambulo, los elemen-
tos aislados u obtenidos de otro modo del
cuerpo humano pueden patentarse, dado
que son, «por ejemplo», el resultado de
técnicas que solo los seres humanos son
capaces de llevar ala préacticay que lana-
turaleza no puede realizar por si misma.
La linea de razonamiento consiste en decir
que, en lamedida en que «algo» esta dentro
del cuerpo de un ser humano, se trata de un
elemento natural y no puede considerarse
patentable. Sin embargo, una vez que ese
«algo» se aisla del cuerpo humano puede
ser amparado por una patente, aun cuando
su estructura sea idéntica a la de un elemen-
to natural, ya que los procesos utilizados
para obtenerlo son técnicos. Esta argumen-
tacion dista de ser persuasiva, porque el
hecho de que un elemento haya sido aisla-
do del cuerpo a través de medios técnicos
no cambia su «naturalidad» (y tampoco lo
hace su purificacion)®. Los elementos na-

38 Esto fue correctamente senalado por cuatro afama-
dassociedadesinglesas (la Clinical Genetics Society.
la Clinical Molecular Genetics Society, la Association
of Clinical Cytogeneticists y la Genetic Nurses and
Social Workers Association), en su declaracion
conjunta Patenting and Clinical Genetics: «Un gen
humano natural es parte del cuerpo humanoy como
talno debe ser patentable. La sugerencia de que esa
secuencia podria serlo si estuviera ‘aislada en una
forma pura’ o ‘aislada fuera del cuerpo’ nos parece
un sofisma y no deberia permitirse» (§3. ii).

Sobre la cuestion de la pureza de un producto como
criterio para la patentabilidad, Chisum informa que,
de acuerdo con el fallo en Parke-Davis & Co. versus
H. K. Mulford &Co. [189 £ 95 (S. D. N. Y. 1911], el
problema por resolver es silas sustancias en cuestion
difieren «en clase» o «en grado». Chisum (1997),
§1.02[9], pp. 1-54- 1-55. La opinién de este autor es
que, amenos que la forma purificada de la sustancia
tengauna‘ utilidad» completamente nueva, nopuede
haber diferencia «de clase». Ibid., pp. 1-55 - 1-57.
Muchos de los genes de los seres humanos y otros
organismos vivientes para los que habitualmente se
otorgan patentes no pasarian esta prueba.
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turales slo pueden ser «descubiertos» (no
«inventados»), y estan excluidos de la pa-
tentabilidad (caracter no patentable de los
descubrimientos segin la Convencion
Europea de Patentes; doctrina de los «pro-
ductos de la naturaleza» en los Estados
Unidos). Aunque dichos elementos aisla-
dos, u obtenidos por otros medios, cum-
plan los requisitos sustanciales de
patentabilidad (como la «utilidad», por
ejemplo, para la produccion de una droga),
siguen siendo no patentables porque no
dejan de ser elementos naturales. Sélo el
énfasis puesto en el caracter técnico de los
procesos de aislamiento® puede constituir
un argumento en favor de la patentabilidad
de los procesos mismos, pero no de los ele-
mentos aislados mediante ellos (por ejem-
plo, genes), independientemente del tipo
de organismo en que se originen.

Excepciones a los principios generales
de patentabilidad

De acuerdo con la ley europea de paten-
tes, hay dos excepciones a los principios
generales de patentabilidad.

Moralidad. Lallamada «cldusula sobre la
moralidad» —articulo 53(a) de la Conven-
cion Europea de Patentes— establece (en
la primera, mitad de la oracidon) que que-
dan excluidas de la patentabilidad. { Cémo
deben entenderse los conceptos de «orden
publico» y «moralidad»? Sélo se nos da
una descripcion negativa (segunda mitad
de la oracién): la explotacion de una in-
vencion no debe considerarse contraria al
«orden publico» o la moralidad «por el
mero hecho de que esté prohibida por la
ley o la reglamentacion de algunos o todos

39 38 Cf. supra, Predmbulo §121.

los estados firmantes» de la Convencién
Europea de Patentes. En los Guidelines for
Examination in the European Patent Office
se explica lo siguiente: «Su finalidad [la
de esta cldusula] es excluir de la protec-
cién a invenciones susceptibles de provo-
car disturbios o desérdenes publicos, o
conducir a un comportamiento delictivo
u ofensivo en general [...]; un ejemplo ob-
vio de elemento que deben excluirse se-
gun los términos de esta cldusula es una
carta bomba»*.

Los Lineamientos también contienen la si-
guiente instruccion para los examinado-
res de patentes:

«S6lo es posible invocar esta clausula en
casos raros y extremos. Una prueba justa
que puede aplicarse es considerar la pro-
babilidad de que el publico en general con-
sidere tan aborrecible la invencion, que el
otorgamiento de derechos de patente re-
sulte inconcebible»*'. Los Lineamientos

40 Guidelines..., parte c, capitulo iv, §3.1.

41 Ibid. Como lo informa Ulrich Schatz, de la Oficina
Europea de Patentes (OEP): «[La clausula sobre la
moralidad] es tan vieja como la misma ley de
patentes, no obstante lo cual el nimero de casos en
que se hanegado el otorgamiento dela patente olos
tribunales la han revocado, y [por esta razon] es
minimo. No hay ningtn caso en los 18 anos de
existencia de la OEP, aunque ésta [...] otorgd
trescientas veinte mil patentes en todos los campos
de la tecnologia. El cuadro de la préctica de las
oficinas de patentes y tribunales nacionales no es
muy diferente. Los muy pocos casos informados en
la literatura son antiguos y conciernen casi exclusi-
vamente a cosas como anticonceptivos o abortivos,
o al ambito de lo grotesco en la sexualidad humana.
Se han patentado venenos, explosivos, sustancias
quimicas extremadamente peligrosas, dispositivos
usadosen centrales de energia nuclear, agroquimicos,
pesticidas y muchas otras cosas que pueden amena-
zar lavida humana o dafar el medio ambiente, pese
ala existencia [de la clausula sobre la moralidad]».
Schatz, Ulrich, en Sterckx. Sigrid (comp), Biotech-
nology Patents...; op cit, pp. 159-160.
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no explican como deben averiguar los exa-
minadores de patentes cudl es la actitud
del «ptiblico en general» hacia una inven-
cién determinada. {Hay que tomar en cuen-
talas encuestas de opinién? Sin embargo,
no hay ninguna que muestre la actitud de
la poblacién de todos los estados firman-
tes de la Convencion Europea de Patentes
hacia cualquier tipo de invenciones. Ni
siquiera las hay con respecto a invencio-
nes que reciben una amplia atencion de la
prensa®. {Debe servir como criterio la ac-
titud de los gobiernos de los estados fir-
mantes? (O bien, lo que cuenta es el punto
de vista de los parlamentos?

Debido a su vaga formulacion, la «clausu-
la sobre la moralidad» no es muy util para
la evaluacidén de invenciones concretas.
Su texto fue adoptado en el articulo 6 (1)
de la Directiva de la Unién Europea so-
bre la proteccion legal de las invenciones
biotecnoldgicas. El articulo 6 (2) de la
Directiva da algunos ejemplos de elemen-
tos considerados no patentables por razo-
nes de «orden publico» y moralidad: a)
procedimientos para la reproduccion hu-
mana por donacién; b) métodos de trata-
miento humano que impliquen terapia
génica de la linea germinal; c) el uso de

42 Ladivision que se oponiaen elllamado casorelaxina
(lapatente de una codificacion de secuencia genética
para relaxina humana, otorgada en abril de 1991;
cf. el Official Journal de la Oficina Europea de
Patentes. 1995, p. 388) sostuvo que no deben
tomarse en cuenta las encuestas de opinidn. Se
argumentd que enla Convencion Europeade Paten-
tes no hay ninguna disposicién que establezca que
sOlo deben patentarse las invenciones activamente
aprobadas por el publico. Si existiera —senal6 la
division—, es de presumir que el nimero de
patentamientos se veria diezmado. S6lo puede
negarse la patente a una invencion en los muy
limitados casos en que parece haber un consenso
abrumador en cuanto a que su explotacion seria
inmoral, concluyo la divisién que se oponia.

embriones humanos con propositos indus-
triales o comerciales, y d) procesos para
modificar la identidad genética de anima-
les, susceptibles de causarles sufrimiento
sin ningtin beneficio médico sustancial para
el hombre o los animales, y también los
animales resultantes de dichos procesos.

Aveces, la «clausula europea sobre la mo-
ralidad» se compara con el requisito de la
«utilidad benéfica» de la ley de patentes
de los Estados Unidos:* (tiene la inven-
cién algin minimo beneficio social, o es
nociva?* Segin Chisum, este requisito se
interpreta de manera muy restringida: la
patente s6lo se niega si la invencion no pue-
de usarse con alguna «finalidad honesta y
moral»®. Esta es también la politica de la
Oficina Europea de Patentes. Los Guideli-
nes for Examination in the European Patent
Office establecen que:

«En algunos casos, € rechazo de unapaten-
te (por razones de ‘ orden plblico’ o mora-
lidad] puede no ser necesario. Eslo que su-
cederia cuando una invencion tiene un uso
tanto ofensivo como no ofensivo: por gjem-
plo, un procedimiento paraforzar cagjas de
seguridad cerradas, cuyo uso por un ladrén
seria ofensivo, mientras que su empleo por
parte de un cerrgjero, en caso de emergen-

43 Sobre el requisito de la utilidad de laley de patentes
estadounidense, véase supra, nota 5.

44 «Unprincipio general, basado enla politica publica,
sostiene que las leyes de patentes de los Estados
Unidos no autorizan el otorgamiento de una patente
a una invencion que signifique una afrenta a la
moral, la salud o el buen orden de la sociedad».
Merges (1997), p. 191. Véase también Chisum
(1997), vol, i, capitulo 4, § 4.01. pp. 4-2 - 4.2.1 (tres
pruebas de utilidad). En algunos casos, para negar
patentes se ha invocado el requisito de la «utilidad
benéfica». La mayoria de esos casos se referian a
dispositivos paraapostadoresy productos o procesos
«solo ttiles para cometer fraudes». Ibid., §4.03[1].

45 44 Ibid.
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Cia, seria inofensivo. En tales situaciones,
no surgeobjecion alguna(fundadaenlaclau-
sula sobre la moralidad)“®.

Esta claro que estos lineamientos restrin-
gen seriamente el campo de aplicacion de
una cldusula sobre moralidad, dado que
muchas invenciones tienen usos a la vez
ofensivos e inofensivos. En rigor de ver-
dad, los lineamientos hacen que la clausu-
la pierda casi todo su valor. Los ejemplos
de invenciones que solo tengan un uso ofen-
sivo, como la carta bomba, son muy difici-
les de encontrar. Por otra parte, cabe
suponer que los inventores no describiran
los aspectos ofensivos de su invencion en
la solicitud de patente.

El convenio TRIPS también contiene una
«clausula sobre la moralidad». Su articu-
lo 27(2) permite —la exclusiéon no es obli-
gatoria— a los estados miembros de la
WTO excluir de la patentabilidad:

Invenciones cuya explotacion comercial
dentro de su territorio sea necesario im-
pedir para proteger el orden publico o la
moralidad, incluso para proteger la vida o
la salud humanas, animales o vegetales, o
evitar un serio perjuicio al ambiente, con
la condicién de que dicha exclusion no se
deba s6lo a que la explotacion esté prohi-
bida por leyes internas.

Esto puede sonar bien, pero el alcance de
la disposicion queda restringido por la exi-
gencia de que también se impida la explo-
tacion comercial de la invencidn en el pais
en cuestion®’.

46 Guidelines..., op. cit., parte c, capitulo iv, §3.3.

47 Si bien la segunda mitad de la oracién referente a
la clausula europea sobre la moralidad (véase

Variedades vegetales y animales, y proce-
sos esencialmente bioldgicos para la pro-
duccion de las mismas. La otra excepcion
de la Convencién Europea de Patentes*®a
los principios generales de la patentabili-
dad se refiere a las variedades vegetales y
animalesy los procesos esencialmente bio-
16gicos para su produccion (cf. el articulo
53(b) de dicha Convencion). Esta dispo-
sicion no se aplica a los procesos micro-
bioldgicos o a los productos de estos
procesos. No hay consenso acerca de la
definicidn legal o cientifica del concep-
to de «variedades vegetales»*. Con res-
pecto al alcance de la exclusion de las
«variedades animales», 1a falta de clari-
dad es aun peor. No obstante, la Oficina
Europea de Patentes ya otorgd patentes
sobre animales producidos por ingenieria
genética. La patente correspondiente a los
oncoanimales» de Harvard es la mas céle-
bre*.

