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DE LA REDACCION

I nimero 5 de nuestra revista Selecciones de Bioética,

que usted estd leyendo es un importante paso hacia el

cumplimiento de nuestros objetivos como medio de

divulgacion, reflexion y formacion de un pensamiento
bioético. Es, también, una satisfaccion por el camino recorrido y
a la vez una fortaleza para seguir cumpliendo el reto que nos he-
mos propuesto.

Al alcanzar este nimero hemos querido realizar tres iniciativas
significativas: en primera instancia, expresamos nuestro agradeci-
miento a los lectores y suscriptores de Selecciones de Bioética,
pues su apoyo y confianza expresado no sélo en adquirir la revista
sino en enviarnos sus notas de agradecimiento, comentarios y cri-
ticas constructivas ha sido para nosotros uno de los pilares para
trabajar con mayor interés y cuidado. En segunda instancia he-
mos decidido que de ahora en adelante uno de nuestros articulos
seleccionados se publicara en una lengua diferente al espanol. En
este caso hemos querido seleccionar el texto de Daniel Callahan,
“Religion and the secularization of Bioethics”, un articulo de 1990
editado por el Hasting Center Report. En tercera instancia quere-
mos expresar un agradecimiento sincero a las diversas publicacio-
nes periddicas que nos han venido colaborando, dandonos su
autorizacion para reproducir algunos de sus articulos. Sin ellas
seria imposible cumplir con nuestro caracter de Seleccion.

Gracias a:

Acta Bioethica (Antiguo Cuadernos del programa regional de
Bioética. OPS Chile); Bioethics. (IAB. Johannesburg Sur Africa);
Bioética desde América Latina. (Argentina); Bioética y Debat (Es-
pafa); Cuadernos de Bioética (Espafia); Derecho y Genoma Hu-
mano. (Bilbao-Espafia); Derecho y Vida (Colombia); Dolentium
Hominun (Italia); Encyclopedia of Bioethics (EU); The Hasting
Center Report (EU); Kennedy Institute of Ethics Journal (EU);
Labor Hospitalaria (Espana); Medicina y Etica (México); Moralia
(Espafa); Perspectivas Bioéticas (FLacso-Argentina. Editorial
Gepisa. Espana); Selecciones de Teologia (Espana).
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ETICA DE LA CALIDAD DE VIDA!

Diego Gracia Guillén

RESUMEN

El concepto de «calidad de vida» no es incompatible con el de «sacralidad de la vida humana,
sino, muy al contrario, complementario suyo. En este trabajo defendemos la tesis de que la
sacralidad de la vida humana es un principio o criterio formal, y que por calidad de vida debe
entenderse el intento de dotar de contenidos materiales normativos al principio formal de respe-
to de los seres humanos. La calidad de vida asi definida comprende varios niveles, por lo menos
tres: calidad de vida privada o de maximos, directamente relacionada con los principios éticos de
autonomia y beneficencia; calidad de vida publica o de minimos, que depende de los principios
éticos de no-maleficencia y de justicia; y el criterio de la excepcionalidad, que permite justificar
excepciones a la norma de acuerdo con criterios de calidad, a la vista de las circunstancias que
concurren en el caso y de las consecuencias que se produciran de no hacerse asi.

ABSTRACT

The concept of «quality of life» is not only compatible with that of «sacrality of life» but one
that reinforces it. In this paper the thesis of sacrality of life as a formal principle or criteria is
supported, and quality of life is to be understood as an intention to provide material and
normative contents to the formal principle of respect to human beings. In this concept quality
of life includes different levels, at least the following three: quality of private life (maximum),
directly related to the ethical principles of Autonomy and Beneficence; quality of public life
(minimun) related to the ethical principles of Non Maleficence and Justice; and the criteria of
exceptionality that allows the definition of quality under particular circumstances, considering
certain consequences.

bar, y que podrén ser ulteriormente obje-
to de discusion.

El tema que me propongo revisar en estas
paginas es el de la calidad de vida. Esta es
cuestion compleja donde las haya, pero que
precisamente por ello resulta mucho mas
interesante que otras, y muy adecuada para
iniciar un debate. Como mi objetivo no es
agotar el tema sino iniciar ese debate, voy
autilizar un método muy clasico, el usual
en las Universidades en los primeros si-
glos de su existencia, que consiste en for-

Primera tesis. £l término «calidad de vida»
tiene una historia relativamente breve. De-
riva de la teoria de la «calidad de materia-
les», que comenzo a ser elaborada en las
primeras décadas de nuestro siglo. De alli
paso a las ciencias humanas, especialmen-
te a la Economia y la Sociologia, en los

\’% U1 ABRIL DE 2004

mular el pensamiento en forma de tesis, en
mi caso de once tesis, que intentaré pro-

1 Tomado de Cuadernos del Programa Regional de
Bioética. OPS N° 2, 1996, pp. 41-59.

arnios sesenta, en tiempo de los presidentes
Kennedyy Johnson.

De hecho, el término «calidad de vida» es
nuevo. No tiene mas de treinta anos. Sus
origenes remotos hay que buscarlos en los
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métodos de control de calidad utilizados
en los procesos industriales. En los afios
treinta y cuarenta fueron poniéndose a
punto ciertas técnicas estadisticas para
determinar el nivel de calidad de los pro-
ductos manufacturados. El «control de
calidad» pasé asi a ser un elemento basico
de la politica de las empresas. Poco des-
pués, los economistas y socidlogos inten-
taron encontrar indices que permitieran
evaluar la calidad de la vida de los indivi-
duos humanosy de las sociedades. En prin-
cipio pensaron que la calidad de vida de
los seres humanos dependia de dos tipos
de factores, unos positivos (como la rique-
za econdémica) y otros negativos (como la
cantidad de poblacién). Un aumento ex-
cesivo de la poblacion disminuye la rique-
za per capita, y por tanto el bienestaryla
calidad de vida. Como indicador bésico
de la calidad de vida humana se eligio el
producto nacional bruto (PNB), o indice
de riqueza de las naciones. Pueblos con
elevado PNB han de gozar, en principio,
de gran bienestar, en tanto que las socie-
dades con pequeiia renta por habitante se
considera que poseen escaso bienestar, es
decir, poca calidad de vida.

Estasideas entraron en politica de la mano
de John FE Kennedy y Lyndon B. Johnson,
y sirvieron para disefiar sus respectivos
programas, la «Nueva Frontera» (New
Frontier) y la «Gran Sociedad» (Great
Society). Un colaborador de Johnson lo
expreso de la siguiente manera:

La tarea de la Gran Sociedad esta en ase-
gurar a nuestro pueblo el clima, las capa-
cidades y las estructuras sociales que le
daran oportunidad de perseguir su felici-
dad individual. Por ello, 1a Gran Sociedad
no se preocupa con el cuanto, sino como
el como de bueno; no con la cantidad de
bienes (quantity of goods), sino con la

calidad de nuestras vidas (quality of our
lives)>.

Esimportante no perder de vista estos ori-
genes del término calidad de vida. El no
procede de la Teologia, ni de la Filosofia,
ni tampoco de la Etica o de la Medicina.
Procede de la Teoria Empresarial, prime-
ro, y de la Sociologia, después. Este hecho
es importante, porque encierra toda una
idea del hombre. Son muchos, muchisi-
mos, los trabajos que desde el famoso li-
bro de Max Weber La ética protestante y
el espiritu del capitalismo, se han consa-
grado al estudio del llamado «espiritu de
empresa»’. No puedo entrar aqui en su
andlisis, pero resulta a todas luces eviden-
te que este espiritu conlleva una idea par-
ticular de ser humano. Lo caracteristico
del ser humano, para esta mentalidad, es
la capacidad de cambio, la permanente
apertura a lo nuevo, el proyecto, la crea-
cion, la construccion. Es el hombre como
ser creador o emprendedor, como empre-
sario. Algo profundamente moderno. La
idea antigua de hombre era més estética
que dindmica. El Universo es un todo or-
denado (ordo factus) al que uno tiene que
ajustar su conducta. Por el contrario, el
hombre moderno piensa que los seres hu-
manos no son meros servidores del orden
de la naturaleza, sino sefiores suyos; son
creadores de orden. El orden hay que ha-
cerlo. La naturaleza no es un ordo factus
cerrado, sino un abierto ordo faciendus. La
empresa del hombre esta, precisamente, en
producir ese orden, en crearlo, haciendo,
con ello, que la vida humana gane en cali-
dad. Siguiendo a Bergson, cabria distinguir
dos tipos de modos de ver el mundo: el

2 Gracia D. Poblacion, desarrollo y calidad de vida,
Razon y Fe, 1988; 1082: 409-420.

3 Weber M., La ética protestante y el espiritu del
capitalismo, Peninsula, Barcelona, 5 ed., 1979.
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«cerrado» y el «abierto». Historicamente
la teoria de la calidad de vida procede de
esta segunda tradicion.

Segunda tesis. «Calidad de vida» no es un
término «descriptivo» sino «valorativo».
Esto significa que no es un <hecho» sino un
«valor» y, en tanto que tal, resultado de un
proceso de «estimacion» o «preferencia».

No hay duda de que el término «calidad»
es evaluativo. Decir que algo tiene calidad
esvalorarlo en siy respecto de otras cosas.
La calidad es un valor, no un hecho. Esto
es algo que con frecuencia se olvida. Por
eso la discusion del concepto de calidad
de vida obliga a definir el estatuto episte-
molégico de eso que denominamos «va-
lores». {Qué son los valores? {Qué es la
calidad como valor? Hace, ahora méas de
setenta afnos, en 1923, publicaba Ortegay
Gasset un ensayo con este mismo titulo:
«6Qué son losvalores?» Y casi al comien-
zo de su texto, no puede menos de definir-
los como «una sutil casta de objetividades
que nuestra conciencia encuentra fuera de
si como encuentra los arboles y los hom-
bres»*. Los valores son, cuando menos,
realidades en extremo sutiles; tanto, que
resultan casi evanescentes. Por eso mere-
ce la pena que nos detengamos brevemen-
te en su caracterizacion.

Los valores no son hechos. Ademas de
hechos, hay valores. Y silos hechos tienen
la caracteristica de ser, bien datos de per-
cepcidn, bien construcciones intelectua-
les basadas directamente sobre datos
perceptivos, los valores tienen la peculia-
ridad de no ser directamente perceptivos.

4 Ortegay GassetJ. «Introduccion aunaestimativa»,
en: Obras Completas, Vol. 6, 6a. ed., Revista de
Occidente, Madrid, 1964, p. 328.

Se perciben los objetos, por ejemplo, las
mesas, pero no podemos decir que perci-
bamos los valores, por ejemplo, el valor
de un cuadro. Una cosa es percibir los
colores, las formas, etc.; y otra muy dis-
tinta percibir el valor estético del cua-
dro. Es verdad que a veces, por otra
licencia de lenguaje, decimos que perci-
bimos la belleza de un cuadro o de una
mujer. Pero en realidad no percibimos
la belleza sino que la estimamos. Sobre
el dato de percepcién montamos otro,
que usualmente denominamos estima-
cion, preferencia o valoracion. Los valo-
res no se perciben, se estiman. El articulo
de Ortegay Gasset antes citado, «6Qué
son los valores?», lleva este primer titu-
lo: «Introduccién a una estimativa». La
estimacion es una facultad sicoldgica dis-
tinta de la percepcidn. Una cosa es per-
cibir y otra estimar. Ciertamente, no hay
estimacion sin percepcion. Como tam-
bién es cierto que no hay percepcion sin
estimacion. La estimacidn es absoluta-
mente necesaria en nuestra vida. Nadie
puede vivir sin estimar. Es més, nuestras
decisiones mas importantes no dependen
tanto de los hechos cuanto de los valo-
res. Piénsese, por ejemplo, en el fendme-
no del enamoramiento. Todo el mundo
percibe de modo muy similar los rasgos
de una mujer. Pero ciertas personas pue-
den estimarla hasta el punto de quedar
prendados de ella, y otros no. Uno se ena-
mora de la belleza, de la bondad, o del
dinero de una persona. Pero todo eso son
valores. El mas elemental, es por supues-
to el econdmico. Pero no por ello deja de
ser un valor. Todas las cosas son sujeto
de valoracion econdmica; es decir, todas
son sujetos de aprecio o desprecio, y por
tanto tienen precio. Y el precio no es un
hecho, sino un valor, resultado del pro-
ceso de estimacion.
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No es mi objetivo en este trabajo elaborar
toda una completa teoria de los valores.
Se ha hecho ya mil veces, y existen exce-
lentes exposiciones en lengua espafiola
al alcance de cualquiera. S6lo me inte-
resaba definir diferencialmente los va-
lores de los hechos, para entender con
alguna precision por qué el término cali-
dad es evaluativo, y por tanto es un valory
no directamente un hecho. Evaluar la ca-
lidad es valorar. Lo tnico que me intere-
saba era aclarar brevemente el sentido de
la afirmacién de Potter de que la bioética
es el intento de confrontacidn de los nue-
vos hechos de las ciencias biomédicas con
los valores propiamente humanos, con el
objeto de interfecundar la Ciencia con las
Humanidades y asi hacer posible una vi-
sién global y onmicomprensiva de los pro-
blemas.

Tercera tesis. Una vez aceptado que la
calidad es un valory no un hecho, es preci-
so dar un paso mds, y afirmar que, como
va dijera Max Scheler, la moralidad no es
un valor en si, sino la realizacion de los va-
lores. En su tabla de valores, Scheler no
incluye los valores morales, sino los de lo
justoy lo injusto, porque considera, pienso
que con razon, que el acto moral consiste
en la preferencia entre los distintos valores,
en obrar segiin el orden de los valores. Es
realizando valores no estrictamente mora-
les como se realiza el valor moral. Intentar
ser bueno por si, sin atender a los otros va-
lores, da como resultado un tipo de perver-
sion de la moralidad que Max Scheler llama
«fariseismo». Por tanto, aunque los actos
morales no sean puramente «descriptivos»
(o de hechos), tampoco son estrictamente
«evaluativos» (o de valores) sino actos de
otro orden, que llamamos «prescriptivos».
La prescripcion es la caracteristica especi-
fica de los actos morales.

Esto permite entender por qué el tema de
la calidad en general, y de la calidad de
vida en particular, tiene una dimension
estrictamente ética. No creo exagerar si
digo que esta en los origenes del movi-
miento de la bioética. De hecho, fue este
tema el que llevo a Potter a introducir en
1970 el neologismo bioethics. He aqui
como lo exponia él mismo en un trabajo
del ano 1975:

La Bioética fue proyectada como una nue-
va disciplina que combinara el conocimien-
to biolégico con el conocimiento de los sis-
temas de valores humanos [...] Elegi bio para
representar al conocimiento bioldgico, la
ciencia de los sistemas vivientes; y elegi éti-
ca para representar el conocimiento de los
sistemas de valores humanos’.