La exclusion de la patentabilidad de las
variedades vegetales y animales fue adop-
tada en el articulo 4 (1) de la Directiva de
la Unién Europea. Sin embargo, el articu-
lo 4 (2) agrega que las invenciones rela-

supra) implica que aun cuando la explotacién de una
invencion en particular no esté prohibida en ninguno
de los estados firmantes de la Convencién Europea
de Patentes, de ello no se deduce que la explotacién
de esa invencion tenga que considerarse como no
contraria al «orden publico» o la moralidad.

48 Segun la ley de patentes estadounidense, las varie-
dades vegetales, las variedades animales y los
procesos esencialmente bioldgicos para la produc-
cién de plantas o animales no estén excluidos de la
patentabilidad.

49 Ladefinicién dada en la Convencién Internacional
para la Proteccion de Nuevas Variedades de Plan-
tas (UPOV) (1961) es mas o menos aceptada en el
plano internacional.

50 Véase infra, «La patente de Harvard sobre los
oncoanimales».
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cionadas con plantas y animales son pa-
tentables si pueden aplicarse a mas de una
variedad. Esto quita casi todo su significa-
do a la cldusula excluyente, dado que el
grueso de las invenciones en este campo
puede aplicarse a mas de una variedad.

El convenio del TRIPS —en particular el
articulo 27(3)(b), que seria revisado cua-
tro afios después de la puesta en vigor del
acuerdo establecido por la Organizacion
del Comercio Mundial, esto es, a comien-
zos de 1999- permite la exclusion de la
patentabilidad de «plantas y animales dis-
tintos de los microorganismos, y proce-
sos esencialmente bioldgicos para la
produccion de plantas o animales distin-
tos de los procesos no bioldgicos y mi-
crobiolégicos». Para las variedades
vegetales se dispone la proteccion legal,
«ya sea mediante patentes o un sistema
sui generis eficaz [esto es, derechos de los
productores agricolas] o cualquier com-
binacion de ambos».

Como lo mencionamos antes, el articulo
53(b) de la Convencion Europea de Pa-
tentes establece explicitamente que la ex-
clusién no se aplica a los procesos
microbioldgicos y sus productos (el arti-
culo 4(3) de la Directiva de la Unién Eu-
ropea y el articulo 27(3)(b) del TRIPS
disponen lo mismo). Esto significa que los
«productos de procesos microbioldgicos»
son patentables en cualquier caso, aun si
constituyen variedades vegetales o anima-
les. Asi, si se dice que las plantas y los ani-
males transgénicos son el resultado de un
proceso microbioldgico —y es probable
que esta interpretacion se admita tanto
en la Directiva de la Unién Europea como
en el TRIPS—, puede eludirse la prohibi-
cion de patentar variedades vegetales y
animales.

La patente de Harvard
sobre «oncoanimales»

En abril de 1987, cuatro dias después del
fallo en el caso Allen (véase supra),
Donald J. Quigg (por entonces Comisio-
nado de Patentes y Marcas Comerciales)
anunci6é que «la Oficina de Patentes y
Marcas Comerciales considera hoy que los
organismos vivos multicelulares no huma-
nos no surgidos naturalmente, incluidos
los animales, son materia patentable se-
gun el titulo 35 del Cédigo de los Estados
Unidos, seccion 101».

Laidea de patentar animales fue criticada
por dirigentes religiosos, organizaciones
en favor del bienestar animal, grupos de
agricultores y ambientalistas. La Comisién
de Justicia del Congreso de los Estados
Unidos organiz6 una serie de audiencias.
A solicitud de la Cdmara de Representan-
tes, la oficina de patentes aceptd fijar una
moratoria de ocho meses para las patentes
animales. Una vez vencida, en abril de
1988, se otorgd la primera patente del
mundo sobre animales al decano y miem-
bros de la junta directiva de la Universi-
dad de Harvard. Dos investigadores de esta
universidad, Philip Leder y Timothy
Stewart, habian producido ratones
transgénicos cuyas células germinales y
somdticas contienen una secuencia
oncogena activada, introducida en el ani-
mal en la fase embrionaria. El resultado
de esta modificacion genética es una ma-
yor probabilidad de que se desarrollen
neoplasmas (particularmente tumores ma-
lignos) en los ratones. Algunos de éstos,
seleccionados por ser extremadamente
sensibles a los carcindgenos, inclusive de-
sarrollaron tumores espontdneamente. De
acuerdo con la solicitud de la patente, los
animales pueden utilizarse para hacer en-
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sayos con materiales considerados
carcindgenos 0 que otorgan proteccion
contra el cincer, de modo que esta inven-
cioén podria contribuir al desarrollo de
nuevos tratamientos contra esta enferme-
dad. La patente, conocida como la del
«oncorratéon de Harvard», abarca en reali-
dad a todos los mamiferos no humanos en
los que se insertaron oncogenes, de modo
que esta denominacion es equivoca.

La solicitud de Harvard se presentd en
1985 en la Oficina Europea de Patentes.
En un primer momento, fue rechazada por
la divisién examinadora de ese organismo
por las siguientes razones: las denuncias
correspondian a variedades animalesy la
descripcion de la invencién no era sufi-
cientemente reveladora. No se recurrio al
argumento de la «cldusula sobre la mora-
lidad». Harvard apel6 el rechazo. La junta
de apelaciones decidi6 hacer a un lado el
fallo de la divisién examinadora, y le de-
volvi6 el caso para que prosiguiera el ana-
lisis. En cuanto a la moralidad, la junta
estimd que habia razones apremiantes para
evaluar si esta invencion cumplia con la
clausula correspondiente. Agregd que los
examinadores tendrian que hacer un «ba-
lanceo»: «La decisidn con respecto a si el
articulo 53(a) es o no un obstaculo para
patentar la presente invencion parece de-
pender, sobre todo, de una ponderacion
cuidadosa del sufrimiento de los animales
y los posibles riesgos para el medio am-
biente, por un lado, y de la utilidad de la
invencion para la humanidad, por el otro».

La divisién examinadora llegé a la con-
clusién de que: a) la comunidad cientifica
considera indispensable el uso de proce-
dimientos de ensayos con animales en la
investigacion del cancer, y la invencion
haria que se requiriera una menor canti-

dad de animales para las pruebas, esto es,
resultaria en una reduccion del sufrimien-
to; b) los oncoanimales se utilizarian ex-
clusivamente en laboratorios, vale decir,
que no habia intencién de liberarlos en el
medio ambiente, y ¢) la utilidad de la in-
vencion para la humanidad (contribucién
al desarrollo de los tratamientos contra el
cancer) no podia negarse. Por consiguien-
te, en 1992 se otorgo la patente. Diecisiete
opositores, en representacion de mas de
doscientas organizaciones, presentaron un
recurso de oposicion que todavia estd en
tramite. Luego de esta etapa, probablemen-
te habré una apelacion. Nuestra opinioén
es que la patente deberia revocarse por di-
versas razones. La moralidad es una de
ellas, dado que la division examinadora
no actud con el debido equilibrio. Esta-
mos de acuerdo con las observaciones de
esta division sobre los riesgos ambienta-
les (véase supra, inciso b), pero las con-
clusiones concernientes al sufrimiento
animal (inciso a) y la utilidad para la hu-
manidad (inciso c) son claramente injus-
tificadas®. En cuanto al sufrimiento
animal, la declaracion de Harvard de que
la invencién conduciria a una disminucién
del nimero de animales de prueba es cla-
ramente refutada por 1) el hecho de que a
fines de 1995 ya se habian desarrollado
seiscientas cepas de oncorratones, y 2) la
afirmacion de Harvard de que éstos se usa-
rian como una prueba adicional (esto es,
siuna sustancia quimica da positivo en una
prueba de carcinogenicidad con oncorra-
tones, es preciso probarla en una muestra
completa de roedores para que sea una
evidencia convincente). En lo que respec-

51 Nuestras declaraciones se basan en lo que escu-
chamos durante los procedimientos orales de
oposiciéon a los que asistimos (en la Oficina
Europea de Patentes, en Munich, del 21 al 24 de
noviembre de 1995).
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ta a la utilidad para la humanidad, nadie
negard que la investigacion del cincer es
util, pero debe hacerse hincapié en que
Harvard no proporcioné absolutamente
ninguna evidencia de que esta invencién
en particular habria de aportar algin be-
neficio a esa investigacion. En vista de que
la solicitud de patente se presentd en 1985,
cabria esperar que hoy ya hubiera algunas
pruebas. La Universidad de Harvard afir-
mo meramente que el uso de «oncoani-
males» beneficiaria la investigacion del
cancer. Asi, la division examinadora sim-
plemente acept6 las afirmaciones de la
universidad, sin investigar exhaustivamen-
te si eran correctas. Un examen adecuado
habria llevado a la conclusién de que el
sufrimiento de los «oncoanimales» de
Harvard no es compensado por los bene-
ficios que éstos representan para la inves-
tigacion de la enfermedad, por lo que esta
solicitud de patente no respeta la clausula
sobre la moralidad.

En 1993, el Parlamento Europeo adoptd
una resolucién® en la que declara que “los
animales transgénicos fabricados para su-
frir» en general, y los de la patente de
Harvard en particular, deben considerarse
no patentables porque su produccion es in-
compatible con el orden puablico y contra-
viene la disposicion que excluye de la
patentabilidad las variedades vegetales y
animales. El Parlamento Europeo exhort6
ala Oficina Europea de Patentes a revocar
la patente de Harvard y no aceptar ninguna
otra solicitud similar hasta que se aclara-
ran las incertidumbres legales™. Nos pare-

52 Resolucion b3-0199, 0220y 0249/3, adoptada el 11
de febrero de 1993; publicada en el Oficial Journal
delaComunidad Europea el 15 de marzo del mismo
ano, n» ¢72/127.

53 Podria argumentarse que, desde que se adopto6 la
Directiva de la Unién Europea sobre patentes

ce que esa resolucion proporciona una in-
dicacion confiable de las opiniones del «pti-
blico en general» con respecto a esta gama
de invenciones en particular (cf la prue-
ba que deben aplicar los examinadores
de patentes de la Oficina Europea de Pa-
tentes, de acuerdo con los Lineamientos:
(consideraria el publico en general que
la invencidn es tan aborrecible como para
calificar de inconcebible el otorgamien-
to de derechos de patente?). Sin embar-
go, el representante legal de Harvard
afirmé6 (durante las sesiones orales por el
recurso de oposicion) que el Parlamento
Europeo no es representativo de la po-
blacién de Europa.

La Directiva de la Union Europea sobre
patentes biotecnoldgicas y el principio
del consentimiento informado para
el uso de material bioldgico humano
y de plantas y animales

El camino a la Directiva de la Unién Eu-
ropea fue largo y dificil. El resultado final
es decepcionante, no sélo teniendo en cuen-
ta las mencionadas disposiciones sobre la
patentabilidad de partes del cuerpo huma-
no y de variedades vegetales y animales.
Otrarazon para la decepcidn es el hecho
de que una de las enmiendas adoptadas
por el Parlamento Europeo en julio de
1997, la numero 76, fue eliminada de un
plumazo por la Comision Europea. Su pri-
mer parrafo se referia a la patentabilidad
de las invenciones que consistieran en (o
usaran) material biol6gico originado en

biotecnoldgicas (el 6 dejulio de 1998),yano hay mas
«incertidumbres legales». Sin embargo, el signifi-
cado del concepto «variedades» todavia no resulta
claro, especialmente en el caso de animales (véase
supra).

54 53 Véase supra, nota 40.
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plantas o animales. Establecia que solo se
otorgarian patentes para dichas invencio-
nes si se mencionaba el lugar de origen del
material biol6gico, y el solicitante propor-
cionaba pruebas en el sentido de que ese
material se utilizaria de acuerdo con las
regulaciones referidas al acceso y la ex-
portacion vigentes en su lugar de origen.
Elsegundo pérrafo concernia a las inven-
ciones que consistieran en (o usaran) ma-
terial biol6gico de origen Aumano. estas
s6lo serian patentables si en la solicitud
de patente se mencionaran el nombre y el
domicilio de la persona de origen, su re-
presentante legal o miembros de su fami-
lia, y el solicitante suministrara pruebas
de que el material se habia utilizado e in-
cluido en las denuncias de la patente tras
obtener un consentimiento libre e infor-
mado de la persona en cuestion, su repre-
sentante legal o miembros de su familia.

La Comisién Europea se neg6 a incluir
estas disposiciones en el «cuerpo» de la
Directiva. En la seccion 26 del predmbulo
(y no en el mismo cuerpo de la Directiva)
se adoptd una version atenuada de la en-
mienda 76 (sobre material biolégico hu-
mano). La Comisién sostuvo que la
disposicion sugerida por el Parlamento
Europeo no cumplia los requisitos que re-
gian la proteccion de datos personales. Sin
embargo, la dltima oracion de la enmienda
establecia explicitamente que el nombre y
el domicilio de las personas de origen, sus
representantes legales o sus familiares no
serfan hechos publicos por las autoridades
otorgantes de las patentes. El Grupo de
Asesores sobre las Implicaciones Eticas de
la Biotecnologia, de la propia Comisién
Europea, declard lo siguiente:

«Debe respetarse el principio del consenti-
mientoinformadoy libredelapersonadela

que se realizan las extracciones. Este prin-
cipio implica que la informacion de esta
persona sea completay especifica, en par-
ticular enlo querespecta a la solicitud po-
tencial de patente sobre la invencién que
podria originarse en e uso de este elemen-
to. Unainvencién basada en el uso de ele-
mentos de origen humano, extraidossin res-
petar € principio del consentimiento, no
cumplira los requisitos éticos.» (Subraya-
do mio.)%.

Es notorio que esta declaracion correspon-
de por completo a la exigencia formulada
por el Parlamento Europeo en la enmien-
da 76/2. Cualquier persona que atribuya
importancia al principio del consentimien-
to informado debe lamentar la actitud de
la Comision Europea (asi como la adop-
cién de la insuficiente Directiva por parte
del Parlamento Europeo).

El primer péarrafo de la enmienda 76 se
referia a las invenciones consistentes en
(o que usaran) material bioldgico origina-
do en plantas o animales. Aqui, el argu-
mento de la Comision Europea fue que
esta clausula iba més alla de las obligacio-
nes de la Comunidad Europeay sus esta-
dos miembros, de acuerdo con la
Convencidn sobre la Diversidad Bioldgi-
ca (CDB) del 5 de junio de 1992. Este ar-
gumento es infundado, porque la clausula
en cuestion se deduce l6gicamente de las
obligaciones de la CDB, en vez de sobre-
pasarlas. Las finalidades de la CDB se ex-
ponen en su articulo 1. Los objetivos de
esta Convencion [...] son 1) la conserva-

55 Opiniénn®8, «Ethical aspectsof patentinginventions
involving elements of human origin» (25 de sep-
tiembre de 1996), §2.40. Véase European
Commission, Secretariat General sg-c-1 (Secretariat
of the Group of Advisers on the Ethical Implications
of Biotechnology) (1997), Opinions of the Group of
Adbvisers on the Ethical Implications of Biotechnolo-
g, p- 119.
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cién de la diversidad bioldgica, 2) el uso
sustentable de sus componentes, 3) la dis-
tribucion justa y equitativa de los benefi-
cios surgidos de la utilizacién de recursos
genéticos». El «principio» de la Conven-
cion esta expresado en su articulo 3: «De
acuerdo con la Carta de las Naciones Uni-
das y los principios del derecho interna-
cional, los estados tienen el derecho
soberano de explotar sus propios recursos
de conformidad con sus politicas ambien-
tales. Segun el articulo 15(1) de la CDB:
«Al reconocerse los derechos soberanos
de los estados sobre sus recursos natura-
les, 1a autoridad para determinar el acceso
alos recursos genéticos permanece en ma-
nos de los gobiernos nacionales y esté su-
jeta alalegislacion nacional»

Tras recordar los requisitos manifestados
en la enmienda 76/1 —que en la solicitud
de patente deba mencionarse el origen geo-
grafico del material bioldgico, y el solici-
tante tenga que probar que éste se utilizd
de conformidad con las regulaciones refe-
ridas al acceso y la exportacion vigentes
en su lugar de origen—, nos parece que la
enmienda estaba completamente de acuer-
do con las obligaciones de la CDB, y no
puede decirse que fuera «maés alla» de és-
tas. En efecto, si se aseguran los derechos
soberanos de los estados sobre los recur-
sos naturales situados dentro de sus fron-
teras, deben deducirse l6gicamente
disposiciones como la adoptada por el
Parlamento Europeo.

El articulo 15(7) de 1a CDB establece que
deben tomarse medidas. Aunque la en-
mienda 76/1 no se referfa a la distribucién
de los beneficios originados en el uso de
los recursos genéticos, habria contribuido
a permitir su reparto justo y equitativo. Los
prerrequisitos para ello parecen ser, en ri-

gor de verdad, el reconocimiento oficial
por parte de los solicitantes de patentes de
que han usado un material bioldgico ori-
ginado en el lugar X 0 Y, asi como garan-
tizar al gobierno local la posibilidad de
decidir en conjunto siy como va a utilizar-
se dicho material bioldgico, y de qué modo
deben distribuirse los beneficios.

El articulo 16(5) de la CDB expresa que
las partes firmantes de la Convencion de-
ben asegurar que sus leyes de patentes no
amenacen los objetivos de ésta, sino que
contribuyan a su realizacion. A fin de cum-
plir con esta obligacion, la Comision Eu-
ropea deberia haber aceptado incorporar
la enmienda 76/1 a la Directiva. En lugar
de ello, en la seccidon 27 del preambulo, se
incluyé una versién més atenuada,
reformulada al extremo de despojarla de
toda eficacia:

«Siempre que € objeto de una invencion
consistaen materia bioldgico deorigenve-
getal o animal o en su utilizacién, lasolici-
tud de patente debeincluir, cuando sea apro-
piado, informacién con respecto al origen
geogréfico dedicho material s ésteescono-
cido; esto, sin perjuicio delavalidezdelos
derechos de patente concedidosy la trami-
tacion de las solicitudes de patente.» (Su-
brayado mio.)

Era necesaria una Directiva europea so-
bre las patentes biotecnoldgicas. Habia
que aclarar la ley. Pero la claridad no debe
ser el tinico objetivo de las personas res-
ponsables del establecimiento de un mar-
co legal para cuestiones de politicas
publicas extremadamente importantes,
como el alcance de las patentes biotecno-
16gicas. Tanto en el caso del TRIPS como
en el de la Directiva europea, existio la
oportunidad de crear un marco legal, no
sOlo claro, sino también equitativo. Des-
afortunadamente, no fue ése el resultado.
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Genetica y Bioetica:

FINES Y MEDIOS!

Juan-Ramoén Lacadena

RESUMEN
Muchasvecesseoye, olee, laafirmacion de que «laCienciaesimparable». Ante estaaseveracion
cabe hacer dos interpretaciones: una, que € progreso cientifico es continuo y todos lo saluda-
mos; otra, esta vez peyorativa, que la ciencia es imparable porque los cientificos no estan
dispuestos a parar. Esta segunda |ectura es la que puede implicar un problema ético.

Ciertamente hay muchos que dicen que querer impedir ciertos avances cientificos es como querer
«poner puertas al campo» porque «todo |0 que se pueda hacer, se haré». Frente a estas posicio-
nes habria que recordar también aquellas otras que defienden que «él fin no justificalos medios»
y que «no todo |o que es técnicamente posibl e tiene por qué ser éticamente deseable». Setratadel
dilemaético de «finesy medios».

En este trabajo se hara referencia a didlogo interdisciplinar de la Genéticay la Biogética en el
contexto de los fines y los medios.

ABSTRACT
That «science is unstoppable» is often heard or read. Once confronted with this statement two
interpretations come to mind: the firs, that the scientific progressis continuous and as such we
shall welcome it. The other one, pgorative says, that science can not be stopped because the
scientist don’t want to stop. This last vision clearly implies on ethic problem.

Certainly, there are many persons who say that to disallow some scientific advances, is like
pretending «to place doorsin acountry fiel d», because «everything possible to be done, will be
done». In front to these positions one should remember those which stand for ,»end does not
justify the means, » and, on the other hand that, »not everything, technically possible has to be
ethically desirable, ». Both consider the ethical dilemma of «ends and means».

Thiswork will addressthe interdisciplinar dial ogue between Genetic and Bioethics, under «ends
and means» context.

)

Recientemente fallecié6 Erwin Chargaff,  timina, por unlado, y guaninay citosina,
cuyas famosas «reglas de Chargaff» (1950)  por otro lado- fueron uno de los pilares
—que establecifan la equivalenciaenlacom-  que utilizaron Watson y Crick para llegar
posicion del ADN de las bases adeninay ~ aproponer en 1953 el modelo estructural

1

del ADN de la doble hélice. Chargaff fue
Tomado de La Etica Cristiana Hoy: Horizontes de Siempre un Cientifico muy CritiCO. Poco

sentido. Homenaje a Marciano Vidal. Instituto antes de morir habia dicho que «hay dos
Superior de Ciencias Morales. Editorial Perpetuo q y

Socorro. Madrid. N@ 29, 2003 ntcleos que el hombre no debid de haber
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tocado jamas: el nicleo atémico y el ni-
cleo celular. Y la ingenieria genéticava a
traer consecuencias mucho peores que la
energia atdmica». Con estas palabras re-
cordaba, quiza, lo que Fred Hoyle —el as-
trénomo de la Universidad de Cambridge,
fallecido también recientemente— profe-
tiz6 hace muchos anos previendo el enor-
me poder que iba a tener la manipulacién
genética: «dentro de 30 afios —decia en-
tonces— los fisicos nucleares, que solo fa-
brican inofensivas bombas de hidrégeno,
trabajardn en libertad mientras que los
genéticos moleculares trabajardn detrés de
alambradas eléctricas».

Lo que Hoyle predecia era el enorme po-
der que iba a tener la Genética al abrirse
la posibilidad de manipulacién de los
genes. Salvando las distancias, se podria
hacer la siguiente comparacion: lo mismo
que el poder y el peligro de la Fisica se
alcanz6 cuando los cientificos fueron ca-
paces de «tocar» los &tomos —me refiero a
la Fisica atomica y a la energia nuclear-,
el podery el peligro potencial de la Gené-
tica se han hecho realidad cuando los cien-
tificos han podido «tocar’ los genes; es
decir, manipularlos.

Los cientificos de hoy son capaces de ma-
nipular la vida desde sus inicios (fecun-
dacioén in vitro, experimentaciéon con
embriones) y de manipular los genes.
Realmente, la potencialidad de la Gené-
tica es enorme y eso hace que el ciudada-
no —la sociedad— perciba la Genética
como una ciencia todopoderosa y consi-
dere al ADN como una nueva piedra
filosofal de la Biologia, aunque algunos,
ante el mal uso que pueda hacerse de las
técnicas genéticas, puedan considerar la
doble hélice del ADN como una «molé-
cula de doble filo».

l. Genética y Bioética

La historia cronoldgica de la Genética
muestra como a lo largo de los afios han
ido cambiando las grandes lineas de in-
vestigacion, tal como se indica a Conti-
nuacion:

1865 (1900) -1940: Genética de latrans-
mision.

1940 - 1960: Naturaleza y propiedades del
material hereditario.

1960 - 1975: Mecanismos de accion génica:
Expresion (codigo, transcripcion, traduc-
cion) y regulacion de los genes. Desarrollo.

1975 - 1985: Nueva Genética, basada en
la tecnologia de los acidos nucleicos (frag-
mentacion, hibridacién, secuenciacion,
amplificacion).

1985 - 1990: Genética Inversa: Analisis
genético direccién gen — proteina.

1990 - 2002: Transgénesis: Plantas y ani-
males transgénicos. Terapia génica.

1995 - 2002: Gendmica: Diseccion mole-
cular del genoma de los organismos (bac-
terias, eucariontes,.Proyecto Genoma
Humano). Gendmica estructural y
Genémica funcional. Genémica compa-
rada.

1997 - 2002: Clonacion en mamiferos
por transferencia de ntcleos. Clonacion
reproductiva y clonacion no reproductiva
(cultivos de tejidos).

1998 - 2002: Células troncales embriona-
riasy adultas en mamiferos: terapia celular.

Como se puede ver, a partir de la década
de los noventa, durante los Gltimos anos
se han venido desarrollando con pujanza
varias lineas de investigacion, como son
la transgénesis, la gendmica, la clonacién
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y las células troncales. La investigacion ge-
nética, que preocupa actualmente a la so-
ciedad, es la que afecta a la manipulacién
genética humana y la de los organismos
modificados genéticamente, cuyo resumen
esquematico se incluye a continuacion.