Potter entendia la bioética como una nue-
va cultura, como el encuentro necesario
entre los hechos, tal como hoy los plan-
tean las ciencias, y en especial las ciencias
de lavida, y los valores; o si se quiere, en-
tre las Ciencias y las Humanidades. Potter
entendid la bioética como un nuevo para-
digma intelectual y cultural, consistente
en la confrontacién entre hechos y valo-
res. Kant escribi6 en la Critica de la razén
pura una frase que se ha hecho justamente
célebre: «Los pensamientos sin contenido
son vacios; las intuiciones sin conceptos son
ciegas»®. Pues bien, de modo similar cabe
decir que los hechos de la nueva ciencia
bioldgica sin valores son ciegos; y los va-
lores sin hechos, resultan vacios. Es nece-
saria una nueva interfecundacién de unos
por otros. De ello depende el futuro de
nuestra cultura, y quiza de nuestra socie-
dad. No es un azar que el propio Potter, un

5 Potter VR. Humility with Responsibility: A Bioethics
for Oncologists, Presidential Address, Cancer Res
1975; 35: 2297-2299.

6 Kant E. Kr. V. A51/B75.
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8 ETICA DE LA CALIDAD DE VIDA

tanto desenganado por los derroteros, ex-
cesivamente médicos, de la bioética en los
anos setentay ochenta, haya acunado otro
término feliz, Global Ethics, que en su
opinidn expresa mejor que el anterior su
verdadero pensamiento’.

A partir de aqui cobra todo su sentido la
definicion de la bioética como el proceso
de contrastacion de los hechos bioldgicos
con los valores humanos, a fin de globalizar
los juicios sobre las situaciones y de esa
forma mejorar la toma de decisiones,
incrementando su correccion y su calidad.
Un area particular dentro de la bioética
seria la bioética sanitaria o bioética clini-
ca, que en consecuencia se podria definir
como la inclusion de los valores en la toma
de decisiones sanitarias, a fin de aumentar
su correcciony su calidad.

Cuarta tesis. Dado que la calidad es un
valor, existen tantas teorias distintas de la
calidad cuantas son las concepciones del
valor: hay teorias naturalistas, otras emoti-
vistas, otras utilitaristas y otras propiamen-
te axiologicas. Todas ellas, sin embargo,
parten de la existencia de algo previo a la
calidad, que desde la antigtiedad viene de-
nomindndose «sacralidad» de la vida, y que
ultimamente ha dado en llamarse, pienso
que erréneamente, «santidad de vida».

Son muchas las veces que se han querido
contraponer «santidad» y «calidad»®. Esuna
contraposicion més retdrica que real. Se
juega, en primer lugar, con la similitud
sintactica de las palabras, y se cree que esa

7 Reich W. T. The Word Bioethics: Its Birth and the
Legacies of Those Who Shaped Its Meaning, Kennedy
Inst Ethics J., 1994; 4 (4): 319-335.

8 Kuhse H. The Sanctyty of Life Doctrine in Medicine:
A Critique, Clarendon Press, Oxford, 1987.

similitud tiene que encerrar algiin tipo de
mensaje. Pero la verdad es que el término
santidad ahi estd mal utilizado. La vida en
general, y la vida humana en particular, no
son santas, en el sentido teoldgico del tér-
mino. Lo més que se puede decir de ellas es
que son «sagradas». A esto es a lo que alu-
de, por ejemplo, la famosa sentencia de
Séneca en su carta a Lucilio: Homo homini
res sacra. Dificilmente se puede traducir en
ese contexto sacrum por santo. El binomio
es, pues, sacralidad-calidad. Es menos euf6-
nico, menos estético, pero mas real.

El problema es qué significa ahi sagrado.
Tratdndose de un estoico, es obvio que su
sentido primario es el de inscrito en el or-
den divino de la naturaleza, y por tanto
absolutamente respetable, intocable. He
ahila idea antigua, clasica, de hombre: las
normas vienen dadas por Dios (lex
aeterna) y por la naturaleza, que es obra
de Dios (lex naturalis). Este orden es sa-
grado, y la obligacién del hombre es res-
petarlo. Tal es el sentido primario de la
expresion «sacralidad de la vida humana.
Calidad es sélo calidad de ese respeto ala
vida. La vida es material y formalmente
sagrada, y calidad es respeto material y for-
mal de ese caracter.

El concepto de calidad de vida tiene un
origen muy distinto, como ya hemos insi-
nuado. Parte de la idea, tipicamente mo-
derna, de que el hombre es la fuente de la
ley, que €l es ley, y que por tanto el princi-
pio absoluto de la moralidad y de la legali-
dad es el respeto del ser humano; pero que
los «xmodos» de ese respeto no son absolu-
tos, sino historicos, y que por tanto han de
ser descubiertos por los individuos y las
sociedades a través de la historia. El «qué»
es absoluto pero el «como» es historico.
Esa es la funcién moral del hombre, hacer
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que ese como sea de la méaxima calidad.
Desde esta perspectiva, sacralidad formal y
calidad material no son opuestos, sino com-
plementarios. El «qué» es el objeto de la
sacralidad, y el «<como» el de la calidad.

En cualquier caso, es obvio que en ambas
teorias se aceptan los dos conceptos, el de
sacralidad de vida y el de calidad de vida.
Lo que varia es el modo de articularlos
entre si. Mi opinién es que no hay practi-
camente ningln sistema moral serio que
no tenga en cuenta estas dos dimensiones.
Existen en todas las teorias éticas. De ahi
que desde todas ellas, si bien en perspecti-
vas distintas, pueda, debay tenga que abor-
darse el tema de la calidad de vida.

Quinta tesis. La teoria naturalista o
iusnaturalista parte de la existencia de una
ley natural que define formaly materialmen-
te el contenido de la sacralidad de la vida
humana. El concepto de calidad de vida no
puede significar, pues, mds que el cumpli-
miento material y formal del contenido del
precepto de respeto a la vida presente en la
ley natural. Pero ese cumplimiento ha de
ser siempre concreto, y tener en cuenta las
circunstancias y consecuencias de cada si-
tuacion. Cabria decir, pues, que la sacrali-
dad de la vida es un principio de ley
natural, y que la calidad de vida es el re-
sultado de la realizacion de juicios pru-
denciales sobre situaciones concretas, a
la vista de las circunstancias y las conse-
cuencias que concurren en ellas. La tesis
cldsica es que las circunstancias contin-
gentes de ciertos casos concretos pueden
obligar a la realizacién de juicios pruden-
ciales que de algiin modo conduzcan a
abreviar la vida. Estos juicios prudenciales
pueden denominarse de «calidad de vida».
Asi, Richard McCormick ha desarrollado
el tema de la calidad de vida a partir de la

distincion cldsica entre medios ordinarios y
extraordinarios.

Para la teologia catdlica existe una pro-
funda relacion entre el criterio de medios
ordinarios/extraordinariosy el criterio de
calidad de vida. Esto se puso de manifies-
to en Estados Unidos con ocasion del
famosisimo caso Karen Ann Quinlan, la
joven catdlica que como consecuencia de
la consumicion simultdnea de diacepinas
y de alcohol, entr6 en coma profundo. Tras-
ladada a una UCI se le colocé un aparato
de respiracion asistida. Ante la mas que
probable irreversibilidad del coma, los
padres consultaron a un moralista catdli-
co, quien considerd que en sus circunstan-
cias la respiracion mecénica era un «medio
extraordinario» que no habia obligacién
moral de prolongar. La puesta en practica
de esta decision moral dio lugar a todo un
proceso judicial. Cuando, por fin, se pudo
desconectar el respirador, Karen Ann
Quinlan sigui6 respirando por sus propios
medios, y ha fallecido hace algunos afios,
después de diez de coma profundo y vida
exclusivamente vegetativa’.

El caso Quinlan es especialmente instruc-
tivo porque en él se diferencia lo ordina-
rio de lo extraordinario, de acuerdo con la
condicién bioldgica o sanitaria del pacien-
te. Asi, el obispo Lawrence Casey, de
Paterson, N.J., que refrendd la decision
moral del caso Quinlan, dijo que el
respirador artificial era un medio extraor-
dinario «dado que no existia esperanza
razonable de recuperacion del estado de
coma mediante el uso de los medios tera-
péuticos disponibles»!?. Asi lo asumid la

9 Quinlan J. J., La verdadera historia de Karen Ann
Quinlan, Grijalbo, Barcelona 1978, p. 430.

10 1bid.
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10 ETICA DE LA CALIDAD DE VIDA

Corte Suprema del Estado de New Jersey,
que acepto la distincidn entre ordinario y
extraordinario dependiendo de si el pa-
ciente tenia 0 no «posible cura», es decir,
recuperacion. De este modo, cada vez se
tiende més a considerar los medios como
ordinarios o extraordinarios segun el tipo
de vida que otorguen al paciente. Como
ha escrito la moralista Margaret Farley, de
la Universidad de Yale, si estamos comen-
zando a considerar los medios como mas
0 menos extraordinarios «segin su capa-
cidad para planificar la vida, entonces es
claro que estamos basando las decisiones
terapéuticas en criterios de calidad de
vida»!!. No puede extranar, por ello, que
la American Medical Association, en una
recomendacién de 1973 titulada Quality
of Life, tras rechazar el llamado «homici-
dio por compasion», aceptara la distincion
entre medios ordinarios y extraordinarios,
afirmando la conveniencia de cesar en el
empleo de medios extraordinarios para
prolongar la vida del cuerpo cuando hay
evidencia irrefutable de que la muerte es
inminente y asi lo decide el paciente y/o
sus familiares mas proximos'2.

Estas discusiones de las tltimas décadas
han llevado a buscar una terminologia més
adecuada que la de «ordinario/extraordi-
nario». El tedlogo de Princeton, Paul
Ramsay, ha propuesto su sustitucion por esta
otra dicotomia: «médicamente indicado/
médicamente no indicado».®* Robert

11 Farley M.A. Response to Dr. Duff. Reflection, 1975;
72: pp. 11-12.

12 A.ML.A. Proceedings. House of Delegates, Chicago,
1973.

13 Ramsey P. Eutanasia and Dying Well Enough,
Linacre Quart, 1777; 44: p. 43.

14 Ramsey P. Prolonged Dying: Not Medically Indicated,
Hastings Center Report, 1976; 6:16.

Veatch prefiere hablar de «medios razo-
nables» o «medios usuales», frente a los
no razonables e inusuales'®. Bernard
Haring cita con aprobacion la siguiente
frase de R. Kautzky:

«En tanto la vida humana sirve para la rea-
lizacién de la libertad humana, debe ser pro-
longada con todos los medios apropiados y
razonables, siempre que la persona compe-
tente pueda considerar que tal prolongacién
sirve a ese objetivo»!¢

Segtin esto, medios extraordinarios son los
que permiten llevar al sujeto una «vida
meramente bioldgica», en tanto que los
ordinarios son aquellos que le permiten
llevar una «vida humana», entendiendo
por tal la que permite un «razonable uso
de lalibertad». Para Albert R. Jonsen se-
rian ordinarios los medios que permitie-
ran al sujeto «participar, aunque sea
minimamente, en la experiencia huma-
na», definida ésta como la posesion de
«alguna capacidad para responder
afectiva y cognitivamente a la atencién
humana, y para establecer y desarrollar
la comunicacién con los demds». Un nifio
con sindrome de Down cumpliria con este
criterio, en tanto que uno con trisomia 18,
n017,18.

15 Veatch R. Death, Dying and the Biological
Revolution, Yale University Press, 1976, pp. 110-
112.

16 Kautsky R. Der Arts, Arts und Christ, 1969; 15: p.
138; Haring B. Moraly medicina, PS,Madrid, 1977,
pp. 139-140.

17 Jonsen A.R, Garland M.J. «Critical Issues in
Newborn Intensive Care: A Conference Reportand
Policy Proposal», Pediatries, 1975; 55: pp. 756-768.

18 Jonsen A.R. «A Moral Policy for Life/Death
Decisions in the Intensive care Nursery». En:
Jonsen A.R, Garland MJ. (Eds.). Ethics of Newborn
Intensive Care, University of California, San Fran-
cisco/Berkeley, 1976, p. 148.
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Resumiendo todo este debate sobre el len-
guaje de los «medios» (Paul Ramsay,
Robert Veatch) y el lenguaje de «calidad
de vida» (Bernard Haring, Albert R.
Jonsen), Richard McCormick concluye
que ambos son ttiles y ambos pueden con-
ducir a abusos. Y anade que esto es impor-
tante tenerlo en cuenta, porque suele
considerarse que el lenguaje de la calidad
de vida es peligroso, pero no el de los me-
dios. «El famoso caso de Johns Hopkins
(en el que a un nifio con sindrome de Down
que precisaba de cirugia menor se le dejo
morir arguyendo que la cirugia podia con-
siderarse un medio extraordinario) es un
buen ejemplo [...] Yo me cuestiono —afiade
McCormick- si el ‘lenguaje de medios’
protege mejor la vida humana»'. Y con-
cluye: «En la bibliografia contemporanea
se ve la huida del lenguaje de ordinario/
extraordinario por su caracter confuso,
ambiguoyy circular. Personalmente yo pre-
fiero, como Veatch, el de ‘tratamientos ra-
zonables/no razonables»?.

Sexta tesis. El enfoque emotivista de la
teoria de los valores lleva a considerar és-
tos no ya como propiedades naturales de
las cosas, ni como cualidades objetivas de
la realidad sino como estimaciones subje-
tivas, resultado de actos internos de prefe-
rencia realizados por el psiquismo humano
sobre los datos de los sentidos, y que no
tienen otro valor que el puramente emo-
cional. Ademds de la inteligencia, los seres
humanos tenemos emociones, que son el
fundamento de los actos de «aprecio» o
«desprecio» de las cosas. Por tanto, las co-
sas tienen precio, y el valor economico re-
sulta ser el primario y mds elemental. La

19 McCormick R.B. «The Quality of Life, The Sanctity
of Life», Hastings Center Report, 1978; 8: pp. 30-36.

20 Ibid.

optimizacion del rendimiento econémico
es el objeto de la ciencia economica. De
ahi que los economistas sean por lo gene-
ral teleologistas y utilitaristas. Desde este
punto de vista, la calidad de vida se define
como la maximizacion de la utilidad o del
rendimiento. En relacion a la utilidad y el
rendimiento, las acciones humanas pue-
den considerarse como proporcionadas o
desproporcionadas. La calidad de vida se
mediria, pues, fundamentalmente en tér-
minos economicos, y de acuerdo con ella
los actos se calificarian de proporcionados
ydesproporcionados.