1. Manipulacion genética humana

Tratando de hacer una presentacion global
de todo lo que la manipulacion genética,
sensu lato, puede afectar al hombre como
sujeto directo de la investigacién, podria
sistematizarse haciendo referencia alos di-
versos niveles de organizacion bioldgica
(molecular, celular, individual, poblacién)
ode estadio de desarrollo (gameto, embrion,
feto, individuo nacido) en que se lleven a
cabo o manifiesten su efecto dichas manipu-
laciones, tal como se indica a continuacion:

a. Manipulacion del ADN humano

* Analisis molecular del genoma hu-
mano

o Secuenciacion del genoma: Proyec-
to Genoma Humano
o Privacidad: Relaciones labora-
les, seguros
o Patentes de genes humanos

o Diagnosis molecular preimplanta-
cional o prenatal

o Identificacion por «huellas dactila-
res» del ADN: Genética legal (pa-
ternidad, delitos)

¢ Utilizacion de genes humanos

o Introduccién en organismos no hu-
manos

o Obtencion de proteinas humanas
o Efecto exclusivo en el organismo
animal

o Terapia génica humana

b. Manipulacion de células humanas

® Células somaticas
® (Células germinales
* Hibridacion celular interespecifica

o Fusion de células somaticas: loca-
lizacién de genes

o Fecundacion interespecifica in
vitro: el test del hdmster

c. Reproduccion y manipulacion de em-
briones humanos

¢ Elembrién humano: el comienzo de
lavida (el estatuto del embridn)

* Reproduccion asistida
o Inseminacion artificial (IAC, IAD)

o Transferencia intratubarica de
gametos (GIFT)

o Fecundacion in vitro (FIV)

o FIVTE (clasica, ICSI, esperma-
tidas)

o Congelacion de gametos (esper-
matozoides, ovocitos)

o Congelacion de embriones: em-
briones sobrantes

o Diagnostico preimplantacional y
seleccion del sexo
Experimentacion con embriones
Células troncales embrionarias:
cultivos de tejidos

¢ Clonacion
o Reproductiva

o No reproductiva terapéutica: cul-
tivos de tejidos

¢ Partenogénesis

d. Manipulacion de individuos humanos
* Eugenesia positiva
o Transferencia de genes

o Terapia génica somatica
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o Terapia génica germinal
o Mosaicos genéticos

o Trasplantes de 6rganos humanos
somaticos

o Somaticos
o Gonadas

o Trasplantes de érganos no humanos
somaticos: xenotrasplantes
¢ Eugenesia negativa
o Evitar descendencia genéticamente
defectuosa
o Asesoramiento genético
o Evitar matrimonios (uniones)
con riesgo genético
o Control de la natalidad
o Evitar embarazo (anticoncepti-
vos. DIUs, pildora del dia siguien-
te, etc.)
o Esterilizacion (vasectomia, liga-
miento de trompas)

o Eliminar descendencia genética-
mente defectuosa

o Diagnosis preimplantacional en
FIV (seleccion de embriones)

o Diagnosis prenatal: aborto eugené-
sico (amniocentesis, biopsia de
vellosidades coridnicas. ecografia,
fetoscopia)

o Infanticidio
e. Manipulacién de poblaciones humanas

¢ Eufenesia

¢ El hombre mediatizador de la evo-
lucién

2. Organismos modificados genéticamente

En relacion con la manipulacion genética
de organismos no humanos cabe distin-
guir si se trata de microorganismos (bac-

terias), animales o plantas, tal como se in-
dica a continuacion:

* Microorganismos liberados al medio
ambiente

¢ Plantas transgénicas
o Mejora genética vegetal: cultivos
transgénicos
o Alimentos transgénicos

* Animales transgénicos

o Investigacion basica: ratones knoc-
kouty modelos de enfermedad

o Mejora genética animal: produc-
cién y calidad

o Los animales como biorreactores:
granjas farmacéuticas

o Xenotrasplantes

Cualquiera de los incluidos en este esquema
puede ser objeto de una discusion bioética.

Il. Fines y medios: células troncales
y terapia celular en la medicina
regenerativa del futuro

En el debate bioético de los fines y los
medios, no cabe dudad de que la posible
utilizacion de las células troncales embrio-
narias humanas constituye un ejemplo pa-
radigmatico de la méxima actualidad
(Lacadena, 2001 a, 2002 a).

La utilizacion de la terapia celular, basada
en la transferencia de células o tejidos a
los tejidos u 6rganos danados, es una de
las grandes esperanzas de la Medicina del
futuro (Committee on the Biological
Applications of Stem Cell Research, Stem
Cells and the Future of Regenerative Medi-
cine, 2001). El establecimiento de culti-
vos celulares de tejidos humanos en el
laboratorio es a veces dificil y en deter-
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minados casos, incluso, imposible. Por ello,
desde el punto de vista clinico seria innega-
ble el avance que supondria la posibilidad
de poner a punto técnicas que permitieran
obtener cualquier tipo de cultivos de teji-
dosy, acaso, de 6rganos. De ahi la impor-
tancia que puede tener la utilizacién de
las células troncales.

Por célula troncal se entiende cualquier
célula que tiene la doble capacidad de di-
vidirse ilimitadamente y de dar lugar a dife-
rentes tipos de células especializadas. De
acuerdo con esta segunda capacidad, las
células troncales pueden ser totipotentes,
pluripotentes y multipotentes® en razon a

2 Célula totipotente: Célula troncal que tiene la
capacidad de diferenciarse en elembriony en tejidos
y membranas extraembrionicas. Las células totipo-
tentes contribuyen a todos los tipos celulares de un
organismo adulto. La totipotencia es la capacidad
funcional de una célula de dar lugar a un individuo
completo tras un proceso de desarrollo normal. Las
células totipotentes de un embrién muy temprano
tienen la capacidad de diferenciarse en membranas
y tejidos extraembridnicos, en el embriony en todos
los tejidos y 6rganos postembridnicos. En el em-
brion humano, parece ser que solamente son totipo-
tenteslos blastomeros hasta el estadio de mérula de
16 células.

Célula pluripotente: Célula troncal presente en los
estadios tempranos de desarrollo embrionario que
puede generar todos los tipos de células en el feto
y en el adulto y es capaz de autorrenovacion. Las
células pluripotentes, sin embargo, no son capaces
de desarrollarse en un organismo completo. La
pluripotenciaesla capacidad funcional de unacélula
de dar lugar a varios linajes celulares o tejidos
diferentes. Las células troncales embrionarias (ES)
presentes en la masa celular interna del blastocisto
humano son pluripotentes, pero no totipotentes; es
decir, pueden originar distintos tejidos u 6rganos
pero no dar lugar al desarrollo completo de un
embrién porque no pueden producir lasmembranas
y tejidos extraembridnicos necesarios para el pro-
ceso de gestacion. No obstante, podria ocurrir que
una célula pluripotente de la masa celular interna
se convirtiera en totipotente.

Célula multipotente: Célula troncal presente en los
tejidos u 6rganos adultos que tiene una capacidad

sumayor o menor versatilidad o potencia-
lidad. Hay varias clases de células troncales
(embrionarias, germinales embrionarias,
adultas) cuya eficacia en el establecimien-
to de cultivos de tejidos en el laboratorio y
sus valoraciones éticas y juridicas son di-
ferentes (Lacadena, 2001 a).

Las células troncales embrionarias (célu-
las ES, por embryonic stem cells) son célu-
las pluripotentes presentes en larmasa celular
interna (MCI) del embrion humano en fase
de blastocisto’. En el organismo humano
adulto se estima que existen en torno a 200
tipos de células diferentes cuyo origen se
puede retrotraer a las células troncales
pluripotentes. La dificultad cientifica esta
en llegar a conocer cudles son las instruc-
ciones genéticas por las que una célula
pluripotente indiferenciada se diferencia
hacia un determinado tipo celular. Este es
uno de los retos cientificos del futuro in-
mediato.

Las células ES se pueden obtener de tres
fuentes posibles: 1) de la MCI de embrio-
nes producidos por fecundacion in vitro

limitada de reactivar su programa genético como
respuesta a determinados estimulos que le permiten
dar lugar a algunos, pero no todos, los linajes
celulares diferenciados. La multipotencia es la capa-
cidad funcional de una célula de dar lugar a alguno,
pero no todos, los linajes celulares. Algunas células
troncales presentes en tejidos u 6rganos adultos son
multipotentes. A veces se utiliza el término plastici-
dad como equivalente a multipotencia.

3 Elblastocisto es el embrién en la fase de desarrollo
que sigue a la mdrula. Empieza a formarse a partir
del dia 52 después de la fecundacion. Consta de una
capaexternade células (trofoectodermo otrofoblasto)
con una cavidad interior (blastocele) y un grupo de
células pegadas a su cara interna que constituye el
embrioblasto o masa celularinterna (MCI). Elfuturo
embrion sdlo se desarrollara a partir de las células
de la MCI que se diferencian en epiblasto, el cual
se trasformard en el disco embrionario (que dard
lugar alembrién propiamente dicho),y en hipoblasto,
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(FIV) con el tnico propésito de obtener
cultivos de tejidos; 2) de la MCI de embrio-
nes sobrantes de programas de FIV; 3) de
la MCI de embriones somdticos* obtenidos
por técnicas de clonacién mediante trans-
ferencia de niicleos: método idoneo para
evitar el rechazo inmunolégico del tras-
plante al facilitar un posible autotras-
plante’.

Desde el punto de vista ético, e incluso
legal, habria que diferenciar dos situacio-

que dardlugar al ectodermo amniético. Por su parte,
el trofoblasto no produce estructuras embrionicas,
sino que dara lugar al corion, que es la porcion
embriénica de la placenta.

4 Desde el punto de vista ético habria que plantearse
la cuestion de si el estatuto del embrion somdtico es
igual al estatuto del embrion gamético. En relacion
con la técnica de clonacién no reproductiva cabria
preguntarse si el nicleo de la célula diferenciada
que se transfiere es totipotente o solamente
pluripotente. La diferencia es importante porque en
el segundo caso el embrion somdtico producido no
podriaoriginar el trofoblastoy, en consecuencia, no
podria decirse que el embrién somatico es totalmen-
te equivalente al embrion gamético. al no poder
desarrollar un proceso de gestacion normal. Utili-
zando este argumento, algunos autores Concluyen
que el embrion somatico no debe ser considerado
como un embrién sino como un derivado de un
cultivo de células troncales. No obstante, los expe-
rimentos de clonacién por transferencia de niicleos
de células diferenciadas realizados con éxito a partir
de 1997 en la oveja «Dolly» y en otras especies de
mamiferos (vaca, cabra, cerdo y ratén) parecen
indicar que lo mismo sucederia en la especie
humana, por lo que habria que aceptar que los
embriones somaticos son de la misma naturaleza
que los embriones gaméticos y, por tanto, deben
compartir el mismo estatuto (Lacadena, 2002 a).

5 Este seria el caso de la aplicacién de la técnica de
clonacion no reproductiva con fines terapéuticos. Se
trata, por tanto, de transferir el nicleo de una célula
somdtica diferenciada al citoplasma de un ovocito
previamente enucleado, convirtiéndolo asi en el
equivalente de un cigoto que puede iniciar un
proceso de desarrollo embrionario normal. Sin
embargo, el destino de este embrion no es el de ser
transferido al itero de una mujer para dar lugar tras
la gestacion al nacimiento de un individuo clénico

nes en cuanto al origen de los embriones:
que sean producidos ex profeso con tal fin
mediante FIV, o que se trate de embriones
sobrantes® de un programa de FIV. Es evi-
dente, no obstante, que en ambos casos se
trata de utilizar las células de la MCI del
blastocisto para tratar de establecer los
cultivos de células diferenciadas, con la
consiguiente destruccion del embrion.

Es obvio que en el juicio ético de estas
situaciones, el punto de partida estara con-
dicionado por la valoracion que se tenga a
priori sobre el «estatuto del embrién» du-
rante los primeros catorce dias de desa-
rrollo, cuando todavia no tiene fijadas las
propiedades de unicidad (ser tinico e irre-
petible) y de unidad (ser uno solo) que
determinan su individualidad.

Por ejemplo, el Grupo de Etica de la
Ciencia y Nuevas Tecnologias de la
Uni6n Europea (EGE) se ha pronuncia-
do recientemente (7 mayo 2002) acerca
de la patentabilidad de las lineas celulares
genéticamente modificadas procedentes de
células ES, llegando a la conclusion ma-
yoritaria de que tales patentes son
éticamente aceptables. Sin embargo, el Dr:
Giinter Virt emiti6 un voto particular dis-
cordante puesto que, en cualquier caso, la

delapersonaaquien pertenecierala célulasomatica
donadora del nucleo, sino el de mantenerlo en el
laboratorio durante un tiempo maximo de catorce
dias a partir del momento de la transferencia del
nucleoy utilizar sus células troncales pluripotentes
para tratar de establecer en el laboratorio determi-
nados cultivos de tejidos u érganos (esto ultimo
parece, hoy por hoy, mas dificil de conseguir). Es
facil imaginar lo que supondria para un paciente
poderser trasplantado con su propio tejido (u drgano
si fuera posible), evitando cualquier problema de
rechazo inmunoldgico.

6 Se utiliza la denominacién «embriones sobrantes»
siguiendo la terminologia del Tribunal Constitucio-
nal espafiol, sin connotacion peyorativa alguna.
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obtencion de lineas celulares ES implica
la destruccion de embriones humanos
(European Group on Ethics, 2002).

Desde el punto de vista éticoy legal parece
que es mayoritaria la posicion contraria a
la creacion de embriones con el propdsito
de ser utilizados en la técnica mencionada.
Sin embargo, cuando se trata de embriones
sobrantes la reflexion ética puede variar,
aunque en ningiin momento se olvide el
punto de partida antes mencionado del es-
tatuto del embridn.