El concepto moderno de «valor» debe
mucho a la obra de Hume?.. La tesis de
Hume fue que las sensaciones no ofrecen
certeza objetiva sino subjetiva. Podemos
estar ciertos de que aprehendemos un ob-
jeto, pero no de que las propiedades que
aprehendemos tengan realidad en el obje-
to, o sean propiedades intrinsecas suyas.
Muy al contrario, hay muchas razones,
piensa Hume, para pensar lo contrario. Su
escepticismo consiste en esto, en no con-
ceder valor allende la aprehension a las
cualidades aprehendidas. Esas cualidades
aprehendidas se corresponden con lo que
antes llamabamos «hechos». De ahi que
para Hume los hechos de percepcion no
dan nunca certeza sino sélo probabilidad,
opinidn.

A suvez, esas aprehensiones suscitan en
nosotros emociones de aprecio o despre-
cio, que es el origen de los juicios de valor.
Estos, por tanto, no son objetivos sino sub-
jetivos, y no en los objetos sino s6lo en las
personas. Los valores no pueden aspirar

21 Hume D.A. Treatise of Human Nature, (L. A.Selby-
Bigge, ed.), Clarendon Press, Oxford, 1888, pp.
275-454; pp. 467-470.
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12 ETICA DE LA CALIDAD DE VIDA

mas que al estatuto de intersubjetivos, en
tanto en cuanto los seres humanos coinci-
dan en su modo de reaccionar ante ellos?.

De todos los valores, el mas elemental es,
sin duda, el econémico. Todas las cosas
percibidas son objeto de aprecio o despre-
cio, y por tanto tienen valor econémico.
De ahi que la corriente que parte de Hume
haya estado muy relacionada con el desa-
rrollo de la ciencia econdmica liberal, y
con el nacimiento de la teoria moral co-
nocida con el nombre de utilitarismo.

Este es el medio en el que nacié de hecho
el concepto de calidad de vida. De lo que
se trataba era de encontrar un indice eco-
némico, indicativo de la calidad de vida
de las sociedades. En un principio se pen-
s0 que podria evaluarse por medio del
PNB. Hoy las cosas no estan tan claras. De
hecho, en las dltimas décadas hemos asis-
tido al sorprendente fendmeno de ver
como el incremento acelerado del PNB
puede provocar una degradacion tal del
medio natural que haga disminuir muy
sensiblemente la calidad de vida de los
hombres. En los movimientos radicales de
izquierda, cada vez més relacionados con
los grupos ecologistas, al PNB se le hace
sindénimo de «polucién nacional bruta».
De ahi que desde 1972 se hayan venido
proponiendo correcciones a ese indice. En
ese afio dos economistas de la Universi-
dad de Yale, William Nordhaus y James
Tobin construyeron un nuevo indice, el
NNW (Net National Welfare)®, que
Samuelson ha rebautizado como NEW
(Net Economic Welfare). Se trata de un

22 Ibid.

23 Nordhaus W., TobinJ.Is Growth Obsolete?, Fiftieth
Anniversary Colloquium V. Columbia University
Press, New York, 1972.

ajuste del PNB en el que se tienen en cuen-
ta como sustraendos los inconvenientes de
la urbanizacién, la contaminacién encu-
bierta y los costos ecoldgicos, y como
sumandos la disminucion de las horas de
trabajo, el aumento del ocio, etc. Estos ul-
timos factores hacen disminuir el PNB (ya
que a menor ndmero de horas trabajadas,
menor incremento de la riqueza econo-
mica), en tanto que aumentan el NNW,
pues se supone que el ocio va seguido de
satisfacciones psiquicas y culturales que
aumentan el bienestar y la calidad de vida.
Por el contrario, hay factores que rebajan
el NNW respecto del PNB tradicional, y
demuestran que éste es un indice sobre-
estimado, que mide los «bienes» (por
ejemplo, la produccion de acero), pero no
los «males» que genera la produccion de
esos bienes (por ejemplo, la contamina-
cién del aire, la lluvia 4cida, el agotamien-
to de las reservas naturales, el derroche de
energia, etc.). Naturalmente, el NN'W cre-
ce mucho més despacio que el PNB. Y,
naturalmente también, llegard un momen-
to en el que el progreso en el PNB iré se-
guido de una disminucion del NNW?*, El
famoso informe del Club de Roma titula-
do The Limits of Growth, que se hizo pa-
blico en 1972%, afirmé que ese momento
habia llegado ya o estaba a punto de
alcanzarse, de modo que a partir de ahora,
habria razones muy serias para creer que
un incremento incontrolado de la produc-
ciény el consumo no deberd ir seguido de
un aumento parejo de la calidad de vida,
sino que, muy al contrario, hara que ésta
disminuya. Segun las predicciones reali-
zadas por Forrester en 1971, la calidad de

24 Samuelson P.A. Economia, 11 ed., McGraw-Hill,
Madrid, 1983.

25 Meadows D.L. Los limites del crecimiento, trad.
esp., FCE, México, 1972.
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vida del planeta habria comenzado ya a
degradarse, y llegaria a niveles compara-
bles a los de 1900 hacia el afo 2020. Para
que la calidad de vida mantuviera a partir
de 1980 unos niveles constantes e iguales
alos de los afios cincuenta de nuestro si-
glo serian precisas drésticas correcciones
que controlaran el aumento de la pobla-
ciény de la contaminacién y el descenso
vertiginoso de los recursos naturales.
Forrester estimaba imprescindible para
conseguir el equilibrio un descenso del
coeficiente de natalidad del 30% y de los
niveles de contaminacién del 50%, y una
reduccion del consumo de los recursos
naturales no renovables del 75 %%.

Septima tesis. La teoria axiologica permi-
te pensar el concepto de «calidad de vida»
de otro modo. Cuando diferentes valores
entran en conflicto entre si, se puede optar
por la realizacion de los valores espirituales
o especificamente humanos a costa de los
inferiores o puramente vitales, o se puede
optar por lo contrario. En el primer caso se
considera mds importante la calidad de
vida, y en el segundo la cantidad de vida.
Todo conflicto de valores es de hecho una
tragedia que se resuelve o en favor de la
cantidad de vida o de la calidad de vida.
Esto ultimo se realiza paradigmdticamente,
segtin Max Scheler en el genio, el héroey el
santo.

La vida ha sido siempre un «valor» muy
apreciado. La préctica totalidad de las cul-
turas han «estimado» la vida. Pero si se
analiza con detenimiento el contenido de
esa estimacion, se ve pronto que lavida es
un valor «paraddjico» y «conflictivo». La
vida organica es un «valor vital» que en

26 Gracia D. Etica de la calidad de vida, SM, Madrid,
1984.

todas las culturas ha tenido siempre un
rango inferior a otros valores, como los
«éticos» y los «religiosos». Siempre se ha
considerado un rasgo de heroismo o de
santidad el que alguien dé su vida por ayu-
dar a sus semejantes (valor ético) o por
defender las propias creencias (valor reli-
gioso). Por el contrario, siempre se ha cri-
ticado la conducta de quienes traicionan
sus creencias o sus principios morales para
salvar la vida. De esto se deduce que la
vida no es en si un valor moral ni un crite-
rio de moralidad. Mas atin, que puede en-
trar en grave conflicto con los valores
morales. El excesivo respeto a la vida pue-
de resultar inmoral. De ahi que siempre se
hayan intentado establecer criterios que
permitan decidir cudndo la vida entra en
conflicto con valores morales y cudndo no.
El mas reciente de estos criterios es el de
«calidad de vida». Para que la vida posea
ademas de un valor bioldgico otro moral y
espiritual, es preciso que goce de una cier-
ta «calidad». Asi, por ejemplo, la vida
meramente vegetativa de los enfermos que
estdn en coma irreversible, posee un cier-
to valor bioldgico, pero se halla muy dis-
minuida en su calidad. Como ha escrito
Richard McCormick:

Si «vida» significa s6lo metabolismo y pro-
cesos vitales, entonces ;qué sentido puede
tener decir que es un ‘bien en si mismo’? Si
por esto se quiere significar un bien que
debe ser protegido independientemente de
cualquier capacidad para la experiencia cons-
ciente, creo con sinceridad que se estd de-
fendiendo una pura y simple forma de
vitalismo, una mentalidad que defiende la
vida (entendida como simples procesos vi-
tales), abstraccion hecha de las condiciones
reales del paciente. Uno puede, y en mi
opinién debe decir que la persona es siem-
pre un valor incalculable, pero que en cier-
tas circunstancias la prolongacion de la vida
fisica no supone ningiin beneficio. Mds atn,
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14 ETICA DE LA CALIDAD DE VIDA

el prolongar la ‘vida’ puede facilmente lle-
gar a ser un asalto a la persona y a su digni-
dad. Por tanto, frases como ‘el bien o el
valor de la vida en si misma’ son confusas
en estas discusiones?’.

Queda claro, pues, que la «vida» (o el «va-
lor vital») y el «valor moral» son distintos
y pueden entrar en conflicto. El criterio
de calidad de vida no pretende sino esta-
blecer algunos criterios que ayuden a la
resolucién de esos conflictos.

Octava tesis. A mi entender la ética debe
partir de la afirmacion indiscutible de un
principio absoluto, que es el de la sacrali-
dad del ser humano. Este principio de la
sacralidad de la vida humana es, en mi
opinion, absoluto. Es el canon de toda la
moralidad. Esto no significa que sepamos
en concretoy de modo cierto y absoluto lo
que es la vida humana o quiénes son real-
mente seres humanos. Sabemos que en el
momento de la muerte se pierde la condi-
cion de ser humano y que la determinacion
de ese momento es una cuestion empirica
que puede variar y de hecho ha variado, a
lo largo de la historia.

De hecho, hace veinticinco afnos hemos
cambiado nuestra definicion del final de
lavida. La determinacion de quién es un
ser humano es una cuestion empirica so-
bre la que se puede discutir, como sucedid
en la Espafia del siglo XVI: la cuestion era
si los indios de América eran o no seres
humanos. También en Grecia se presentd
como problema el considerar a los escla-
vos como hombres.

Sabemos de manera inequivoca que es pre-
ciso respetar a los seres humanos, que los
seres humanos son respetables, pero de-

27 McCormck R.B. Op. cit.

terminar materialmente el contenido de ese
respeto, es decir «quién» es un ser huma-
no, no puede ser establecido definitivamen-
te, sino de modo histérico y problemaético.
Esto es lo que quiero decir cuando afirmo
que el principio de la sacralidad de la vida
es absoluto pero formal, y que la determi-
nacion material de los contenidos del res-
peto a la vida no puede ser absoluta, sino
que puede cambiar con el tiempo.

En ética no es posible un absoluto relati-
vismo, es decir, la afirmacion de que todo
esrelativo y que no hay nada absoluto en
el orden del deber. Esa misma proposi-
cién seria ya absoluta, lo cual resulta con-
tradictorio. No es posible el absoluto
relativismo. Pero tampoco es posible un
absoluto absolutismo. Todo intento de ela-
borar un sistema moral inmutable, nece-
sario y eterno estd llamado al fracaso,
porque en la moralidad hay un momento
de variabilidad que no es posible ignorar.
Por eso siempre se impone un sistema in-
termedio, algo asi como un relativo abso-
lutismo. En la ética hay un momento de
relatividad, pero otro es absoluto. Mi opi-
nién es que ese momento absoluto es el
del respeto del ser humano. Que el ser
humano es respetable, no parece que pue-
da discutirse seriamente. Aunque si pue-
de ser objeto de discusion, cdmo no, quién
es un ser humano. El qué es absoluto, pero
el quiény el cébmo ni lo son ni lo pueden
ser. De ahi el caracter histdrico de la ética.

El absolutismo ético a ultranza ha partido
siempre del mismo principio: la negacion
de la diferencia, y sobre todo la negacion
de labondad moral de la diferencia. Este
ha sido el gran problema ético de la histo-
ria. No es que la diferencia se interprete
directamente como inmoral. Es que se
considera que la diferencia es signo de irra-
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cionalidad, razén por la cual los diferen-
tes no tienen porqué ser respetados. Esto
ha sucedido siempre, pero se ve muy bien
en la cultura griega. Como es bien sabido,
el término griego bdrbaros es onomato-
péyico; y es el modo como los griegos ri-
diculizaban el modo de hablar de los no
griegos, como por ejemplo los persas. Es-
tos no sabian hablar griego, hablaban algo
inarticulado, incomprensible, diciendo
algo asi como bar-bar-bar. Los extranjeros
no saben hablar. Habla se dice en griego
logos, término que significa también razén.
De ahi que a los barbaros se les considera
no sélo incapaces de hablar griego, sino
también irracionales. Los barbaros eran,
pues, salvajes. Por eso no debian ser consi-
derados seres morales. No es que negaran
el respeto a ciertos seres humanos; es que
consideraban que esos no eran seres huma-
nos. Lo mismo cabe decir a propdsito de
las llamadas monstruosidades®.

La ética necesita, pues, compaginar la afir-
macion de una uniformidad bésica con el
hecho de la diferencia. La tesis que aqui
proponemos es que la uniformidad viene
dada por el principio formal de respeto al
ser humano, y la diferencia por la diversi-
dad de contenidos materiales que ese prin-
cipio formal admite.

Novena tesis. A partir de estas considera-
ciones, se puede concluir que cada socie-
dad y cada individuo deben dotar de
contenido en cada momento concreto al
principio formal de sacralidad de la vida
humana. De este modo cada sociedad de-
fine lo que entiende por calidad de vida.

28 Gracia D. «Historia de la eugenesia». En: Gafo J.
(ed.), Dilemas éticos de la medicina actual, 8:
Consejo Genético, Publicaciones dela Universidad
Pontificia Comillas, Madrid, 1994, pp. 17-20.

Esto es lo que pienso que quieren decir
Veatch y McCormick cuando afirman que
debe sustituirse el lenguaje de «medios
ordinarios o extraordinarios» por el de
«medios razonables o no razonables», si-
guiendo el ejemplo de la Corte Suprema
del Estado de New Jersey en el caso Karen
Ann Quinlan, que justificd la decision afir-
mativa de los padres de desconectar el
respirador en estos términos:

Si la conclusion de su familia es afirmativa,
su decisién deberia ser aceptada por una
sociedad en la que la abrumadora mayoria
de sus miembros desearia, pensamos noso-
tros, en circunstancias similares, decidir eso
mismo por nosotros mismos o por medio
de nuestros allegados®%3!.