En mi opinién, lo mejor seria que los pro-
gramas de FIV se llevaran a cabo sin pro-
ducir embriones sobrantes, de manera que
prevaleciera esa prioridad frente ala de la
eficacia médica que normalmente se utili-
za. En algtn pais, como Alemania, la ley
obliga a transferir al titero materno todos
los embriones obtenidos. Sin embargo,
dado que en la mayoria de los casos eso no
ocurre, la pregunta es {cuél podria ser el
destino de los embriones sobrantes de un
programa de FIV? El mejor, sin duda, la
utilizacion por sus propios progenitores
0, en su defecto, la utilizacién por otras
parejas si la ley lo permitiera. Dado que
estas alternativas no han logrado evitar la
existencia de embriones sobrantes, se plan-
tea la cuestion de qué hacer con ellos: (de-
jarlos en el «limbo» de la congelacion para
siempre? ¢destruirlos cuando lo manden
los plazos legalmente establecidos? ¢uti-
lizarlos en experimentacion o con fines
terapéuticos? (Lacadena, 2002a).

En la valoracion ética de este problema
debe tenerse en cuenta que se trata de de-
cidir entre dos alternativas posibles: des-
truir el embrién por imperativo legal,
interrumpiendo su conservacion (en la le-
gislacion espafola vigente es de cinco

afios), o provocar su destruccion utilizan-
dolo en investigacion bdsica o aplicada,
como puede ser la utilizacion de las célu-
las pluripotentes de su MCI para estable-
cer determinados cultivos de tejidos.
Muchos piensan que la preferencia por la
utilizacion de los embriones sobrantes con
fines de investigacion, antes que su des-
truccion directa («muerte natural») pro-
vocada por el cese de su conservacion, no
se considera incompatible con el respeto
y la proteccion que merece, en todo caso,
el embrion humano, garantizando las con-
diciones y requisitos de desarrollo de la
investigacion de acuerdo con la Conven-
cién Europea sobre los Derechos Huma-
nos y la Biomedicina. Por otro lado hay
quien compara esta situacién, aunque sal-
vando las distancias, con la de la experi-
mentacion con un enfermo terminal por
el hecho de que estd condenado a morir.
En cualquier caso, siempre habria que vi-
gilar que no se cayera en la picaresca de
fomentar la produccion de embriones so-
brantes en programas de FIV pensando en
la posible utilizacién de sus células ES.

lll. ;jLibertad de investigacion?

La Declaracién Universal de la Unesco
de 1997 sobre el Genoma Humano y los
Derechos Humanos dice en su articulo 12,
b) que «la libertad de investigacion, que
es necesaria para el progreso del saber,
procede de la libertad de pensamiento».
En el mismo sentido, podriamos afadir
que la libertad de investigacion, como la
libertad de expresidn, es algo sagrado que
debemos proteger. Sin embargo, lo mis-
mo que la libertad de expresion tiene li-
mites —nadie esta legitimado a gritar
ifuego! en un teatro abarrotado de publi-
co argumentando su derecho a la libertad
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de expresion—, también la libertad de in-
vestigacion puede encontrar sus limites alla
donde pueda lesionar otros derechos y va-
lores (Lacadena, 2000).

"Todos somos conscientes de la enorme pre-
sion y pasion con que se esta viviendo en
todo el mundo la controversia sobre la utili-
zacion de las células troncales pluripotentes
procedentes de embriones sobrantes.
¢Quién debe decidir? ¢los cientificos? élos
moralistas? ¢losjuristas? ¢los tedlogos? Hoy
dia estamos todos convencidos que la deci-
sién de promocionar, permitir, desaconse-
jar o prohibir una determinada investigacién
no puede ser unilateral, sino que debe ser
tomada tras una profunda deliberacion rea-
lizada por los comités de bioética pertinen-
tes que deben ser independientes,
pluridisciplinares y pluralistas.

Como decia Stetten (1975), en la delibe-
racion hay que utilizar una contabilidad
de doble entrada donde se analicen los
pros y los contras, no s6lo de hacer una
determinada investigacion sino también de
no hacerla. En mi opinion, este segundo
aspecto es, quiza, el que introduce mayor
incertidumbre en el debate porque anali-
zar los datos a favor o en contra de un tipo
de investigacion puede ser mas 0 menos
complejo, pero se manejan hechos concre-
tos actuales; en cambio, juzgar los prosy
los contras de no realizar tal investigacion
une a los datos anteriores la incertidum-
bre de la responsabilidad que se asume
ante las generaciones futuras. Por ejem-
plo, ante unos primeros resultados més o
menos dudosos {cdmo hubiera repercuti-
do en la salud mundial una hipotética pro-
hibicion de las vacunas? {qué pensariamos
hoy en dia si hace treinta anos se hubiera
decidido la prohibicién de los trasplantes
de 6rganos ante los primeros fracasos de

la técnica? Ciertamente que no se puede
hablar de los «derechos de las generacio-
nes futuras» (juridicamente, lo que no exis-
te no tiene derechos), pero no es menos
cierto que si tenemos unos deberes y una
responsabilidad frente a ellas. Creo que
en la controversia de la utilizacién o no de
las células troncales, posiblemente. ésta
sea la mayor dificultad del debate bioético.

De cualquier manera, como ya he comen-
tado en otra ocasion anterior (Lacadena,
2001a), lo que no me parece admisible es
que, lo mismo que hace unos anos, en el
fragor de la batalla del aborto, se utiliza-
ban a veces peliculas terrorificas para de-
fender la postura antiabortista, en el debate
actual de la utilizacién o no de las células
troncales embrionarias en la terapia celu-
lar, también se han producido situaciones
equiparables a la anterior (aunque de sig-
no contrario), cuando se han llevado a per-
sonas afectadas por enfermedades que
quizé pudieran ser curadas con dicha tera-
pia en un futuro hipotético para que com-
parecieran como testigos en los foros de
debate y con su presencia pudieran influir
en los legisladores.

Tampoco es admisible, por ejemplo, cuan-
do se hacen anuncios publicitarios en te-
levision en los que el actor Christopher
Reeve, que encarnd el personaje de
Superman, actualmente tetrapléjico como
consecuencia de un accidente ecuestre,
resurge y se eleva sobre su silla de ruedas
como consecuencia de una supuesta tera-
pia celular utilizando células troncales.
Muchas veces se habla de la manipulacién
genética, pero pocas veces se habla de la
manipulacion social con que se presentan
ala sociedad los avances cientificos, tanto a
favor como en contra. Me parece una irres-
ponsabilidad, tanto por parte de los medios
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de comunicacion como de los propios cien-
tificos que quieren vender su producto, tras-
mitir a los ciudadanos la idea de que las
aplicaciones clinicas de los descubrimien-
tos de hoy son para mafana.

La Declaracion Universal de la Unesco es-
tablece en su articulo 16 que «los Estados
reconocerdn el interés de promover, en los
distintos niveles apropiados, la creacion de
comités de ética independientes, pluridis-
ciplinaresy pluralistas, encargados de apre-
ciar las cuestiones éticas, juridicas y sociales
planteadas por las investigaciones sobre el
genoma humanoy sus aplicaciones».

Para que una comisién de bioética funcio-
ne correctamente debe reunir las siguien-
tes caracteristicas, tal como senala la
propia Declaracion Universal:

1. Independencia

Los expertos que componen la comision
deben tener absoluta libertad para mani-
festar sus criterios con total objetividad,
sin coaccidn alguna, a su leal saber y en-
tender. El hecho de que en las comisiones
los expertos puedan estar nombrados a
propuesta de diferentes estamentos o ins-
tituciones no debe implicar que tengan que
supeditar sus opiniones a directrices ema-
nadas de éstas.

2. Pluridisciplinaridad

Los Comités de Bioética deben estar com-
puestos por expertos en el campo de la in-
vestigacion cientifica de que se trate, asi
como de fildsofos, moralistas, juristas, so-
cidlogos, psicologos, etc., sin olvidar, en
su caso, a los propios afectados por la in-
vestigacion, tanto como sujetos activos
(administracion, empresa) como pasivos
(pacientes, consumidores).
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Es obvio que la amplitud de las dreas im-
plicadas dependerad del tipo de comité de
que se trate: no es 1o mismo un comité de
investigacion clinica de un hospital que
un comité de bioética de una institucién
de investigacion o una comision nacional
de bioética.

3. Pluralismo

Vivimos en una sociedad plural en la que
los ciudadanos tienen distintas actitudes
filosoficas y religiosas ante la vida de acuer-
do con su educacién y formacion cultural.
Por ello, los comités de bioética deben ser
plurales, puesto que si un comité esté for-
mado por un determinado grupo de perso-
nas de una misma ideologia —por ejemplo,
radicalmente conservadora o radicalmen-
te progresista—, las conclusiones y decisio-
nes que propongan seran validas para los
ciudadanos que compartan dicha ideolo-
gia, sin embargo, serdn rechazadas por el
resto de la sociedad.

La Bioética médica tuvo su origen en los
Estados Unidos debido a los progresos
médicos de los afnos sesenta (ver Jonsen,
1998; Abel, 2001). En la historia de la
Bioética hay que reconocer que su origen
estuvo muy mediatizado por planteamien-
tos religiosos, en el sentido de que sus pro-
tagonistas mas importantes procedian del
campo de la Teologia moral y de la Filoso-
fia Moral, perteneciendo a distintos cre-
dos religiosos (catdlicos, protestantes,
judios). Nombres representativos son los
del tedlogo jesuita Richard A. McCormick
(1922-2000), el episcopaliano Joseph
Fletcher (1905-1991) y el metodista Paul
Ramsey (1913-1988). Los tres constitu-
yen lo que Jonsen (1998) denomina «la
trinidad» de tedlogos que estuvieron pre-
sentes y muy activos en el nacimiento de
la Bioética.
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En alguna ocasidn anterior he expresado
mi opinidn acerca de la relacion entre Bio-
éticay Religion en el doble sentido de que,
por un lado, algunos bioeticistas han he-
cho de la Bioética su religion, mientras
que, por otro lado, algunas instituciones
eclesiales han volcado su actividad y ex-
tremado su vigilancia sobre los temas
bioéticos y los bioeticistas, como si de la
ortodoxia de antano se tratara. De hecho,
algunos grupos eclesiales han decidido ser
beligerantes en Bioética o, mas precisa-
mente, en determinados temas bioéticos,
especialmente con los que tienen que ver
con el principioy el final de la vida huma-
na (Lacadena, 2001b, 2002¢).

Adela Cortina, lo mismo que la Filosofia
puede ser adjetivada como aristotélica,
platénica, kantiana, etc., la Etica ylaMoral
pueden ser adjetivadas como cristiana,
isldmica, judia, etc. En el seno de la Iglesia
catolica, cada orden o movimiento religio-
so tiene su propia espiritualidad; por eso, 1o
mismo que hay una espiritualidad ignaciana,
teresiana, agustiniana o franciscana, se po-
dria plantear si hay una Bioética con con-
notaciones propias de la orden o movimiento
religioso que la sustenta. La cuestion que se
debe plantear es cuél es el denominador
comun que, en temas de bioética, deben
mantener los distintos bioeticistas catolicos.
Porque todos sabemos que, como entre los
propios tedlogos, existe un amplio espectro
de posiciones entre los expertos en bioética
pertenecientes a diferentes congregaciones
o instituciones religiosas.

Pasados los primeros afios, en los Estados
Unidos la bioética «religiosa» fue cedien-
do su puesto a una bioética «laica». Par-
tiendo de las primeras Audiencias del
Congreso (Congressional Hearings) intro-
ducidas por el senador Walter Mondale
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en 1968 y 1971, durante la Administra-
cién Nixon se institucionalizd la creacion
de la primera Comision del Congreso (The
National Commission for the Protection
of Human Subjects of Biomedical and
Behavioral Research, 1974-1978) y, pos-
teriormente, la de la Comisién Presiden-
cial (The President’s Commission for the
Study of Ethical Problems in Medicine and
Biomedical and Behavioral Research,
1980-1983); (para una descripcion por-
menorizada ver Jonsen, 1998, cap. 4). La
trascendencia de estas comisiones se pone
en evidencia teniendo en cuenta que, por
ejemplo, el Informe Belmont en el que se
formulan los principios basicos de auto-
nomia, beneficencia y justicia de tanta
importancia para el futuro de la Bioética
médica, fue aprobado el 10 de junio de
1978 en la 422 reunién de la Comision
Nacional. En cuanto a las Comisiones Pre-
sidenciales, en los ultimos tiempos hemos
podido comprobar la importancia de las
mismas como asesoras de los Presidentes
Bill Clinton y George Bush en temas
bioéticos importantes, como el de la expe-
rimentacioén con embriones.