Los criterios de «razonabilidad» son pru-
denciales, y deben ser establecidos por los
individuos y las sociedades. Esas decisio-
nes razonables o prudenciables son esen-
ciales en la definicion de la calidad de vida
de las personas adultas, y aun en la de los
pacientes incompetentes y los ninos. En
1975, el cirujano Judson G. Randolph, jefe
del Children’s Hospital National Medical
Center de Washington, escribid: «Si un
nifio severamente impedido tuviera de re-
pente un momento de omniscienciay total
conciencia de su futuro, {deberia tal nifio
optar necesariamente por la vida? Nadie
ha sido capaz hasta ahora de demostrar
que la respuesta deba ser siempre si»**3, A
lo que anade Richard McCormick: «En
mi opinion, las perspectivas de la tradicion
cristiana sobre la vida permiten pensar que

29 A.M.A. Proceedings. Op. cit.
30 McCormick R.B. Op. cit.

31 Rachels J. Active and Passive Euthanasia, New
Engl J Med 1975; 292: pp. 78-80.

32 McCormick R.B. Op. cit.

33 Randolf J.G. «Ethical Considerationsin Surgery of
the Newborn», Contemp Surg, 1975; 7: pp. 17-19.
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en tales circunstancias la respuesta puede
ser ‘no’». En ciertos casos la razon podria
ser el continuo peso del tratamiento para
el paciente. Pero en otros la razon es que en
esta tradicion la mera vida (procesos vita-
les, metabolismo) no se ha visto nunca
como un valor en si mismo*. Y concluye
McCormick: «Nuestro objetivo ahora es
descubrir en comiin’y como comunidad de
personas razonables donde se traza la li-
neay por qué. Cuando hagamos esto, ha-
bremos descubierto la diferencia entre
tratamiento razonable y no razonable, es-
pecialmente para aquellos que no pueden
decidir por si mismos y cuyo bienestar de-
pende de nosotros. En otras palabras, ha-
bremos hecho un juicio de calidad-de-vida
en una direccion que a la vez explicite y
refuerce nuestro interés por la santidad de
la vida»®.

Este texto de McCormick me parece muy
importante. Los criterios de calidad de
vida no son absolutos. Los tenemos que
fijar nosotros, individual y socialmente,
como personas razonables. Dependen de
las opciones de valor de cada individuo y
de cada sociedad. Esto es evidente. La ca-
lidad de vida estd profundamente condi-
cionada por el medio cultural, y depende
estrictamente del conjunto de valores de
los individuos y los grupos sociales.

Decima tesis. Esta calidad de vida se es-
tructura en dos niveles, uno piiblico y otro
privado. Cada individuo define individual
y socialmente su propio sistema de valores,
su concepto de vida y de calidad y, por tan-
to, de felicidad. Desde ahi establece el pro-
pio proyecto de vida. Esto es lo que hoy se
llama «ética de mdximos», que en bioética

34 McCormick RB. Op. cit.
35 Ibid.
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se expresa en los principios de Autonomia
y Beneficencia. Al mismo tiempo, todos los
miembros de una sociedad deben conve-
nir mediante el procedimiento de la volun-
tad general, un conjunto de valores que
sean respetados por todos, aun coactiva-
mente. En el nivel de la ética publica, la
definicion general de «calidad de vida»
que realiza la sociedad se expresa en for-
ma de leyes. Hoy es tipico denominar este
nivel como el de la «ética civil» o «ética de
minimos» de una sociedad. En bioética se
habla a este nivel de principios de No-
maleficencia y de Justicia.

Hay quienes sostienen que los preceptos
negativos son absolutos y que, por tanto,
son elementos irrenunciables de cualquier
ética civil y de todo concepto de «calidad
de vida». Dudo que sea asi. Pienso, por el
contrario que todo precepto de contenido
material y deontoldgico posee una base
empiricay contingente y que por tanto no
puede ser formulado de modo absolutoy
sin excepciones.

La calidad de vida tiene niveles. El indivi-
dual depende del sistema de valores pro-
pio de cada persona. Hay tantas ideas de
calidad de vida como sistemas de valores
distintos. En este nivel los principios éti-
cos que entran en juego son los de Auto-
nomia y Beneficencia. No es posible
definir el horizonte de lo bueno o benefi-
cioso para uno al margen del propio con-
cepto de calidad de vida. Calidad de vida
es a este nivel calidad de vida para mi'y
para los que comparten mis mismos valo-
res religiosos, filoséficos, culturales, artis-
ticos, politicos, etc.

Pero hay otro nivel que es el pablico. To-
dos vivimos en sociedad, y ademas de los
ideales privados, que cada uno intenta lle-
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var a cabo libre y diferenciadamente, es
necesario establecer unos minimos comu-
nes a todos, que definen algo asi como la
calidad de vida publica, o los minimos de
calidad de vida que una sociedad conside-
ra que deben exigirse a todos sus miem-
bros y cubrirse en todos. La funcién del
Estado es esa, gestionar esos minimos de
calidad que deben ser iguales para todos.
Esos minimos hay que establecerlos por
consenso de voluntades privadas, y por tan-
to por el procedimiento de la voluntad
general. Los contenidos de esa voluntad
general es lo que intentan expresar los prin-
cipios éticos de No-maleficenciay de Jus-
ticia, que por ello mismo son también
principios de calidad de vida.

En conclusidn, pues, puede decirse que
ademas del principio formal de sacralidad
de lavida humana, esta el tema de los con-
tenidos materiales del respeto de los seres
humanos. Eso es lo que debe entenderse
por calidad. Y esa calidad tiene dos nive-
les, uno publico, que define la ética civil o
de minimos, y que se expresa en los prin-
cipios de No-maleficenciay de Justicia, y
otro privado, que define la ética privada o
de méximos, y expresan los principios éti-
cos de Autonomia y Beneficencia.

Undécima tesis. En consecuencia, es pre-
ciso considerar un tltimo nivel en relacion
al tema de «calidad de vida». La calidad de
vida privada o de mdximosy la puiblica o de
minimos se expresa en forma de principios y
normas que pretenden ser universales, como
lo son los principios de la bioética o las leyes
juridicas. Pero tanto los unos como los otros
tienen excepciones, precisamente porque no
tienen cardcter absoluto. Criterios como el
estado de necesidad, la legitima defensa, el
cardcter ordinario o extraordinario de los
hechos, su costo desproporcionado, etc.,

permiten hacer excepciones a los principios
materiales deontologicos. Es otro sentido,
el ultimo, en el cual se utiliza el término
«calidad de vida»

Esto significa que ademas de los dos nive-
les propios del momento deontoldgico de
la calidad de vida, hay otro momento te-
leoldgico. Las circunstancias y conse-
cuencias también tienen su puesto en la
teoria de la calidad. Los principios mate-
riales hemos dicho que nunca pueden ser
absolutos, y que por tanto tienen excep-
ciones Pues bien, las excepciones hay que
hacerlas siempre a la vista de las circuns-
tancias y las consecuencias. Ellas son las
que en un caso concreto pueden exigirnos,
precisamente para cumplir con el princi-
pio formal de sacralidad de la vida huma-
na, hacer una excepcion al principio
material. Esto significa que el principio
deontoldgico da la norma, pero las conse-
cuencias teleoldgicas nos sirven para ha-
cer excepciones a las normas. La excepcion
no invalida la norma en tanto que norma,
solo la relativiza en unas circunstancias
concretas. La excepcion nunca puede con-
siderarse un bien sino el mal menor. El
bien viene definido por el principio deon-
toldgico, y la excepcion a ese principio,
que ya no sera un bien sino un mal menor,
por las consecuencias teleoldgicas. Quien
miente por piedad no niega el decir la
verdad como principio 0 norma, pero
considera que en ciertas situaciones con-
cretas el decir laverdad puede ir en con-
tra del respeto al ser humano. Mentir por
piedad siempre seréd considerado no un
bien sino un mal menor, que necesita jus-
tificarse por las circunstancias y las con-
secuencias, sin que nadie intente nunca
elevarlo a la categoria de norma. La nor-
ma seguira siendo siempre decir la ver-
dad, no mentir.

©
S
S
‘Q
=)
Q
®
T
(]
@
<
Ke)
9
o
o
3
7]
©
8
2
>
°
1o




18 ETICA DE LA CALIDAD DE VIDA

Conclusion

Como consecuencia de todo lo anterior cabe
decir que el concepto de «calidad de vida»
no es incompatible con el de sacralidad de
lavida humana, sino, muy al contrario com-
plementario suyo. Por su parte, la «calidad
de vida» comprende varios niveles, por lo

menos tres: calidad de vida privada o de
maximos, calidad de vida publica o de mi-
nimos, y el criterio de la excepcionalidad
que permite justificar excepciones a la nor-
ma de acuerdo con criterios de calidad, ala
vista de las circunstancias que concurren
en el caso y de las consecuencias que se
producirian de no hacerse asi.

«La evolucion de las civilizaciones ha transformado tanto las exigencias y las oportunidades,
como los valores y las normas. En consecuencia, considero las normas como el resultado de
necesidades especificas de las sociedades. Las normas cambian con el desarrollo de las socieda-
des y puesto que éstas se han hecho mas amplias e interdependientes, sus miembros toman mas
conciencia de sus intereses comunes, procuran adherir cada vez mas a los mismos valores, y de

manera notable, a los que faciliten la coexistencia pacifica.» E. VERMEERSCH




RELIGION AND THE SECULARIZATION
OF BIOETHICS!

Daniel Callahan

RESUMEN
La historia de la Bioética contemporanea gir6 la manera con la cual los problemas entrecruzados
comprenden de forma cercana un contexto social temporal més grande. El cambio més llamativo
sobre las tltimas dos décadas ha sido el de la secularizacion de la Bioética. Las consecuencias han
sido de alguna manera, manifiestas, han sido hacia un discurso publico que acentia temas
seculares, por ejemplo: los derechos universales, la autonomia del individuo, el debido proceso
juridico y un rechazo sistematico a una bondad comtin o a una bondad individual trascendente.
El articulo nos presenta, en tres partes, una reflexion sobre esta tendencia: la primera hace
referencia a la manera como ésta se manifesté en el escritor mismo; la segunda hace una breve
presentacion de la historia de la Bioética y la tercera muestra una consecuencia de la secularizacion.

ABSTRACT

The story of contemporary Bioethics turned on the way in which those problems intersected
with, an whose understanding was shape by, that larger temporal social context. The most
striking change over the past two decades or so has been the secularization of bioethics. The
consequences has been a mode of public discourse that emphasizes secular themes: universal
rights, individual self-direction, procedural justice, and a systematic denial of either a common
good or a transcendent individual good. This paper offers a reflex on this issue: The first part is
areference to this trend in the experience of the author himself, the second part is a short history
of Bioethics and the third part reflect on the consequence of secularization.

The occasion of this special supplement
on religion and bioethics serves to remind
me, once again, that the field of bioethics
as we now know it is a creature of its time
and history. It grew up during the 1960s
and 1970s in an era of affluence and social
utopianism, in a culture that was experi-
menting with an expansive array of newly
found rights and unprecedented opportu-
nities for personal freedom, and in the
context of a national history that has long
struggled to find the right place for

1 Tomado de Hasting Center Report. July-August,
1990, p. 2-4.

religion in its public life. For medicine it
was a time that combined magnificent
theoretical and clinical achievements with
uncommonly difficult moral problems,
many of them bearing on the self-identity
and goals of medicine. The story of
contemporary bioethics turns on the way
in which those problems intersected with,
and whose understanding was shaped by,
that larger temporal and social context.

The most striking change over the past two
decades or so has been the secularization
of bioethics. The field has moved from one
dominated by religious and medical
traditions to one now increasingly shaped
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by philosophical and legal concepts. The
consequence has been a mode of public
discourse that emphasizes secular themes:
universal rights, individual self-direction,
procedural justice, and a systematic denial
of either acommon good or a transcendent
individual good.

Let me, if I may, use myself as an illustra-
tion of this trend, as well as an example of
some considerable uneasiness left in its
wake. When I first became interested in
bioethics in the mid-1960s, the only
resources were theological or those drawn
from within the traditions of medicine,
themselves heavily shaped by religion. In
one way, that situation was congenial
enough. I was through much of the 1960s
a religious person and had no trouble
bringing that perspective to bear on the
newly emergent issues of bioethics. But that
was not to be finally adequate for me. Two
personal items were crucial. My religious
belief was by then beginning to decline,
and by the end of the decade had all but
disappeared. My academic training,
moreover, was that of analytic philoso-
phy, and I wanted to bring that work to
bear on bioethics. Was it not obvious, I
thought, that moral philosophy, with its
historical dedication to finding a rational
foundation for ethics, was well suited to
biomedical ethics, particularly in a
pluralistic society? Just as I had found I
did not need religion for my personal life,
why should biomedicine need it for its
collective moral life?

The answer to that last question has been
less obvious than I originally thought If
my life has been, in a way, relieved by the
absence of religion as a guiding force, I
cannot say that it has been enriched or that
I'am a better person for that. Nor can it be

RELIGION AND THE SECULARIZATION OF BIOETHICS

said, I think, that biomedical ethics is
demonstrably more robust and satisfying
as a result of its abandonment of religion.
To say that of course is not to make a case
for the validity of religion, which must be
made on its own merits, not on its potential
contribution to bioethics. Some nineteenth
century thinkers, we might recall, came to
think that, although religion was false as a
way of understanding the world, it was
socially useful to sustain as a source of
discipline and political stability.

There was always something slightly
cynical in that view, and doubly so because
itwas meant to strengthen the hand of those
in authority. Nonetheless, it is not neces-
sary to entertain such a position to recog-
nize that, whatever the ultimate truth status
of religious perspectives, they have provi-
ded away of looking at the world and
understanding one’s own life that has a
fecundity and uniqueness not matched by
philosophy, law, or political theory. Those
of us who have lost our religious faith may
be glad that we have discovered what we
take to be the reality of things, but we can
still recognize that we have also lost some-
thing of great value as well: the faith,
vision, insights, and experience of whole
peoples and traditions who, no less than
we unbelievers, struggled to make sense of
things. That those goods are part of a
garment we no longer want to wear does
not make their loss anything other than
still a loss; and it is not a negligible one.

But need that be the end of the story? Can
those of us who share my lack of belief
still make use of at least some of the insights
and perspectives of religion, even as we
reject its roots? Are they meaningless
without their connection to those roots?
Are there some questions about our lives
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and destiny that philosophy, science, or
other secular disciplines can’t help us get
hold of with any telling force, and that only
religion has been able to accommodate?
Is it wrong, or a form of illogical senti-
mentality, to continue feeding off of reli-
gious traditions and ways of life that one
has, in fact, rejected at their core? Does
intellectual honesty demand that we have
the courage of our convictions (or lack
thereof) and construct our view of the
World out of the whole cloth of unbelief,
not borrowing to suit our own purposes
those valuable bits, pieces, and parts of a
garment we have thrown off? And of course
there is another question that might be
entertained: if we agree that religion, even
if wrongheaded, provides ways of unders-
tanding not otherwise attainable, should
we then never allow ourselves to close the
door on the possibility of a renewed belief?
Even if we have not the faintest idea (as I
do not) about where that renewal might
come from?