El modelo norteamericano se exportd a
Europa, primero, y a todo el mundo, des-
pués, con el establecimiento de los Comi-
siones Nacionales de Bioética. Por su
prestigio e influencia, cabe mencionar el
Comité Consultatif National d’Ethique
pour les Sciences de la Vie et de la Santé
(CCNE) de Francia, creado por el Presi-
dente Francois Mitterrand en 1983 «con
la misioén de dar su opinion sobre los pro-
blemas morales planteados por la investi-
gacion en biologia, medicina y salud que
conciernen a las personas, grupos sociales
y a la sociedad en general». En 1997 sé
publicé otro Decreto (97-555 de 29 de
mayo) que modificaba algunos aspectosy

%- Revista Selecciones de Bioética

. .i‘-



¥ AGOSTO DE 2003

i

102

definia la mision del CCNE como la de «dar
su opinidn sobre los problemas éticos plan-
teados por los progresos del conocimiento
en biologia, medicina y salud, y publicar
sus recomendaciones sobre estos temas».

En relacidn con las caracteristicas de plu-
ralidad y de independencia que debe te-
ner cualquier comité de bioética que se
considere como tal, el propio pluralismo
de la sociedad es el que ha cambiado el
adjetivo «religiosa» por «laica» en la Bio-
ética; lo cual no implica que dentro de la
comisiones laicas de Bioética no partici-
pen de forma activa y relevante bioeticistas
pertenecientes a drdenes o instituciones
religiosas. La cuestion que se plantea en-
tonces es la siguiente: (cual debe ser el
comportamiento en una comision de
bioética de tales expertos (cientificos o
humanistas)? {cumplirén con el requisito
de independencia? {seran capaces de acep-
tary hacer suyos los argumentos de otros
expertos si son realmente razonables o se-
guiran «en sus trece»? Por ejemplo, {qué
opinamos cuando en un érgano judicial se
puede predecir de antemano el voto de los
jueces en funcion de que fuera propuesto
por tal o cual partido politico? éno seria
semejante la situacion de no independen-
cia en una comision de Bioética si se die-
ran las circunstancias senaladas?

Pablo VI pidi6 a los jesuitas en cierta oca-
sion que se hicieran presentes en las «en-
crucijadas de las ideologias». Sin duda
alguna, la Bioética es una encrucijada, un
cruce de caminos entre la ciencia y la reli-
gién. Por su condicién de religiosos, los
expertos en bioética que pertenecen a ins-
tituciones religiosas catdlicas se encuen-
tran muchas veces en situaciones dificiles,
no ante si mismos sino ante la jerarquia
eclesistica, por sentirse en la obligacion
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moral bioética de tener que decir cosas 0
mantener criterios que no siempre gusta
escuchar desde posiciones conservadoras.
Ademads de su formacion filoséfica y
teoldgica, es fundamental que los bioeti-
cistas tengan los conocimientos suficientes
para entender la base bioldgica y genética
de los hechos sobre los que hay que hacer la
reflexion bioética. Se le oy6 decir muchas
veces a Javier Gafo que «para hacer una
buena Bioética, hay que partir de buenos
datos cientificos». iCuéntas veces se escu-
chany leen opiniones bioéticas a personas
que o no conocen o no entienden correcta-
mente las bases cientificas de aquello sobre
lo que reflexionan! Pero también la reci-
proca es cierta: a los cientificos que abor-
dan el campo de la discusién bioética les
puede faltar la formacidn filoséfica adecua-
da para hacer una correcta reflexion.

En otras ocasiones he manifestado que la
Bioética y los bioeticistas son objeto de
andlisis y de vigilancia por parte de deter-
minadas instancias eclesiales. Aqui seria
oportuno recordar que los «signos de la
época» de que habla el Concilio Vaticano
II (Gaudiurn et spes, nn. 4y 5) también se
refieren a los nuevos datos cientificos que
pueden arrojar nuevas perspectivas en el
planteamiento y la discusion ética y
teoldgica de ciertos problemas bioldgicos.

Para las grandes decisiones nacionales so-
bre temas bioéticos los paises deben con-
tar con el asesoramiento de los Comités
Nacionales de Bioética (ver Nufiez-Cube-
ro, 1993, 2002; Lacadena, 2002c) o sus
equivalentes, como puede ser la Comisién
Presidencial que asesora al Presidente en
los Estados Unidos.

En el presente contexto puede ser de inte-
rés hacer referencia a la situacion al res-
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pecto en nuestro pais. En Espafa, se ha crea-
do recientemente el Comité Asesor de Etica
para la Investigacion Cientificay la Tecnolo-
gia de la Fundacion para la Cienciay la Tec-
nologia que, de alguna manera, podria
considerarse como la «Comisién Nacional
de Etica de la Cienciayla Tecnologias’. Efec-
tivamente, en abril de 2002, el Gobierno
cre6 un Comité Asesor de Etica para la In-
vestigacion Cientifica y Tecnoldgica en el
seno de la Fundacién para la Ciencia y la
Tecnologia (FECYT) que habia sido crea-
da asuvez por acuerdo del Consejo de Mi-
nistros el 27 de abril de 2001, a iniciativa
del Ministerio de Ciencia y Tecnologia, y
presentada por el Presidente del Gobierno,
José Maria Aznar, en un acto publico cele-
brado el 6 de noviembre de 2001 en el Mu-
seo Nacional de Ciencias Naturales. En
cualquier caso, en mi opinidn, al tener un
rango equiparable a una Comision Nacio-
nal de Etica, el Comité Asesor deberia ha-
ber sido creado por un Real Decreto, como
en su dia fueron creadas la «Comision Na-
cional de Reproduccion Humana Asistida»
y la «Comision Nacional de Bioseguridad».
Asimismo, su Reglamento deberia también
ser hecho ptiblico. Creo que se ha perdido
una ocasion importante. Mas adelante vol-
veré areferirme a ella.
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Necesidad de una Bioética
desde América Latina

(BIOETICA Y JUSTICIA SANITARIA)!

Francisco R. Parenti

RESUMEN
EL a gestacion de la bioética en la década del 60; su nacimiento en inicios delos 70 y su rapido
desarrollo enloslugares més variados del mundo, ponen de manifiesto laintimarel acion existen-
te entre bioéticay sociedad civil.

En este trabajo, nos proponemos profundizar en |las caracteristicas de dicha relacién mostrando
el horizonte de esperanza que abre la bioética en su proceso de institucionalizacion e
internacionalizacion. La Naturaleza dialéctica de reciproco condicionamiento entre bioética y
sociedad plantealaexigenciade construir unabioéticadesde AméricaL atinay permite construir
estrategias de desarrollo socia desde la salud cuyo emplo més significativo, en la actuaidad,
esté constituido por la organizacion de municipios saludables impulsados por la OMS.

ABSTRACT
Bioethics gestation in the sixties; its birthday in the early 70s and its quick development in
many places around the world, show the close relation between bioethics and civil society.

The purpose of this work is to deepen into the characteristics of these relation, showing the
horizon of hope that opens bioethicsin its process of institutionalisation and internationalisation.
The dia ectic nature that determinesthe link between bioethics and society accounts for demand
to built abioethics from Latin America. A clear example of thisisthe health asis the case with
the organization of healthy municipalities impulsed by the WHO.

1. La bioética constituye un horizonte
de esperanza para la sociedad civil

Su gestacion y nacimiento, en plena revolu-
cidn tecnoldgica, constituye un gigantesco
esfuerzo para encontrar respuestas a las in-
numerables inquietudes generadas por la di-
mension tecnoldgica de la sociedad actual.

1 Tomado de Bioética desde América Latina. Ano 1,
N¢ 2 Numero monogréfico de Bioética y Justicia
Sanitaria. Universidad nacional de Rosario, Argen-
tina 2001

Nace, en medio de una verdadera explo-
sién biotecnoldgica, en los centros de in-
vestigacion, en los laboratorios de
experimentacion, como expresion de la
profunda conviccion sobre la incapacidad
radical del conocimiento cientifico y del
progreso tecnoldgico para construir, por
si solos, el bienestar de la humanidad.

Sus caracteristicas fundamentales estan
constituidas por el pluralismo, el multi-
culturalismo y la transdisciplinariedad.
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Labioética, por tanto, surge como un nue-
vo espacio de confluencia de saberes en el
que se subraya la necesidad de respetar la
multiplicidad de las voces. En este con-
texto pluralista, el didlogo y la tolerancia
son ingredientes fundamentales con la ne-
cesaria prudencia por un lado y la inevita-
ble osadia por el otro.

Desde este punto de vista, es importante
sefialar, para evitar equivocos sobre el es-
tatuto epistemoldgico de la bioética, que
ésta naci6 basada en el pluralismo exis-
tente de hecho en las sociedades democra-
ticas, en el respeto por las opciones libres,
soberanasy conscientes de los individuos
y de las sociedades humanas, siempre que
dichas decisiones no avasallen la libertad
y los derechos de los otros individuos y de
las otras sociedades y no ‘como muchas
veces se pretende’ en la necesidad de re-
glamentar o legalizar todo y mucho me-
nos, basada en las prohibiciones y vetos
como si fuese una ‘ética del no’.

Paracella, lo esencial es la libertad con com-
promiso y responsabilidad.

Cuando prevalece una excesiva necesidad
de reglamentar o legislar toda accién hu-
mana, se cae en el peligro de confundir
éticay derecho, generando situaciones ver-
daderamente contraproducentes.

Los problemas, generados, por la ingenie-
ria genética o la reproduccidn asistida, no
se resuelven con una apresurada legisla-
cién.

Muchas veces los comités de ética se ven
convocados a pronunciarse sobre diversas
innovaciones biotecnoldgicas. No debe-
mos perder de vista que, dado que las pro-
puestas éticas se dirigen siempre a la

105

conciencia moral y a la voluntad libre de
cada uno, no poseen un caracter de obliga-
toriedad universal como ocurre con la ley.
Seria sumamente negativo que las opinio-
nes o consejos éticos se disfrazaran con la
fuerza del derecho transformando los con-
sejos en leyes. La reglamentaciones juri-
dicas siempre son normativas, estipulan
el curso de accion que se debe cumplir;
la ponderacién ética, en cambio, reflexio-
na sobre los posibles cursos de accion.
Tal vez algo de esto haya ocurrido con la
introduccion apresurada de algunas legis-
laciones a proposito de la donacion, orien-
tada a prohibir indiscriminadamente toda
investigacion sobre la clonacién humana
sin tomar en cuenta los eventuales benefi-
cios en la investigacion médica.

Al confundir ética con derecho se reduce el
dominio ampliado de la primera al mas res-
tringido del segundo, desvirtuandose simul-
tdneamente la esfera de la ética y la del
derecho. Este se ejerce en el plano estricta-
mente normativo; la ética, asumiendo tam-
bién una dimension normativa, en la
formulacion de los diversos cursos de ac-
cion, evidencia su especificidad en la deter-
minacién del obrar humano. «La ética
constituye esencialmente una sabiduria prac-
tica o un juicio prudencial, reflexién que
enuncia los principios del obrar humanoy
los aplica a las diversas situaciones concre-
tas, siempre inéditas, delineando cursos de
accion siempre justificados y flexibles».

La bioética se desarrolla en el ambito de
la ética de la sociedad civil, llamada tam-
bién ética civica.

Esta surge en el seno de la sociedad demo-
crética que es, de hecho, una sociedad plu-
ral en la que pueden convivir distintos
modos de pensar y diversas formas de
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creencias que exigen la construccion de
una ética civil, es decir, una ética de mini-
mos que puedan ser compartidos por to-
dos los miembros de dicha sociedad.

Es una ética racional, plural y laica, inda-
ga la dimensidn ética de la vida humana
en cuanto ésta tiene repercusion en la so-
ciedad civil.

Afirmar la dimension racional y la auto-
nomia individual no debe desmerecer,
como sefiala H. Arendt, el otro pilar fun-
damental: la conciencia de alteridad.

Esta es la consideracion primera en todo
intento por construir una ética pluralistay
secularizada.

Debe ser laica o aconfesional, precisamen-
te porque es plural.

Desde aqui se puede apreciar por qué el
papel de la filosofia en la indagacién
bioética no estd ligado al éxito o fracaso de
ciertas teorias éticas. Toda fundamentacion
esta afectada por los limites de la racionali-
dad humana. Esta se manifiesta, precisa-
mente. como plural, gradual y falible. Pero
no nos exime del desarrollo de las habili-
dades argumentativas y dialdgicas que nos
permiten buscar y dar razones fundadas
parajustificar o descartar una decision. La
falibilidad afecta a toda tarea racional im-
pidiendo la construccion de pautas de ac-
cién absolutas e incontrovertibles. Pero
ello tampoco significa relativismo. Se pue-
de y se debe argumentar con coherencia
l6gica buscando y dando razones.