Those are some questions I have put to
myself over the years. I will not try to
answer them directly here, and do not in
any event think I have good answers. I will
instead say something about the unfolding
of contemporary bioethics, inviting others
to see whether that history provides some
answers to the questions I have raised.

A Short History of Bioethics

Joseph Fletcher’s book Medicine and
Morals (1954) has often, and correctly,
been cited as the first truly fresh manifes-
tation of a growing interest in medical
ethics in the post-World War II era. That
Fletcher was at the time an Episcopalian
theologian might easily lead one to think

of the book as a «theological» contribu-
tion. Its contents, however, suggest a very
different interpretation. By his emphasis
upon «choice» as the heart of morality,
his rejection of moral theories (particu-
larly Roman Catholic) that would look to
nature for ethical guidance, and his cele-
bration of the power of medicine to open
new opportunities for moral freedom,
Fletcher was in fact opening a direct assault
upon some long-standing religious cons-
traints on medicine.

That Fletcher’s moral theory was based on
what he called «situation ethics» —empha-
sizing the uniqueness of each moral choice
and therefore the irrelevance of binding
moral rules and principles— signalled all
the more the depth of his attack of some
characteristic religious values. The possi-
bility also of detecting, just below the
surface, an additional powerful strain of
utilitarianism in Fletcher’s book unders-
cored the depth of the break he was
working to engender.

Medicine and Morals did not, in the 1950s,
have a great impact in the medical world,
even if Fletcher’s situation ethics had a
telling appeal among many physicians
whose clinical experience resisted general
moral rules. But that was not an era when
the writings of outsiders, religious or not,
were likely to be taken seriously. It was
not until the middle of the 1960s, in the
controversies that developed over human
subject experimentation, that those
outside voices began to make themselves
heart. The quick appearance thereafter of
increasingly public struggles over the
definition of death and the care of the
terminally ill, genetic counseling and pre-
natal diagnosis, and organ transplantation,
brought the field of bioethics in to being.

©
S
S
‘Q
=)
Q
®
T
(]
@
<
Ke)
9
o
o
3
7]
©
8
2
>
°
1o




U1 ABRIL DE 2004

S

2

‘?

=\

P

22 RELIGION AND THE SECULARIZATION OF BIOETHICS

The Protestant theologian Paul Ramsey,
first with The Patient as Person (1970)
and then with other books in the 1970s,
carried out one of the first comprehensive
bioethical examinations of the newly
emergent issues. James M. Gustafson
added still another powerful theological
impetus (even if, in what his writings
actually said, the specific contribution of
theology was rendered systematically
ambiguous). All the while, Jewish and
Roman Catholic theologians were ca-
rrying on the long-standing work of
responding to medical advances and
quandaries in light of their own traditions,
though now with a new intensity. The
writings of Seymour Siegel or David
Feldman, from the Jewish side, or Richard
McCormick and Charles Curran, from
the Roman Catholic, provided evidence
of that intensity.

Yet in many respects this early theologi-
cal role in the emergence of the field was
soon to decline. Part of the reason may
be that the theological seminaries and
departments of religion were in the
1970s drawn more to issues of urban
poverty and race, and to questions of
world peace in a nuclear age, than to
bioethics. After a short burst of interest,
the number of younger scholars drawn
to the field seemed to decline as the
decade came to an end (and many of
those who were attracted seemed more
comfortable speaking the language of
philosophy than religion). No less
importantly perhaps, once the field
became of public interest, commanding
the attention of courts, legislatures, the
media, and professional societies, there
was great pressure (even if more latent
than manifest) to frame the issues, and
to speak, in a common secular mode.

Here the philosophers and the lawyers came
to take the lead. Samuel Gorovitz organized
a 1974 conference on bioethics for
philosophers at Haverford College, drawing
anumber of newcomers to the field, many
of whom went un to considerable promi-
nence. The Karen Ann Quinlan case in
1975 had a similarly potent effect on the
law, making evident that bioethics would
provide a steady stream of legal cases and
a considerable body of unique issues for
legal scholars. As the field of medicine
became itself more engaged in the issues,
it sought a way of framing and discussing
them that would bypass religious struggles.
Lawyers and philosophers were by no
means seen as congenial allies of doctors,
but they were preferable to theologians
(especially those who spoke out of secta-
rian traditions). For all the steady interest
of some physicians in religion and medi-
cine, the discipline of medicine itself is
now as resolutely secular as any that can
be found in our society. It is a true child of
the Enlightenment.

All of these trends were nicely epitomized
in the two federal commissions established
during the 1970s, the National Commi-
ssion for the Protection of Human Subjects
in 1974, and the President’s Commission
in 1979. Both the professional staffs of the
two groups and those called upon to give
testimony before them were drawn mainly
from medicine, philosophy, the health
policy sciences, and the law. The appro-
aches and concepts commonly employed
in their reports, moreover, showed not the
least visible trace of religious influence.
An ethic of universal principles —especially
autonomy, beneficence, and justice—was
given a place of prestige in the 1978
Belmont Report issued by the National
Commission.
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I do not want to imply that there was any
outright hostility toward religion (even
though I could detect that now and then in
some philosophers I knew). On the con-
trary, it was for the most part bypassed
altogether. Whatever place it might have
in the private lives of individuals, it simply
did not count as one of the available com-
mon resources for setting public policy.
There was (and still is) a lurking fear of
religion, often seen as a source of deep and
unsolvable moral conflict as well as sin-
gle-minded political pressure when
aroused. For that matter, ours is a society
extraordinarily wary of provoking funda-
mental debates about basic worldviews and
ethical premises. Such debates are seen as
more likely to produce destructive battles
than illuminating social insights, more
anger and intransigence than peace and
compromise. Religious differences have
commonly been seen as the most likely
source of such struggles, and thus to be
kept at arm’s length —or, even better, off
the political playing field altogether.

The Discontents of Secularization

Some important consequences of this ge-
neral attitude seem apparent It encourages
a form of moral philosophy for use in the
marketplace that aspires simultaneously
to a kind of detached neutrality (what
Thomas Nagel has called the «view from
nowhere»), and a culture-free rationalistic
universalism (which is suspicious of the
emotions and the particularities of actual
human communities). It is hardly surpri-
sing that the only theoretical debate taken
to be of any great moral interest is that
between deontologists (who can help the
right trump the good), and utilitarians
(who can allow a calculus of pleasures,

pains, or preferences to trump both the
right and the good).

No less banished are more speculative
forms of philosophy, especially those that
might look to nature or organism for mo-
ral direction. Its worst failing may be its
enormous reluctance to question the
conventional ends and goals of medici-
ne, thereby running a constant risk of
simply legitimating, by way of ethical
tinkering and casuistical fussiness. the way
things are.

Another consequence is that it has either
intimidated religion from speaking in its
own voice. or has driven many to think
that voice can be expressed with integrity
only within the confines of particular re-
ligious communities. Time and again I
have been told by religious believers at a
conference or symposium that they
feared revealing their deepest convictio-
ns. They felt the price of acceptance was
to talk the common language, and they
were probably right. Religious Convic-
tions are thought «personal» in two
senses: they bespeak a particular cultu-
ral and ethnic background, and they
reveal someone’s inner life. Those of us
who spend our time in the leading
scientific and intellectual salons, and who
have come to know the rules of the game,
take great pains to conceal those features
of our lives. I am no more enthused about
letting my Irish-Catholic, parochial
school background show (even if now put
behind me) than I am to have a spot of
gravy on my Brooks Brothers striped tie.
(In fact the latter is preferable to the
former; we all dribble from time to time,
but not everyone has had a parochial
school education —a tie can be cleaned in
away a psyche cannot be).
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The net result of this narrowing of philo-
sophy and the disappearance or denaturing
of religion in public discourse is a triple
threat. It leaves us, first of all, too heavily
dependent upon the law as the working
source of morality. The language of the
courts and legislatures becomes our only
shared means of discourse. That leaves a
great number fearful of the law (as seems
the case with many physicians) or
dependent upon the law to determine the
rightness of actions, which it can rarely do
since it tells us better what is forbidden or
acceptable than what is commendable or
right.

It leaves us, secondly, bereft of the accu-
mulated wisdom and knowledge that are
the fruit of long-established religious
traditions. I do not have to be a Jew to find
it profitable and illuminating to see how
the great rabbinical teachers have tried to
understand moral problems over the
centuries. Nor will Jews find it utterly
useless to explore what the popes, or the
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leading Protestant divines, have had to say
about ethics. This seems an obvious kind
of point to make; but few actually make it.

It leaves us, thirdly, forced to pretend that
we are not creatures both of particular mo-
ral communities and the more sprawling,
inchoate general community that we
celebrate as an expression of our
pluralism. Yet that pluralism becomes a
form of oppression if, in its very name, we
are told to shut up in public about our
private lives and beliefs and talk a form of
what Jeffrey Stout has called moral
esperanto. The rules of that language are
that it deny the concreteness and irregula-
rities of real communities, that it eschew
vision and speculation about goals and
meaning, and that it enshrine the discourse
of wary ,strangers (especially that of rights)
as the preferred mode of daily relations.

With so many riches at our disposal, why
have we ended in the name of social peace
with a salt that has lost its savor?

E. VERMEERSCH
\

«El estudioso de la ética tiene como tarea hacer que la gente tome conciencia del sistema de
normas y valores en que vivimos. Debe demostrar la coherencia interna de la jerarquia de valores
y su pertinencia para el interés general (o si es preciso, demostrar su incoherencia y su falta de
pertinencia). Pero también puede, en particular con respecto a temas controvertidos, argumentar
a favor de nuevos principios que, sin comprometer lo esencial de nuestro sistema de valores,
sean a su juicio los mds favorables para la evolucién progresiva hacia una mejor humanidad.»




LA PROBLEMATICA CUERPO-ALMA
EN TEOLOGIA!

Wolfgang Beinert

RESUMEN

La reflexion sobre el cuerpo-alma desde el punto de vista de la teologia biblica, que presenta este
texto, nos abre a una perspectiva no dualista del hombre, la cual, se pude decir, sella la ruptura
cuerpo-alma con la caracteristica de la vision biblica del ser humano como imagen de Dios. Con
este postulado el texto avanza hacia la resolucién de cuatro problemas, pasando antes por
importantes precisiones de tipo antropoldgico de la fe cristiana: i. ;{ De dénde procede el alma del
individuo?, ii. Hasta qué punto individualiza el alma a cada hombre concreto?, iii. ;Qué ocurre
en su muerte?, iv. Qué significa resurreccién de los muertos?

ABSTRACT
The reflection on the body-soul from the point of view of the biblical theology, that displays
this text, opens us perspective to a nondualista of the human being, which, I could be said, seals
to the rupture body-soul with the characteristic of the Biblical vision of the human being as
«image of God». With this postulate the text advances towards the resolution of four problems,
happening before through important precisions of anthropological type of the Christian faith: i.
From where the soul of individual comes?, ii. To what extent it individualizes the soul to each
concrete human being?, iii What happens in their death?, iv. What means resurrection of deads?

o /

El problema cuerpo-alma es sincrénico
con la hominizacién. Més concretamente:
con la experiencia original de la muerte y
delmaés alla, que, si para los etn6logos cons-
tituye uno de los primeros datos de la
hominizacion, también lo son de la reli-
gién —sepelio y culto de los muertos—. An-
tes de la muerte se da un cuerpo + X;enla
muerte se separan de algin modo cuerpo y
X, quedando Gnicamente cuerpo - X. Sise
daun mas all4, s6lo puede darse para este
X que nosotros llamamos alma, en aleman
se denomina Seele o «perteneciente al

1 Tomado de Selecciones de Teologia, No. 161. 2002.
Vol. 41. Traduccién y condensaciéon: Ramén Puig
Massana.

mar» (See: morada de los difuntos) y en
latin anima.

En el ano 45 a.C., Marco Tulio Cicerén
concluia asi la discusion sobre este térmi-
no: «acerca de qué es en realidad el alma,
donde esta y de donde viene, no se estd en
absoluto de acuerdo». Unos veinte siglos
mas tarde podria volver a formular esta
frase con mds razon atin, ya que bajo este
concepto subyace toda la antropologia.

El problema cuerpo-alma seré asimismo
un tema fundamental de la teologia cris-
tiana, la religién del Verbo humanado y
de la divinizacién del ser humano, pero
no ciertamente desde sus comienzosy a
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partir de las fuentes primitivas. De hecho,
lo que le da impulso a la tematica cuerpo-
alma es el dualismo antropoldgico que se
basa en el andlisis de la evidencia de la
muerte: «el ser humano = cuerpo +
alma».

Por el contrario, el pensamiento hebreo,
formulado en el Primer Testamento, con-
sidera al hombre de modo sintético, reco-
nociéndolo asi antropoldgicamente como
un ser multiple en la unidad. La Biblia
distingue entre nefes (aliento, vida, suje-
to de la vida corporal y de los deseos),
ruach (larealidad espiritual del hombre),
basar (transitoriedad de la creatura) y leb
(libertad personal de decision). Pero es-
tas realidades son simples aspectos del
ser humano, grandiosa unidad global ba-
sada en ser imagen de Dios, realizada en
el varén y la mujer, y que no es nefes +
ruach + basar + leb, sino imagen de su
creador como nefes, ruach, basary leb. El
Segundo Testamento radicaliza esta con-
cepcion por el hecho de que Jesucristo es
la imagen original de Dios. El ser huma-
no es, pues, laimagen de esta imagen de
Dios.

El acuerdo entre la teologia cristiana y el
antiguo pensamiento griego fue relegan-
do al olvido la antropologia inicial. La
espiritualidad y el dualismo antropoldgi-
co del pensamiento platdnico y neopla-
ténico fascind la devocion de los Padres.
Cuerpoy alma ya no eran componentes
equivalentes; se comportaban mas bien
como el carcelero respecto al encarcela-
do. La tinica aspiracion de éste es la li-
bertad: liberarse del cuerpo se convirtid
en la gran aspiracion del individuo. La
antropologia se escatologizd y la escato-
logia se convirtié en patrimonio exclusi-
vo del alma.

LA PROBLEMATICA CUERPO-ALMA EN TEOLOGIA

Gracias a la cristologia, la teologia cristia-
na no acepto este segundo aserto, inclu-
yendo en su férmula de fe la resurreccion
de la carne. En cambio, el primer aserto se
impuso sin dificultad hasta fines del siglo
XX, cuando la dogmética desglosé un tra-
tado especifico de Antropologia teoldgica.
Hasta entonces se lo estudiaba en la teolo-
gia de la creacion o en la escatologia, en
un esquema bipartito:

1. Después de la muerte el alma sobrevi-
ve, ya que es inmortal, mientras el cuer-
po se descompone.

2. Eneljuicio final el cuerpo resucitay se
une al alma.

Esto llevo a establecer un estado interme-
dio para el alma sin cuerpo, en espera del
destino definitivo. Pero, no obstante esta
correccion, Platon habia triunfado. La re-
vision de Tomdas de Aquino, que ve en el
almay el cuerpo dos principios de la reali-
dad «hombre», pas6 sin pena ni gloriay lo
mismo ocurrid al secularizarse la antro-
pologia a principios del modernismo. Des-
cartes dividio el ser humano en res cogitans
(realidad pensante) y res extensa (realidad
extensa) y esta vision perdurd hasta el
monismo materialista, para el que tnica-
mente existe el cuerpo, mera materia, mien-
tras el alma es un epifendmeno suyo. La
discusion reciente sigue a este nivel. No se
preocupa de cuestiones metafisicas, sino
psico-fisioldgicas, es decir de la relacion
entre psique y physis.

&Y lateologia cristiana? Sigue anclada en
su esquema mental. La pregunta por el
hombre se concentra en qué ocurre des-
pués de su muerte. Desde mediados del
siglo XX, los ataques de la critica llevaron
aun nuevo lema: resurreccion en la muer-
te. Al morir, el ser humano fallece total-
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mente —almay cuerpo—, superando asi el
platonismo. Pero es resucitado por Dios
en su integridad —con cuerpo y alma—en
un nuevo modo de ser. Veamos las conse-
cuencias que esto implica.

Competencia de la teologia

El nuevo esquema interpretativo suscita
un sinfin de interrogantes. Sin embargo, el
principal objetivo de la labor teoldgica no
puede ser «asegurar la fe de la gente»,
como recordaba J. Ratzinger en el contex-
to de la escatologia. Pero en 1977 él re-
chazd la tesis de la resurreccion del hombre
integral en la muerte (con la consiguiente
vuelta al dualismo) para acabar con una
mentalidad que deja la predicacion sin
palabra. La misma preocupacion muestra
el documento Recentiores episcoporum
synodi que en 1979 insiste en la existencia
de un estado intermedio asi como en el
término alma, consagrado por el uso en
las Sagradas Escrituras y la tradicion; y,
aunque la Congregacion de la Fe recono-
ce la amplia polisemia biblica de este vo-
cablo, declara que no existe razdn
convincente para desecharlo, ya que, para
la conservacion de la fe, es indispensable
un verbale instrumentum, un instrumento
terminoldgico adecuado. También el Ca-
tecismo de la Iglesia Catdlica de 1992, n°
362 al 368, sigue la antropologia griega.

Es de alabar el deseo de regular el lengua-
je. LaIglesia lo necesita como toda socie-
dad. Pero el lenguaje cambia. Términos
usuales entendidos por todos de modo més
0 menos univoco, se van haciendo diso-
nantes, inexpresivos, de doble sentido y por
fin ininteligibles. Puede que en su destino
histérico tomen un «matiz» caracteristi-
coy exclusivo. Esto es precisamente lo que

ha ocurrido con los términos cuerpo y
alma, que hoy se entienden de modo total-
mente distinto en las ciencias humanas.

Aunque consciente de ello, la teologia cien-
tifica debe insistir en que su competencia
peculiar es la valoracion de la Palabra de
Dios conforme a las fuentes de la fe, tam-
bién en puntos problematicos de la antro-
pologia. Esto traza nuestro esquema:
preguntar qué contienen o no las fuentes
(tarea de comprobacion), cuél es la inten-
cidn de las expresiones biblicas (tarea de
validacioén) y como puede expresarse ra-
cionalmente esta intencion (tarea de pe-
netracion intelectual) respecto a las
discusiones antropoldgicas que impregnan
la sociedad de lenguaje —sincrénica y
diacrénica— que es la Iglesia.

El tema antropoldgico en la fe
cristiana

Ante todo se trata de comprobar la antro-
pologia en lanorma normans non normata,
oseaenla Sagrada Escritura. En ellano se
plantea aun nuestro problema, pero si la
discusién de una perspectiva antropologi-
ca, en la que aparecen términos propios de
la antropologia griega, mientras lo caracte-
ristico de la vision biblica del hombre no es
elensamblaje de cuerpoy alma, sino laima-
gen de Dios.;Qué significa esta expresion?

El texto més antiguo de la creacion del
hombre (Gn 2,7) la describe asi: Enton-
ces Yahvé Dios formo al hombre con polvo
del suelo, soplo en su nariz aliento de vida y
el hombre se convirtio en ser vivo. El autor
no piensa segun el esquema griego, que no
conocia; constata que el hombre, como
creatura, es como todas las demdsy convi-
ve con ellas, pero también es mas que to-
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das en cuanto solo a €l le ha sido otorgada
la vida divina.

Elaliento de vida es peculiar de Dios, quien
hace participe de él al hombre. Objetiva-
mente coincide esto con la expresion de
ser imagen fiel del creador de Gn 1,27. Al
igual que imagen no denota un espejismo
momentédneo sino una cualidad inmanen-
te del hombre, la inspiracion del aliento
de vida no debe entenderse como un acon-
tecimiento fugaz, sino como la obra per-
manente de Dios.

La teologia cristiana asumira la creaciéon
progresiva bajo el concepto creatio conti-
nua. En el momento en que Dios no confi-
riera ya su aliento vital los seres humanos
fallecerian: «Si escondes tu rostro, desa-
parecen; les retiras tu soplo y expiran, y
retornan al polvo que son» (Sal 104,29;
véase Jb 34, 14s). La muerte no es la desin-
tegracion platdnica de soma y psique, sino
el fin de la comunicacidn divina. Para los
israelitas, la vida significa «estar con Dios»,
«participar inmediatamente de la vida que
Dios otorga» como nefes, ruach, basar, leb,
0 como se quiera llamar al ser humano; lo
cual ponia mas que dificil a los hombres
del Primer Testamento creer en una vida
después de la muerte. Si no se goza del
aliento de Dios, todo se acabé. Unicamente
si se une la idea de la fidelidad divina al
concepto de la vida, puede dibujarse tam-
bién la resurreccion de los muertos en el
horizonte mental de los judios.

Siendo la comunicacién de fuerza vital una
suerte de comunicacion, lo que define el
aliento de vida como esencia del hombre
puede describirse con conceptos de la teo-
ria de la comunicacion. En la tradicién
derivada de Gn 1, la creacion se describe
como un acontecimiento de comunicacion

oral, traduciendo sus 6rdenes por dice
Dios; también en la creacion del ser hu-
mano, cuya diferencia de esencia y fun-
cién proclama solemnemente.

Elser humano es la tinica creatura hecha a
imageny semejanza de Dios. Esta es 1a pri-
mera diferencia. La segunda consiste en
que Dios, inmediatamente después de
completar su obra, entra en comunicacién
con él: «y les bendijo Dios y les dijo: cre-
ced, multiplicaos, llenad la tierray some-
tedla» (Gn 1, 28). Ser imagen de Dios
conlleva la responsabilidad y su condicion
previa —lalibertad— como caracteristica del
nuevo ser. El cuidado sefiorial sobre el
resto de la creacién por encargo divino
requiere sopesar, decidir, proponerse un
fin, operaciones que suponen y exigen pro-
cesos conscientes de valoracion.

Los seres humanos devienen asi mandata-
riosy fieles administradores de Dios en el
mundo. El autor usa bien el plural ya que
al principio no existia e/ hombre en singu-
lar, sino que Dios lo cre6 como hombrey
mujer (Gn 1,27). «<Hombre», como «fru-
ta» 0 «flora», es un abstracto que como tal
no existe. Lo que se da son ambos géneros
y este ser doble género es tan originario
como el devenir ser humano. Ni por un
instante ha existido s6lo un hombre.

Lavaloracion de Gn 2 es aparentemente
distinta. Si alli existe primero el hombre,
no debe atribuirse a la preeminencia de
ser vardn, sino a la insuficiencia de ser
singulare tantum, inherente a la incomu-
nicacion del hombre solitario: «estar solo»
no es bueno para una creatura esencial-
mente relacionada con Dios. Del cuerpo
del hombre, es decir de lo mas noble de la
creacion, forma Dios la ischa para el isch,
lavarona para elvarén, en buena traduc-
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cion literal. Elvar6n entabla enseguida un
didlogo, cuya primera frase reconoce su
igual valor y dignidad: esta vez si que es
hueso de mis huesos y carne de mi carne.
Esta serd llamada varona, porque del va-
ron ha sido tomada (Gn 2,23).

Ha sido una auténtica fatalidad el que se
haya interpretado en referenciaplenamente
patriarcal una narracion que ciertamente
contiene elementos patriarcales, haciéndo-
le decir lo que no contiene, con los infaus-
tos resultados que por fin hemos advertido.

¢Qué se saca de la comprobacion de los
datos de la Escritura para la imagen bibli-
ca del ser humano? Responder a esta pre-
gunta es responder a la vez a la cuestion
sobre qué es lo que, en el cristianismoy en
la teologia cristiana, tiene un valor incon-
dicional y ex negativo qué no es de fe. Re-
sumamoslo en las siguientes tesis:

1. El principio bésico de toda antropolo-
gia es idéntico al de la Sagrada Escritu-
ra: en la diferencia entre Dios y mundo,
eternidad o temporalidad, creador y
creatura, trascendencia e inmanencia,
el ser humano pertenece siempre a la
segunda categoria: en todas sus dimen-
siones, relaciones, componentes, en to-
dos los niveles de su ser, es dependiente
de Dios, orientado hacia Dios, vincula-
doaDios.

2. La distincion fundamental incluye una
coincidencia radical. Por distintos que
sean Diosy el mundo, siempre estan en
relaciéon mutua por la creacion. Dios se
origina de su plenitud de ser y por libre
voluntad llama a ser, a lo no divino. De
ahi que sea reconocible pory a través
de las creaturas, presupuesto basico de
toda teologia, y que la obra de Dios acu-

se también cierto parecido entre crea-
dory creatura.

. En el hombre, llamado a la comunica-

cién directa con Dios, en cuanto crea-
do como mandatario y a imagen suya,
se realiza por esenciay en sumo grado
la relacion basica del mundo con Dios:
ya en su bisexualidad y por encima de
ella, estd en didlogo con Dios. Morir
equivaldré, por tanto, a pérdida de co-
municaciony a la entrega del ser. Por el
contrario, vida sera un sinénimo de
union con Diosy obra de su amor. Esto
supone reciprocamente que también el
hombre ama a Dios y su vida discurre
en su amor.

. En todas las proposiciones de valencia

antropoldgica, el sujeto es el ser huma-
no, es decir, un todo integral. Esto no
excluye los anélisis que la Escritura
hace del ser humano y que la han con-
vertido en un libro de vida y consuelo
de infinito valor para millones de se-
res humanos. Pero todos estos estratos
son niveles de funciones en que el ser
humano se realiza. De modo certero
lo expresa el salmo 84, 3, que en un
solo verso equipara tres de los cuatro
estratos usuales: «Mi ser [alma] lan-
guidece anhelando los atrios de Yahvé;
mi mente [corazén]y mi cuerpo se ale-
gran por el Dios vivo».

. Los adoradores de Yahvé irdn compren-

diendo que, si Dios dialoga con los
hombres y los ama divinamente, este
didlogo amoroso no podr4 interrumpir-
se jamas, ni por la muerte. Esto resplan-
dece en la figura de Jests de Nazaret,
cuya humanidad, en perfecta unién con
la divinidad, no puede conocer la co-
rrupcién —como decia Pedro remitién-
dose al salmo 16, 8-11 (Hch 2, 27)-.
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En consecuencia, el creyente experi-
menta a Jesds como el Resucitado de
entre los muertos, como «primicia de
los que murieron» (cf. 1 Co 15, 20-22),
como el primero de una serie de gene-
raciones que le han de seguir.

En estas consideraciones nunca se alude a
ninguna suerte de dualismo que de algin
modo articule alma y cuerpo. El ser hu-
mano vive, el ser humano muere, el ser
humano resucita del suenio de la muerte.
Todo cuanto va mas alla de esta antropo-
logia, que penetra toda la Biblia, es inter-
pretacion, pura teorizacion teoldgica: la
teoria de cuerpo-alma, las teorias escato-
l6gicas sobre lo que ocurre en la muerte,
sobre el estado intermedio, etc. Su valor
no depende ya de las fuentes de la fe, sino
de la congruencia de la argumentacion. No
afirmamos, pues, que sean nulas o que ca-
rezcan de sentido. Nos limitamos a cons-
tatar que no representan parte alguna de la
Revelacion ni son de fe.

La imagen cristiana del hombre

Esto no significa que el te6logo pueda des-
entenderse del debate alma-cuerpo, ni po-
ner en duda que es un debate justificadoy
aun indispensable. En el ser humano se
dan caracteristicas que manifiestan su ex-
tension, su realidad objetiva y perceptible
por los sentidos, y que consideramos atri-
butos del cuerpo; y existen asimismo ca-
racteristicas que le abstraen del espacio,
haciéndole subjetivamente incomunicable,
solo alcanzable por la interpretacion, atri-
butos que designamos con el término
alma. Careceria de sentido negar la exis-
tencia de fendmenos que transcurren ex-
clusivamente a nivel orgdnico y corporal,
como el metabolismo y todo el ambito de
manifestaciones inconscientes, y de otros

fenémenos que debemos referir a la con-
ciencia, al espiritu, a la libertad. Finalmen-
te resulta banal recordar que se dan
interferencias entre los dos &mbitos, que
no sélo permiten sino aun exigen hablar
del ser humano como totalidad. Analizar
estas relaciones es la tarea de la antropo-
logia —bioldgica, médica y filoséfica—.

El te6logo se tomara todo esto muy en se-
rio, pero como tedlogo apenas si puede
entrar en la discusion. En tiempos pasados
lo ha intentado a menudo con muy mala
fortuna. Basta recordar las discusiones so-
bre la evolucién en el siglo XIX o sobre
monogenismo o poligenismo hace unos 50
afios. Su intervencion en la antropologia hay
que buscarla en otro &mbito. Ha de dejar
claro que s6lo habré posibilidad de com-
prender al ser humano si se lo entiende ra-
dicalmente como el ser que gracias a su
relacion de 717, mediante su comunicabili-
dad ontica y gratuita con Dios, ocupa un
lugar prominente en la creacion.

El lema de la antropologia biblica —el ser
humano imagen de Dios— lo expresa clara-
mente. En la exégesis contempordnea
interconfesional se esta de acuerdo en que
esto no denota un vector parcial del hom-
bre o en el hombre (figura exterior, espiri-
tualidad, transmision de poder, libertad)
sino aél mismo en su esencia especifica. Karl
Rahner escribi6 breve y concisamente: «Se
da en cuanto el mismo hombre existe y en
consecuencia como creatura de Dios. No
seria hombre sino fuera imagen de Dios».