El pensamiento critico puede descubrir ra-
zones mejores que otras en la justificacion
de una decision, aunque no nos sea dado
esperar de una teoria ética la resolucidon
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absoluta de todos los conflictos y dilemas
éticos. Lo contrario, seria caer en el
dogmatismo o en el moralismo estéril. «<La
bioética, dice Hottois, manifiesta la mul-
tiplicidad irreductible de nuestras socie-
dades y, en el caso contrario, el caracter
dogmatico, totalitario y por tanto intole-
rable, de toda voluntad no pacifica de dar
alabioética respuestas con pretension uni-
versal ancladas en principios y fundamen-
tos absolutos que se impongan por ser las
Unicas verdades».

La ética civil es, ademds, como ya hemos
sefalado, una ética de minimos, una ética
que busca el minimo moral comin de una
sociedad pluralista que garantiza a todosy
cada uno de sus miembros la posibilidad
de desarrollar sus propios proyectos huma-
nos, culturales o religiosos. No es, por tan-
to, independiente, ni se opone a la ética de
maximos; todo lo contrario, la supone, pre-
cisamente porque las personas viven en su
propia realidad sus éticas de maximos, es
decir, su modo propio de entender la felici-
dad. La sociedad democratica permite el
desarrollo de comunidades morales parti-
culares con sus éticas de méaximos, siempre
y cuando no atenten contra estos minimos.

Este pluralismo moral estd en la base de la
tarea bioética.

Se trata, por tanto, de una ética minima co-
muny en cuanto tal no puede pretender ser
totalizadora ni identificarse con un tipo de
religion determinada. Para ser una ética co-
mun debera reflejar necesariamente un dia-
logo entre las diversas sensibilidades éticas
que haga posible un cierto consenso social.

Labioética, desde su nacimiento, se iden-
tifica historicamente con la nueva menta-
lidad emergente del movimiento de los
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derechos humanos surgidos en los siglos
XVIIy XVIII reafirmado en el juicio de
Nuremberg en 1947y la declaracion uni-
versal de los derechos del hombre en 1948.

Se expande rapidamente, en su desarrollo
histérico, a lo largo y a lo ancho de la so-
ciedad civil en general, concientizando a
los hombres sobre su dignidad personal y
comunitaria, el valor de la vida humanay
del ser humano, y las condiciones indis-
pensables para su desarrollo.

En este marco, la bioética instaura una
profunda transformacion en la relacién
entre profesionales de la salud y los pa-
cientes que va produciendo un fuerte im-
pacto sociocultural.

Esta profunda transformacion que se rea-
liza en el 4&mbito més reducido de la
bioética, se corresponde con una transfor-
macion similar en el drea més amplia de
la biopolitica.

En la esfera de la salud, se va imponiendo,
en los ensayos clinicos, la necesidad de con-
tar con la aprobacion de un comité de ética
de investigacion; especialistas, con forma-
cién académica en ética, son convocados
como consultores para una mejor toma de
decisiones; simultaneamente, las catedras
de bioética van integrando, cada vez mas,
los planes de estudio de gradoy de postgrado
de los profesionales de la salud.

La bioética ha ido conformando estos
ultimos afios un importante cuerpo doc-
trinal dando lugar a postgrados de es-
pecializacion.

No se debe perder de vista la realidad
multicultural que siempre debe mediar la
pretension transcultural de la bioética.
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Es digno de destacarse que, asi como en
Europa ha surgido la idea de preparar una
maestria general en bioética organizada
por las universidades de Nimega (Holan-
da), Lovaina (Bélgica), Padua (Italia) y
Madrid (Espafia), en América Latina, el
Programa Regional de Bioética para Amé-
rica Latinay el Caribe de la OPS/OMS ha
organizado una maestria internacional en
bioética con la finalidad de formar recur-
sos humanos en orden a organizar, en sus
respectivos paises de origen, con el apoyo
técnico de dicho Programa, diversos cen-
tros de especializacion y ensefianza en el
continente.

Estas iniciativas contribuyen a la creacion
de innumerables proyectos de investiga-
cion pluridisciplinares y multiculturales
que son testimonio de la pujanza crecien-
te de la bioética en nuestros dias y en nues-
tra region.

En el orden sociopolitico, esta transfor-
macion (de la relacion paternalista en una
relacion dialdgica que respeta la autono-
mia), se corresponde, como sefialdbamos
mas arriba, con un fuerte impacto socio-
cultural.

La bioética, de este modo, promueve una
relacion horizontal, basada en el respeto
mutuo. Se revaloriza la confidencialidad,
la fidelidad, la privacidad, la veracidad y
el consentimiento informado.

Se intensifica un amplio debate que, ini-
ciado en el area de la salud, involucra sec-
tores cada vez més amplios de la sociedad
en la discusion de problematicas tales
como la fertilidad asistida, la esteriliza-
cion, el aborto, el concepto de muerte, la
eutanasia, el suicidio asistido, la ingenie-
ria genética, los alimentos transgénicos, los
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sistemas de saludy el concepto de calidad
de vida versus cantidad de vida.

En sintesis, la bioética constituye un hori-
zonte de esperanza para la sociedad civil
al introducir y hacer circular en su seno la
conviccion profunda de la radical insufi-
ciencia del conocimiento cientifico para
garantizar el desarrollo y progreso de la
humanidad, senalando la necesidad de un
nuevo espacio transcultural donde puedan
confluir los diversos saberes y se puedan
escuchar todas las voces.

Lavigencia de los derechos humanos como
contenido material de una ética civica; el
caracter permanentemente revisable, yen ese
sentido siempre provisorio, de los acuerdos
consensuados; la participacion democrati-
cade la sociedad en las grandes decisiones
vinculadas a su bienestar; y la creciente toma
de conciencia colectiva de la comunidad
como tal, llevan a cuestionar la finalidad
misma de la ciencia y de los procesos que
desencadenan para su prosecucion.

2. Institucionalizacion e
internacionalizacion de la Bioética

La bioética, a partir de la conviccion de la
radical insuficiencia del conocimiento
cientifico para el progreso de la humani-
dad, ha ido profundizando la comunica-
cién entre cienciay sociedad y la discusion
comunitaria de los fines mismos de la cien-
ciay la tecnologia (dimensién democrati-
cadelaciencia).

Por otro lado, ha profundizado también la
creciente comunicacion entre los postula-
dos de la bioética y las planificaciones de
las diversas politicas de gobierno (dimen-
sion ética de la politica).
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Esta presencia de las consideraciones
bioéticas en la toma de decisiones politi-
cas se debe no solo al reconocimiento por
parte de algunos politicos de su potencial
para prevenir eventuales problemas so-
ciales, sino también y principalmente a
exigencias de la misma sociedad. A nadie
se le escapa que muchas veces se trata de
procedimientos meramente formales para
dar cumplimiento a determinadas dispo-
siciones. Pero en términos generales, in-
dican la exigencia de dar prioridad a
criterios de decisidon que desbordan los
meros intereses economicistas y politi-
cos, habitualmente dominantes, como
también otros intereses sectoriales, como
los religiosos y cientificos, y privilegian
la promocidon de la dignidad y de bienes-
tar del hombre como persona y como
cuerpo social.

El complejo problema, por ejemplo, de
los escasos recursos en salud, su racio-
nalizacion y su accesibilidad solo puede
ser abordado a partir de una profunda
reflexion sobre las teorias éticas de la
justicia. La implementacion y funciona-
miento de los comités de ética pueden
ayudar a encontrar una mejor perspecti-
va de comprension acerca de las condi-
ciones de realizacion de los ensayos
clinicos, de la determinacién de la obliga-
toriedad o no de los test de aids, de los
antecedentes genéticos, de los criterios de
verificacion de muerte cerebral o de las
normas para la experimentacion de em-
briones.

El proceso de institucionalizacion de la
bioética se fue dando, desde el inicio, me-
diante la creacion de los llamados comités
de ética, de asistencia hospitalaria o de in-
vestigacion. En la década del 80, asistimos
no sélo ala multiplicacién de los primeros
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comités de ética, sino también a la consti-
tucién de las primeras comisiones nacio-
nales. En 1983, en Francia, se crea el
«Comité Consultif National d’Ethique pour
les Sciences de 1a Vie et de la Santé», lo que
rapidamente se extiende por toda Europa.

Se pasa, luego, a la creacion de comités
internacionales. En 1985 es creado por el
Consejo de Europa el Comité Ad Hoc
de’Experts sur la Bioetique (CAHBI).

En la década del 90, se crean nuevas co-
misiones internacionales. En 1993, la
International Conmite of Bioethics de las
Naciones Unidas; en 1994, la Academia
Pontificia para la vida creada por Juan
Pablo II.

Normalmente, las comisiones nacionales
tienen una funcién fundamentalmente con-
sultiva y las comisiones internacionales asu-
men, sobretodo, una funcién normativa, que
se expresa bajo la férmula de recomenda-
cion, o de convencion, o de declaracion,
que, por un lado, van otorgando cierta fun-
cion normativa a las deliberaciones éticas
y, por otro, buscan una mayor armoniza-
cién de procedimientos.

Estos hechos muestran una coparticipa-
cién creciente de preocupaciones comu-
nes de las sociedades interesadas en la
supervivencia del hombre y en la integri-
dad de su identidad moral.

Por otro lado, expresan, también, el esfuerzo
por lograr un consenso y una armonizacion
internacional de las normas ético-juridicas
que ha dado lugar al planteo de una «ética
global» de H. Kiing y también de una
«bioética global» de V. R. Potter.
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La entidad mas significativa que promue-
ve la bioética en el &mbito mundial es la
Asociacion Internacional de Bioética
(International Association of Bioethics),
fundada en 1992 con la finalidad de facili-
tar el intercambio entre todos los que tra-
bajan en bioética en distintas partes del
mundo; organizar reuniones internaciona-
les de bioética (ya ha realizado 5 congre-
sos mundiales); estimular la investigacion
y la ensefianza de la bioética y garantizar
una discusion abiertay racional en las dis-
cusiones sobre el tema. Al mismo tiempo
es responsable de la publicaciéon «Bio-
ethics».

En la Unesco existe el Comité Internacio-
nal de Bioética que elabor0 la «Declara-
cién Universal del Genoma Humanoyde
los Derechos Humanos» en 1997.

EnEU, en Canadédy en Europa, encontra-
mos muchas asociaciones de bioética muy
importantes y con prestigiosas publicacio-
nes especializadas.

En Asia existe la Asociacion Bioética Asia-
tica que retine asociaciones de China, Ja-
pon, Indonesia y otros paises.

En América Latinay el Caribe tenemos
la Federacion Latinoamericanay del Ca-
ribe de Instituciones de Bioética
(FelaibE) que ya ha organizado varios
congresos latinoamericanos. Tenemos
ademas el Programa Regional de Bioéti-
ca para América Latinay el Caribe de la
OPS-OMS con sede en Chile que viene
realizando una importante tarea en la for-
macion de recursos humanos. Edita, ade-
mds, una publicacion especializada llama
«Acta Bioética».
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3. Naturaleza dialéctica
de la relacion entre la Bioética
y la sociedad civil

La Bioética impacta en la Sociedad Civil
contribuyendo a la concientizacion de sus
miembros acerca de su identidad personal
y comunitaria y de la dignidad intrinseca
que le asiste. Por otra parte, la Sociedad, a
su vez, incide en el desarrollo de la Bioéti-
ca desechando toda importacion simplista
de la misma al exigir coherencia y corres-
pondencia entre los valores compartidos en
la Sociedad Civil y la practica bioética. No
se trata de transplantar practicas estableci-
das en otros paises sino de un trabajo autde-
tono. Se estan verificando signos muy
significativos en este sentido. Por ejemplo,
la tendencia a sobre valorar la autonomia
en los paises anglosajones es resistida en
Europay en América Latina advirtiéndose
cierta reaccion generalizada en su contray
en general contra el principialismo y los
enfoques liberales. Muchas veces, como
propuesta alternativa, se definen y se de-
fienden otros principios como rectores de
la reflexion bioética.

En el debate filoséfico actual Norte-Sury
Sur-Sur, asistimos a un esfuerzo notable
para reconstruir el discurso ético. {Como
y dénde esta actuando el compromiso por
lavida? El didlogo con las corrientes con-
temporéaneas, la confrontacion y el con-
senso se hacen necesarios para el ejercicio
ético comprometido con la vida. La libe-
racion es materia de discernimiento ético.
(Hasta donde es posible para nosotros
pensar éticamente fuera del conflicto Nor-
te-Sur? Las secuelas de las dictaduras mi-
litares, el reajuste econdmico, la creciente
deuda externa constituyeron el marco con
el que en América Latina se implantaron
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modelos neoliberales. En algunos paises
en forma drésticay en otros en forma gra-
dual. Pero en todos vaticinando una esta-
bilidad y un crecimiento que, en los
hechos, esta significando mayor desocu-
pacion, aumento de la pobreza extremay
crecientes niveles de exclusion social.
Nuestras economias y nuestras vidas cada
dia estdn més atadas a decisiones
hegemonicas tomadas por los centros del
capital internacional. De acuerdo a esta-
disticas conocidas el 20% de la humani-
dad dispone de mas del 80% de las
riquezasy la brecha entre el 20% que més
tiene y el 20% que menos tiene se ha du-
plicado en los tltimos afios. Ya no se pue-
de hablar mas de Tercer Mundo porque
las dos terceras partes de la humanidad
vive en condiciones de pobreza. Es inevi-
table preguntarse cudl es el tipo de ética
que se debe construir en este contexto de
democracia tan fragil y condicionada. Nos
parece importante dejar sefialada, si bien
no podemos ocupamos de su desarrollo
en este trabajo, la encrucijada en que se
encuentra la ética en este conflicto Norte-
Sur, ciertamente determinante paralare-
flexiéon bioética. No ayuda importar
acriticamente los modelos conceptuales de
otras latitudes, surgidos en contextos his-
téricos muy diferentes.