La antropologia, y en especial el debate
cuerpo-alma, ha vivido siempre de laidea
de que lo especifico del hombre es una
originalidad primigenia vivida pory en él
mismo. En una concepcidn dualista resul-
taba ficil identificarla con el alma. En cam-
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bio, una especulacion enraizada en la an-
tigiiedad y bien consolidada en la dogma-
tica cristiana la define como personalidad
del ser humano. Precisamente el trasfon-
do de la teologia cristiana permitio ver esta
originalidad primigenia como condiciona-
da creacionalmente y donacién gratuita del
Dios tripersonal, el tinico que ha hecho asi
al ser humano. Aqui estriba y se funda su
dignidad, libertad y responsabilidad, su
autonomia e indisponibilidad, en una pala-
bra: su humanidad. El ser humano existe o
deja de existir con su ser persona. Mientras
la teologia lo valore sin concesiones, pres-
tard ala disputa antropoldgica una profun-
didad y una seriedad que trasciende la
antigua problemaética cuerpo-alma. Asies-
cribe Eberhard Schockenhoff:

La categoria de persona designa al ser hu-
mano llamado por Dios a su propio ser, que
no puede ser poseido por ninguna instancia
humana. No contesta a la pregunta ;qué
soy yo?, por la que el ser humano intenta
comprenderse en comparacion con los de-
mas vivientes, sino a la pregunta ;quién soy
yo?, latinica capaz de destacar la incompa-
rabilidad de cada ser humano.

En el fondo subyace aqui la antropologia
de Romano Guardini, que describe asi los
rasgos de la personalidad:

Persona es la esencia creacional-espiritual, in-
terior y dotada de figura, en cuanto existe en si
misma y dispone de si misma. Persona signi-
fica que yo en mi propio ser no puedo ser en
ultimo término poseido por ninguna otra ins-
tancia, sino que yo mismo me pertenezco;
persona significa que no puedo ser utilizado
por otro, sino que soy mi propio objetivo;
persona significa que yo no puedo ser inhabi-
tado por ningin otro, sino que Unicamente
estoy en relacion hacia mi; que no puedo ser
representado por otro, sino que soy tnico.

Es obvia la actualidad de esta definicion.
El pensamiento tradicional de occidente

ha inspirado en ella su comprensién del
derechoy, en especial, de los derechos del
hombre.

Pero por importancia que pueda tener este
concepto de persona, no es parte esencial
de la dogmatica ni de la predicacion cris-
tiana. La consideracion personal del ser
humano explica mejor la esencia humana,
en cuanto ilumina mejor realidades antro-
poldgicas que trascienden la simple pre-
gunta por lo material y lo inmaterial del
hombre. Sea el alma producto de la evolu-
cioény su funcidén sea o no capaz de expli-
carse a nivel meramente neuronal, sigue
en pie la pregunta por la libertad, 1a subje-
tividad, la distancia respecto al mundo ob-
jetivo, la dignidad, y esta pregunta sigue
reclamando que se aclare el misterio. La
teologia cristiana, al mostrarlo, da vigen-
cia al mensaje que la revelacion le ha con-
fiadoy, partiendo de sus principios, podra
opinar sobre los problemas del debate an-
tropoldgico que plantea la expresion cuer-
po-alma.

El debate teoldgico cuerpo-alma

Los problemas que pretende resolver la
reflexion teoldgica cuerpo-alma son prin-
cipalmente cuatro. 1. {De dénde procede
el alma del individuo?, 2. {Hasta qué pun-
to individualiza el alma a cada hombre
concreto?, 3. ;Qué ocurre en su muerte?,
4. {Qué significa resurreccion de los muer-
tos? Intentemos esbozar como podria ser
unarespuesta:

1. jEl alma individual creada por Dios?

En la dogmatica se contraponen dos pun-
tos de vista: generacionismo y creacionis-
mo. El generacionismo sostiene que el
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almay el cuerpo de cada feto los propor-
cionan los padres al engendrarlo; segiin el
creacionismo, los padres no engendran mas
que el cuerpo, mientras el alma del em-
brién es creada actu por Dios. La Iglesia
oficial esta claramente a favor del creacio-
nismo. El Catecismo de la Iglesia Catdlica
ensefa alin que «cada alma espiritual es
directamente creada por Dios —no es pro-
ducida por los padres—y que es inmortal:
no perece cuando se separa del cuerpo en
la muerte y se unir4 de nuevo al cuerpo en
la resurreccion final» (n°366).

La fundamentacion teoldgica incide en que
de otra manera no podria darse la perso-
nalidad individual del hombre, ya que este
principio formal propio de cada individuo
no puede atribuirse al poder generativo de
los padres. Esto supone la tesis de que en
todo caso solo la formacién del cuerpo ha
seguido el proceso evolutivo, no la homi-
nizacién en conjunto.

Como observo Karl Rahner hace unos
cuarenta afos, el creacionismo implica que
Dios no es verdaderamente creador, sino
a lo mas actia como demiurgo en concu-
rrencia con la causa segunda, degeneran-
do asi él mismo en causa segunda. Si se
pretende evitar esto, se debe situar total-
mente el acto de la generacion del indivi-
duo en el proceso generativo. En €l los
padres vienen facultados por Dios como
causa primera, para reproducirse de tal
modo que no solamente nazca un ejem-
plar mas de la misma especie, sino uno
nuevo, es decir, un hombre Gnico, indivi-
dual, personal.

Se repite el proceso de la primera
hominizacién. En un punto determinado
del proceso de la evolucién, ocurrid la
constitucion iniciada por Dios de una

creatura como su 72 personal, que el Gé-
nesis designa como imagen de Dios. Al
ocurrir esto, surgio el primer ser humano.
Cuando, dénde, cémo se diferencio, so-
brepasa los actuales conocimientos histo-
ricos. Ademads, teoldgicamente, resulta de
poco interés. Lo que hemos descrito es un
acontecimiento transempiricoy, a la vez,
sumamente real, que puede pensarse in-
dependientemente de todo modelo
antropoldgico, dado que lo especificamen-
te humano no es el alma, sino el ser perso-
na del ser humano entero.

2. ;Alma asexual?

Agustin y otros Padres de la Iglesia pre-
tendian zanjar el dilema entre el patriar-
calismo cultural y la equivalencia biblica
de los sexos atribuyendo el primero a la
diversidad corporal y la otra al alma
indiferenciada. En la misma linea, R.
Schulte cita las palabras de Franz Ebner,
fundador del personalismo: «En la espiri-
tualidad de su existencia, el hombre no es
vardn ni mujer».

Esta perspectiva es inaceptable. Pues, aun
entendiendo al ser humano primariamen-
te como unidad de alma y cuerpo, no res-
ponde a la vivencia originaria del yo
individual, que, como sexual, se experi-
menta determinado s6lo por su anatomia.
Hoy sabemos ademaés que la sexualidad
bioldgica no se agota en la conservaciony
propagacion de la especie, sino que es y ha
de ser expresion de la inclinacién y amor
humano en todas sus dimensiones. Lo con-
trario es como si se definiera el apretén de
manos en un encuentro por un simple
movimiento de brazos.

Con mayor razon la tesis del alma asexual
no se sostiene, si ser persona constituye la
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esencia del ser humano y le caracteriza
como un todo. Teoldgicamente en esto
consiste la comunicacién con Dios, am-
pliada a la comunicacion corpdreo-
animica con el mundo y con los demas
hombres, igualmente seres comunicativos
y con parecidas relaciones. Claro que en
tal comunicacion interviene el cuerpo,
desde la insinuacion por un simple gesto o
el apreton de manos hasta la compenetra-
cién sexual, pero si es realmente comuni-
cacion humana, es un actus humanus y no
un mero actus hominis y, en consecuen-
cia, su sujeto es propiamente el yo apos-
trofado. Este es —hablando de nuevo en
lenguaje teoldgico—creatura de Dios, quien
nunca ha creado un ser humano asexual.
No existe jamés el hombre, sino siempre
unicamente un varén o una mujer. Lo que
puede afirmarse de un varén o de una
mujer se enraiza en su respectiva humani-
dad individual, también su sexualidad. El
aspecto anatomico y biol6gico no es mas
que una manifestacion de su realidad an-
tropoldgica.

3. ;Alma inmortal - cuerpo mortal?

Desde fines de la edad antigua, el princi-
pal ambito en el que se desarroll6 la an-
tropologia teoldgicay, por consiguiente,
el debate cuerpo-alma fue la escatologia.
Esto no puede sorprendernos. Pues, ante
el hecho frecuente de la muerte, se palpa-
ba que el ser humano constaba de dos pie-
zas, una de las cuales seguia alli, ni que
fuera por poco tiempo, mientras que la
otra—en opinién comdn- continuaba exis-
tiendo, ya que era de naturaleza espiritual
y, por tanto, indestructible: no moria el
ser humano, sino el cuerpo humano.

Cierto que la doctrina cristiana desplazo
los acentos: la inmortalidad del alma se

consideraba un don gratuito de Dios. La
ausencia del cuerpo se entendia como ca-
rencia y no como ansiada liberacién. Uni-
camente al unirse con el cuerpo el tltimo
dia volveria el alma plenamente a si mis-
ma. La resurreccion del cuerpo, idéntico
al cuerpo terrenal era, pues, un correctivo
esencial. Sin embargo, la doctrina cristia-
na no cambi6 nada del dualismo tan fun-
damental como problemadtico de esta
concepcidn: scémo puede ser feliz o infe-
liz el alma incorpérea en ausencia del cuer-
po, que le pertenece esencialmente?

Estos problemas desaparecen al conside-
rar —con la Biblia—la personalidad como
expresion esencial de la antropologia cris-
tiana. Quien entra en la existencia como
creatura, es este ser humano; luego, quien
se va de este mundo debido a su mortali-
dad, no puede ser més que este ser huma-
no. La muerte es, en consecuencia, la
muerte de este ser humano en todas sus
dimensiones, ya que el ser humano es
mortal. Esto plantea inmediatamente la
pregunta sobre el significado del articulo
de fe «resurreccion de los muertos».

Pero antes conviene llamar la atencién
sobre la aplicacion médica de la tematica
cuerpo-alma. Pensemos en el problema de
la certificacion de la muerte, de suma im-
portancia en el transplante de érganos. En
casi todos los paises se acepta legalmente
como decisiva la muerte cerebral. Se con-
sidera que ha llegado la muerte cuando
todas las funciones cerebrales se extinguen
irreversiblemente, y esto es constatado al
menos durante media hora por lalinea cero
del EEG y la paralizacion de la circula-
cién sanguinea cerebral. En el esquema
cuerpo-alma ¢puede hablarse realmente de
muerte cuando todavia se dan procesos
bioldgicos corporales (circulacion sangui-
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nea mantenida artificialmente, funciones
respiratorias) referibles posiblemente a una
accion animica? En tal caso el hombre con-
servaria su unidad de cuerpoy alma, estaria
todavia vivo y no se le podrian extraer los
Organos. Pero, si el hombre se define como
persona, el fin de la vida no es ya simple-
mente equiparable al cese de las funciones
biolégicas. La muerte se da cuando resul-
ta imposible realizar actos personales de-
bido ala irreversible y total desintegracion
de las funciones integrativas: el muerto
cerebral estd muerto.

4. ;Quién vive cabe Dios?

En la antropologia cuerpo-alma la respues-
ta es simple: inmediatamente después del
fin de la vida de cada individuo su almay,
a partir del juicio final, el cuerpo resucita-
dojunto con el alma restituido en la pristi-
naunidad (=ser humano). Si se renuncia a
esta posicion, se requeriran nuevas consi-
deraciones. Las variantes tomistas de la teo-
ria cuerpo-almay la antropologia personal
concuerdan en que la muerte debe enten-
derse como muerte total del ser humano en
cuanto tal. Si la fe afirma una vida més alla
de lalinea de 1a muerte, el motivo sélo pue-
de ser la misma accién de Dios. Pero écuél
es el objeto de esta accion?

Aqui divergen las opiniones. Si el hombre
estd compuesto de almay cuerpo, se po-
dria pensar en una sucesiva intervencion
de Dios, aunque en la concepcion tomista
resulte ésta apenas convincente. Primero
intervendria Dios en el alma, luego en el
cuerpo. Pero esto no resolveria las difi-
cultades. En cambio, en la perspectiva
personal, debemos afirmar: si la muerte
es la aniquilacion del hombre integral en
su forma actual de existencia, la resurrec-
cién es un don gratuito de Dios a todo el

hombre, que no consiste tnica y exclusi-
vamente —como sostiene la teoria evangé-
lico-luterana de la muerte total- en
permanecer en el fiel recuerdo de la me-
moria de Dios, quien realizaria luego una
nueva creacion del hombre. Resulta difi-
cil ver como se puede seguir hablando de
este ser humano antes de la resurreccion,
supuesto que no existe ya un portador hu-
mano de identidad.

A nuestro modo de ver, la mismidad del
individuo se funda en su personalidad, que
significa la autonomia por la llamada del
amor de Dios. Dado que esta llamada es la
voz del amor de Diosy que el amor tiende,
por naturaleza, a la eternidad (fidelidad),
la constitucion de esta persona significa
siempre la llamada a la eternidad, y esto
en cualquier hipdtesis, también en la hi-
poOtesis de la mortalidad del ser humano.

Muy distinta es la situacion si lo que se
aduce como motivo no es la acciéon de
Dios, sino la mortalidad del ser humano,
ya sea por condiciones meramente natu-
rales, como se sostiene normalmente hoy
dia, ya por el pecado del [primer] hombre,
conforme a la doctrina clasica del pecado
original: la resurreccion del individuo,
segun la antropologia biblica, debe enten-
derse en la muerte. Esto era una idea habi-
tual en el cristianismo primitivo: ya las
cartas de S. Ignacio, pero también testi-
monios posteriores en la linea de las actas
de los martires, manifiestan su fe en que,
al menos en el testimonio de sangre, la re-
surreccion corporal tiene lugar inmedia-
tamente después del suplicio.

Este modo de ver esta de acuerdo con la
doctrina de la resurreccidon expuesta por
Pablo en I Co 15, donde el transito de la
existencia mortal a la inmortal viene des-
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crita como una transformacion. Es propio
de ésta designar un proceso en el que lo
mismo (identidad y continuidad) se vuel-
ve otro (diferenciay novedad). Cuando a
un individuo le alcanza la muerte, muere
total y plenamente; en el mismo instante
(no pensado cronoldgicamente, ya que la
categoria de espacioy tiempo esta ligada a
lavida en este mundo), en el punto légico
de la muerte, triunfa la fidelidad divina,
levantando la comunicacion al nivel supe-
rior que siempre ha constituido ya la crea-
cién de este ser humano.