4. Necesidad de una bioética
desde Ameérica Latina

Cuando hablamos de bioética desde Amé-
rica Latina o latinoamericana no preten-
demos la creacién de una bioética para una
region geogréfica determinada. Toda dis-
ciplina sélo puede alcanzar su madurez
cuando logra entrar en didlogo con la co-
munidad internacional que trabaja en di-
cha disciplina y la bioética no es una
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excepcion. En realidad, nos estamos refi-
riendo a una perspectiva latinoamericana,
es decir, a la necesidad de orientar la re-
flexion tedrica y la practica bioética a la
realidad latinoamericana en la que estamos
inmersos. Se debe propiciar la comunica-
cion y el didlogo con todos los que estan
realizando la tarea bioética en los més di-
versos lugares del mundo, pero teniendo
siempre presente que no es pertinente,
como deciamos antes, importar acritica-
mente modelos de otras latitudes surgidos
en contextos historicos muy diferentes.

En ese sentido, creemos importante evitar
un equivoco fundamental en la concepcion
de la tarea que debe desarrollar la bioética
en nuestra sociedad.

Como todos sabemos la bioética nacié en
Estados Unidos desarrolldndose muy ra-
pidamente en ese pais y en Europa. Tal
vez, ningin area de estudio refleje tanto la
sociedad como la bioética. En esos paises
desarrollados que debian enfrentar enor-
mes desafios éticos generados por el avan-
ce de la biotecnologia, 1a bioética se abocd
al estudio de los dilemas éticos relaciona-
dos con la investigacion y la practica de la
medicina asociadas a la revolucion tecno-
l6gica en marcha. Sus problemas estaban
relacionados con los nuevos problemas
que planteaban las nuevas tecnologias, las
maquinas de didlisis que, en ese momen-
to, no podian ofrecerse a todos. El proce-
so de tratamiento médico se trasladd al
espacio publico. Los tratamientos realiza-
dos en hospitales ptiblicos exigian respues-
tas éticas publicamente defendibles. En
estos paises, en ese momento, la asistencia
sanitaria estaba resuelta o por lo menos,
encausaday era ldgico que abordaran los
problemas éticos que le presentaban las
nuevas tecnologias. Pero muy distinta es
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la situacion en América Latina donde los
problemas cotidianos son la pobreza ex-
tremay la exclusion creciente. Frecuente-
mente, en estos paises donde no existe la
ciudadania y donde no se respetan los de-
rechos humanos, los planes de salud son
deplorables. El desarrollo de la medicina
preventiva es minima respecto de la medi-
cina curativa que es donde puede tener
lugar el negocio de la salud.

Sila bioética es la ética que tiene que ver
con las cosas de nuestra propia vida, en
nuestros paises, el acento deberd ponerse
en la justicia, la equidad, la solidaridad.
La equidad en salud es un problema ur-
gente, draméticoy ético en América Lati-
na. Proporcionar condiciones minimas de
vida digna para los ciudadanos es un im-
perativo ético que interpela a los gestores
de politicas gubernamentales. Sin accesi-
bilidad a los planes de salud no podemos
hablar de autonomia como en los paises
anglosajones. La autonomia del paciente,
en el ambito de la microbioética, esta
enraizada en el reconocimiento del ejerci-
cio de la ciudadania, en la esfera de la
macrobioética. Por ello, no desvaloriza-
mos la autonomia sino que insistimos en
sus condiciones de posibilidad cuando
advertimos el peligro de hacer en forma
acritica, transplantes de practicas surgidas
en otros contextos. Lo mismo ocurre cuan-
do, frente al principialismo anglosajon, se
insiste en priorizar la dignidad o la liber-
tad de todos los hombres; la vulnerabili-
dad, la solidaridad, la equidad, la
responsabilidad en la proteccion del inde-
fenso o el desarrollo sustentable en la pro-
teccién de la naturaleza o el valor
intrinseco de la vida en todas sus formas.
No se puede entender que la misma socie-
dad que, por un lado, diariamente le niega
el alimento a muchos seres humanos, por
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otro, se rasgue las vestiduras ante la posi-
bilidad del aborto en ciertos casos extre-
madamente criticos.

Por otra parte, en cuanto a los nuevos pro-
blemas que plantea la biotecnologia, a di-
ferencia de lo que ocurre en los paises
desarrollados, en América Latina, la cues-
tién no es como usar la tecnologia médica
sino quién tiene acceso a ella.

Cuando hablamos de una bioética desde
América Latina significa dar prioridad a
una bioética de los problemas cotidianos
sin excluir el andlisis de los nuevos pro-
blemas que plantea la biotecnologia. En
ultima instancia se trata de respetar la pro-
funda correspondencia que debe existir
entre la micro y la macrobioética. En ese
sentido se recupera la vision de Potter
cuando habla de «bioética global» o cuan-
do, en la inauguracién del Congreso Inter-
nacional de Bioética en Gijon sostenia que
«para un futuro a largo plazo tendremos
que inventar y desarrollar una bioética
politica» anadiendo «la bioética mundial
debe evolucionar hacia una bioética so-
cial a escala mundial politicamente acti-
va». Trabajar en una bioética que tenga que
ver con las cosas de nuestra vida significa,
para América Latina, poner el acento en
la salud publica, en la justicia, la equidad,
los derechos humanos, la libertad, la ciu-
dadania, la tolerancia, la solidaridad y la
participacién democratica.

5. Algunos documentos para una
bioética desde América Latina

Existen ya no pocos documentos que pue-
den ayudar en la reflexion de esta tarea
bioética comprometida con la promocién
de salud y el respeto de los derechos hu-
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manos. Queremos senalar, al menos, al-
gunos de los mas importantes, a modo de
ejemplo, ya que no podemos detenernos
en su andlisis en este trabajo.

La carta de Ottawa de 1986 «Conferencia
internacional sobre la promocion de sa-
lud» en su documento final expresa que
«la paz, la educacion, la vivienda, la ali-
mentacion, la justicia social y la equidad
son requisitos fundamentales para la sa-
lud».

La «Declaracion de Santa Fe de Bogota»,
Colombia de 1992. «Conferencia Interna-
cional sobre la promocién de salud» sefia-
lalanecesidad de una cultura para la salud
y la relacion indisoluble entre saludy de-
sarrollo. Al mismo tiempo, el documento
define como inaceptables la enfermeda-
des derivadas de la desigualdad, de la
marginacion y de la destruccion del me-
dio ambiente.

En 1991, 1a OPS/OMS definié la salud como
el resultado de una serie de factores concu-
rrentes: las acciones de la poblacion, los ser-
vicios de salud, las autoridades de la salud y
otros sectores sociales y productivos.

Esta concepcion amplia de la salud per-
mite una reorganizacion de los servicios
tradicionales de la salud con una mayor
participacion democratica de los ciudada-
nos intimamente relacionada con la inte-
gracion, en el concepto de salud, de cuatro
factores principales: el bioldgico, el me-
dio ambiente, el estilo de vida saludable
(que implica condiciones de trabajo, edu-
cacion, recreacion) y los servicios de sa-
lud. Por consiguiente, cuando aqui
hablamos de salud, entendemos la salud
fundamentalmente como bienestar, como
derecho a unavida digna que valga la pena
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ser vivida. La promocion de salud se cons-
tituye en una tarea de todos que favorece
la salud, el logro de mejores condiciones
parala mismay para el desarrollo sosteni-
ble de una sociedad. Es decir, la promo-
cién social desde la salud basa su accionar
en la participacion social como elemento
central para su desarrollo. Para lograr estos
objetivos, han surgido iniciativas de reor-
ganizacion de los servicios de salud con la
participacion democratica de la ciudada-
nia, que impulsaron procesos de descen-
tralizacion por un lado y fortalecimiento
de los Municipios por otro, que dieron
lugar a lo que hoy conocemos como Mu-
nicipios saludables y que est4n vinculados
através de una red que les permite consti-
tuirse en un movimiento interesado en
colaborar con las nuevas iniciativas y es-
trategias especificadas en los documentos
dela OMS.

Por todo lo expuesto, creemos que una
bioética desde la perspectiva de América
Latina tendré que cultivar la prudencia que
proviene de la sabiduria préctica con la
osadia de defender y reclamar las exigen-
cias éticas que no tienen todavia, en nues-
tra sociedad, expresion juridica.

El derecho alavida es parte integrante de
los derechos fundamentales.

La ciudadania esta intimamente relacio-
nada con la justicia social, y la salud esta
ligada a los derechos humanosy a la ciu-
dadania.

La tarea bioética, por tanto, estd profun-
damente identificada con la construccién
de una nueva sociedad civil democréticay
participativa. La estrategia de los munici-
pios saludables de la OMS es una de las
manifestaciones més visible e importante
de esta participacién democratica en la
practica real de la salud publica. La pro-
mocién de la salud como una tarea de to-
dos y la propuesta de desarrollo social
desde la salud se relacionan con la impor-
tancia que, en la democratizacion de la vida
ciudadana, van adquiriendo los procesos
de descentralizacién y de fortalecimiento
municipal, como una manera de distribuir
mas equitativamente la salud.

Las formas diferentes de abordar la salud
y de enfrentar las inequidades constituyen
un pilar indispensable para el desarrollo
colectivo de una sociedad.

El imperativo préctico serg, pues, como sigue: obrade tal modo que uses |a humanidad, tanto en
tu persona como en la persona de cualquier otro, siempre como un fin a mismo tiempo y nunca
solamente como un medio ( Metafisica de las costumbres. Kant).

¢ %- Revista Selecciones de Bioética



CRrREDO BIOETICO

Van Rensselaer Potter

1. Acto de fe: Creo en la necesidad de una accién inmediata que remedie un mundo
asediado por tanta clase de problemas.

Compromiso: Me comprometo a trabajar, juntamente con otros, por mejorar la
formulacion de mis creencias y desarrollar otros credos, semejantes a este: y por
unirme en un movimiento mundial que haga posibles la supervivencia y un desarro-
llo més provechoso de la humanidad, en armonia con el medio ambiente natural.

2. Acto de fe: Creo que la supervivenciay el desarrollo de la humanidad, tanto a nivel
cultural como bioldgico, se encuentran fuertemente condicionados por las activida-
desy programas actuales del hombre.

Compromiso: Prometo vivir mi propia vida, e influir en la de los demas, de tal suerte
que promueva el desarrollo de un mundo mejor para las futuras generaciones, y trate
de evitar acciones que pongan en peligro su futuro.

3. Acto de fe: Acepto el caracter unico de cada ser humano, pero estoy convencido de
la necesidad de contribuir apasionadamente por la elaboracion de una unidad de
sociedad mejor (que el individuo) y en cierto modo, mas grande, de forma tal que
esté de acuerdo con las necesidades, a largo plazo, de la sociedad.

Compromiso: Por tanto, prometo prestar atencion a los puntos de vista sensatos de
otros, sean ellos mayoria o minoria; y reconozco la importancia de un compromiso
apasionado para producir acciones eficaces.

4. Acto de fe: Acepto el carcter inevitable de ciertos sufrimientos humanos que
resultan forzosamente del desorden natural de los seres sensibles, y del mundo fisico.
Pero no aceptaré pasivamente los sufrimientos que provengan de la pasién inhuma-
na del hombre contra el hombre.

Compromiso: Por tanto, prometo hacerles frente a mis problemas con dignidad y
coraje; y trabajar para ayudar a mis amigos, los hombres, cuando se sientan agobia-
dos; trataré de alcanzar la meta (utdpica) de eliminar el sufrimiento inttil que pade-
ce la humanidad, considerada como un todo.

5. Acto de fe: Creoy acepto el cardcter definitivo de la muerte, como parte necesaria
de lavida. Confieso mi veneracion por la vida; mi creencia en la fraternidad de todos
los hombres; y el convencimiento de que tengo una obligacion con las futuras gene-
raciones.

Compromiso: Por tanto, me comprometo a vivir de tal manera que haga bien a la
vida de mis amigos, los hombres, presentes y futuros; y que sea recordado favorable-
mente por aquellos que me sobrevivan.