Apertura del misterio

Con esto cerramos el esbozo que debia
describir la aportacion actual de la teolo-

gia cristiana a la problematica cuerpo-
alma. Aunque fragmentario y a grandes
trazos, el punto de vista expuesto pretende
evitar el estancamiento en la estrechez tra-
dicional, apuntando a algo que esy actia,
en una dolorosa limitacién, como feliz
apertura al infinito. A fin de cuentas, si la
antropologia es un pan tan duro de roer es
porque nos introduce en el misterio de Dios,
cuyo reflejo es el ser humano creado a su
imagen. Por esta razén sigue siendo un pro-
fundo misterio, pero un misterio que, acom-
pafiado por el gozo del amor comunicativo
y dialogal de Dios, ya ahora, al intentar res-
ponder fatigosamente a la pregunta «(qué
es el ser humano?» recibe como respuesta:
/Es de Dios! Esta es la Gltima y suprema
respuesta de la teologia que —en definitiva—
el ser humano puede esperar.

Dado que la calidad es un valor, existen tantas teorias distintas de la calidad cuantas son las
concepciones del valor: hay teorfas naturalistas, otras emotivistas, otras utilitaristas y otras
propiamente axioldgicas. Todas ellas, sin embargo, parten de la existencia de algo previo a la
calidad, que desde la antigiiedad viene denomindndose «sacralidad» de la vida, y que dltimamente
ha dado en llamarse, pienso que erréneamente, «santidad de vida».» DIEGo GraciA G
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LA «<XAUTONOMIA TELEOLOGICA»
Y EL «ESTATUTO DEL EMBRION» HUMANO!

Ramoén Cérdoba Palacio M. D.

RESUMEN
El autor afirma que la vida, tanto desde la perspectiva filos6fica como la biolégica, es un proceso
continuo, pero que en todas las etapas del mismo no hay una modificacion de la estructura
fundamental del ser al que se refiere y, por ende, en el caso del hombre, su sustantividad esencial
permanece para siempre la misma.

Con base en lo anterior, afirma que la «personeidad» —diferente de la personalidad— es el cardcter
estructural de la persona, y que ésta s6lo varia en su circunstancia, en el momento en que se la
estudia. Sin embargo, el hombre, en cualquier circunstancia, tiene autonomia teleolégica y, por
tanto, merece el mismo respeto incondicional como persona humana.

ABSTRACT
The author says that life, from the philosophical perspective as well as from the biological one,
is a continuous process, but in any of the stages of same, there is no modification to the
fundamental structure of the being to which it refers and, therefore, in the case of the man, its
essential substantiveness remains the same.

Based on the above, the author also affirms that its «essential individuality» —different to
personality- is the structural character of the person, and that this only changes in its circumstance
at the moment in which it is studied. Nevertheless, in any circumstance, it has teleological

autonomy and therefore it deserves the same unconditional respect as a human being.

Introduccion

Lavida, cualquiera sea la explicacion con-
ceptual filosofica o bioldgica que de ella
aceptemos, es, verdad de Perogrullo, un
continuo, un proceso que no admite hiatos,
pues cualquier ruptura de su permanente
transcurrir ocasiona su cesacion, su des-
truccion. Ahora bien, ese proceso vital,
existencial, se desarrolla en algunos de los
seres vivos en etapas cuyas caracteristicas
han permitido sefalarlas con unos limites
mas 0 menos claros, nunca tajantes, preci-
samente porque es un proceso, un perma-

nente cambio, bien para crecer, bien para
desarrollarse desde el momento de su ini-
ciacion hasta el agotamiento bioldgico de
sus reservas, hasta la muerte.

Estas etapas —creadas y denominadas por
las ciencias bioldgicasy, a veces, en el ser
racional, por situaciones sociopoliticas, es
importante recalcarlo, y que carecen de
limitaciones precisas—no modifican en lo
mas minimo la estructuraciéon fundamen-
tal del ser al que se refieren, su sustantivi-
dad esencial, su personeidad**, segin el
pensamiento y lenguaje de Zubiri***. Cir-
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cunscribiéndonos al hombre, al ser hu-
mano, que es el motivo de estas reflexio-
nes, repetimos, la sustantividad que lo
caracteriza como tal ser humano, como
persona, no sufre ninguna variacion en su
estructuracion fundamental, asi cambien
las sustancias que lo componen, lo que
permite afirmar que somos, como huma-
nos, siempre diferentes pero siempre los
mismos.

Qué entendemos por sustantividad

Enlo referente a este tema seguiremos muy
de cerca los conceptos de Xavier Zubiri.

Una vez fecundado el 6vulo humano por
un espermatozoide también humano, una
vez formado el zigoto, tenemos biol6gi-
camente un nuevo Ser con una estructu-
racion fundamental que pertenece
exclusivamente al ser humano y de la cual
sOlo resulta, y no puede no resultar, una
persona humana en cualquiera de las eta-
pas de su desarrollo en la que pretenda-
mos estudiarla o calificarla. Es persona
humana, en su circunstancia —« Yo soy yo
y mi circunstancia», enseiia Ortega y
Gasset’—, en cualesquiera de las fases de
su desarrollo, caracteristica ésta, el desa-
rrollo, que, a decir verdad, se prolonga
hasta el final de su existencia, si alguna
enfermedad u otro trastorno no lo dete-
riora. En otras palabras, en esa estructu-
racion fundamental, esencial, no puede
existir sino un ser humano, una persona
humana con sus caracteristicas organicas,
psiquicasy espirituales, pero siempre eva-
luado en su circunstancia. Nada del exte-
rior se agrega como elemento esencial a
ese nuevo ser, que modifique su sustanti-
vidad, su «personeidad»>*. Mas aun, es
ser humano, sano o enfermo segun las

pautas que para juzgar de una u otra con-
dicion emplea la medicinay que tan ex-
haustivamente analiza y explica Lain
Entralgo en su obra Antropologia médi-
ca para clinicos®, pero siempre estructu-
ralmente ser humano, estructuralmente
persona humana.

No puede confundirse sustantividad con
sustancia ni con sustancialidad. Zubiri>**
lo explica con meridiana claridad. «Cual-
quier organismo —escribe— estd compues-
to de millones de sustancias, ninguna de
las cuales pierde en el organismo su propia
sustancialidad. Sin embargo carecen de sus-
tantividad, pues ésta s6lo la posee el orga-
nismo. Aqui la diferencia es clara en el
orden operativo». La biologia nos ensena
que, en las etapas de crecimiento de un or-
ganismo dado, cambian las proporciones
de las diferentes sustancias que lo formany
que algunas de ellas s6lo pueden medirse
en determinadas fases de su maduracion.
Pero esto, insistimos, no introduce ningu-
na variacion en su sustantividad: «Mien-
tras las sustancias pueden ser formalmente
muchas, la sustantividad es formalmente
una. Incluso en el caso en que no haya mas
que una sustancia, su momento de sustan-
tividad no se identifica formalmente con
el momento de la sustancialidad. La sus-
tantividad es siempre superior a la sustan-
cialidad»* afirma el citado autor y un poco
mas adelante, agrega: «loda sustantividad
finita esta intrinsecamente constituida por
sustancias»*.

Volvamos a la pregunta: {qué es la sustan-
tividad y, mas especificamente, la sustan-
tividad humana? Y de nuevo es Zubiri
quien nos da la respuesta mas claray con-
cisa: «La sustantividad humana es un sis-
tema estructural tal que, por su propia
estructuracion (tanto psiquica como fisi-
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co-quimica), estd inconcluso en su mane-
rade ser “de suyo”,y lo estd precisamente
para poder ser viable incluso organicamen-
te. En su estructuracion misma, el hom-
bre es una sustantividad que s6lo es viable
por ser abierta. Y lo es por ser sistema. ...
Pero el hombre no es sustancia sino siste-
ma sustantivo»? Un poco mas adelante
agrega: «En definitiva, la sustantividad
humana por ser un constructo estructural,
funda primero la unicidad de la accion;
segundo, la variedad de sus momentos
especificantes; y tercero, el caracter abier-
to del sistema en cuanto tal»2.

Interroguemos ahora a Zubiri sobre el al-
cance de su afirmacion: «...el hombre es
una sustantividad que sélo es viable por
ser abierta» y, al respecto, encontramos
que afirma: «Se podria pensar que la sus-
tantividad humana es un sistema abierto
en su parte “superior” por asi decirlo, esto
es, por su inteligencia, por su sentimiento
y por su voluntad; mientras que en su par-
te “inferior” serfa algo meramente organi-
co y. por tanto, no abierto. Pero esto es
absolutamente falso. El hombre, en efec-
to, pone en juego su inteligencia, su senti-
miento y su voluntad haciéndose cargo de
la realidad. Pero el hombre no se hace car-
go de la realidad “ademas” de vegetar y
sentir, sino que se hace cargo de la reali-
dad “necesariamente”. Y esta necesidad
esta determinada estructuralmente, es de-
cir, estd determinada por el constructo
psico-orgénico en su totalidad. No hay
parte superior ni inferior»>

En sintesis, podemos afirmar que: desde
el momento de la concepcidn, el nuevo
ser es una sustantividad diferente de las de
sus progenitores, una estructuracion fun-
damental que podemos llamar con Zubiri
personeidad®**, cuyo caracter estructural

es el de persona humana, que se manifies-
ta como tal en su circunstancia’. Es im-
portante insistir en que ningiin accidente
trasforma esa estructuracion fundamental
y, menos aun, la puede hacer humana si no
lo fue desde su inicio; hechos bioldgicos
como la implantacién o anidacion, el de-
sarrollo del sistema nervioso, el nacimien-
to, etc., no pueden, ni todos juntos ni
alguno de ellos por separado, hacer huma-
no lo que estructuralmente no lo era des-
de antes. «...el hombre como realidad es
una unidad, pero no una unidad de sustan-
cia, sino la unidad de una sustantividad,
esto es, la unidad coherencial primaria de
un sistema de notas, unas de caracter fisi-
co-quimico, otras de caracter psiquico. No
es, pues, una unidad sustancial sino una
unidad estructural.... La sustantividad con-
siste formalmente en la suficiencia consti-
tucional de un sistema de notas»?, lo cual
nos exige admitir que desde la concepcion
estamos ante una persona que, como he-
mos insistido, debe ser evaluada y apre-
ciada en su circunstancia, lo que es valido
para un juicio ético en cualquiera de las
etapas de la existencia humana. Volvere-
mos sobre esto més adelante.

La vida, un continuo

Hoy en dia nadie pone en duda que la
vida orgénica, la existencia terrenal, ex-
presada en los seres vivos, es un conti-
nuo, esto es, un proceso en el cual no hay,
y naturalmente no puede haber, hiatos ni
rupturas, pues de haberlos el proceso vi-
tal se suspenderia, se destruiria y daria
paso a la descomposicion y a la muerte.
A este concepto, a esta realidad de la con-
tinuidad del proceso de la vida se acogen,
por un lado, autores cuyo pensamiento es
puramente materialista, positivista, y que
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supeditan la condicién humana, la con-
dicién de persona, a diferentes situacio-
nes bioldgicas o sociales del fruto de la
concepcion de un hombre con una mujer
—implantacion o anidacion, la aceptacion
por los “otros”, la aparicion de la estria
primaria, la actividad de la corteza cere-
bral, el nacimiento etc.”*~y por otro au-
tores que consideran que no existe una
frontera que permita hablar de un antes
no humano y un presente humano, sino
que desde el zigoto existe una persona®*
92 en su circunstancia.

Esta caracteristica de la vida, el de ser un
proceso continuo y sin hiatos, es de suma
importancia para definir el “estatuto del
embrion” humano desde el punto de vista
antropolégico, valga la redundancia. Na-
die se atreveria a afirmar seriamente que
desde la concepcidn, desde la formacion
del zigoto, la madre, asi ignore el estado
actual de su gestacion, asi su fecundacion
sea resultado de un acto de amor o de una
criminal violacion o de una inseminacion,
debe esperar hasta cerca del duodécimo o
decimocuarto dia, o hasta cerca de la se-
mana veinticinco o quizds hasta la treinta
y dos’, para saber si esa nueva vida es la de
un ser humano, de varios en caso de geme-
los, o si de esa fecundacion puede resultar,
segun sus criterios positivistas, otro ma-
mifero u otro ser diferente a una persona
humana.

La ensenanza de Bernal Villegas' al res-
pecto es irrebatible: «El proceso embrio-
l6gico, desde el zigoto hasta el bebé recién
nacido, es una secuencia de eventos mas o
menos bien conocidos, que siguen una for-
mula totalmente desconocida por noso-
tros... porque algo sea una serie no es
necesario que asi lo parezca; basta sola-
mente con que se entienda el significado

interior (aquel que le dio el que lo envia),
lo cual implica entender a veces aquellos
enmarcadores o externos. Volviendo en-
tonces a la secuencia embrioldgica de even-
tos, la union del 6vuloy el espermatozoide
es la “definicién” de la serie, y tanto el
proceso de desarrollo embrioldgico como
todos aquellos de envejecimiento poste-
riores al nacimiento son términos de esa
serie. De no ser asi, habria que aceptar
que un individuo sélo es un individuo el
dia que completa todos los términos de
suserie, el dia de su muerte, paradoja ape-
nas comparable a las aporias de Zendén
de Elea». Més adelante agrega: «Este ar-
gumento parece sefialar entonces que, a
pesar de que se pueda asumir cualquier
posicion con respecto al momento en el
cual el embridn esta vivo, es un individuo
y desde el punto de vista 16gico sélo exis-
tirian dos alternativas: o es ya un ser al
momento en que se da su “férmula”, la
unidn del 6vulo y el espermatozoide, o
sOlo lo es cuando se completa toda su se-
rie. Esta reduccion al absurdo muestra
que todo el debate en torno a este punto
carece de sentido logico y responde mas
bien a intereses particulares que desvian
la atencion del verdadero problema de fon-
do»'2,

Jérdme Lejeune®, en su profunda obra
6Qué es el embrion humano?, afirma cate-
goricamente que el ser humano tiene co-
mienzo en el zigoto o zigoto: «...cada uno
de nosotros —afirma- tiene un comienzo
muy preciso, el momento de la concep-
cién». Un poco mas adelante, al respon-
der a una pregunta de Clifford en el
Tribunal de Justicia de Maryville, en
Tennessee —EU-, expresa: «Por lo que se
refiere a su naturaleza, no puedo ver nin-
guna diferencia entre el jovencisimo ser
humano (asi se refiere al embrién desde la
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concepcién) que usted fue y el ser huma-
no mayor que es ahora, porque, en ambos
casos, usted eray es un miembro de nues-
tra especie. Lo que define a un ser humano
es su pertenencia a nuestra especie. Niuno
jovencisimo ni uno mayor han cambiado
de una especie a otra: pertenecen al géne-
ro humano»?.

Zubiri!, al expresar su concepto sobre per-
sonalidad como un modo de ser, como algo
que «se va configurando a lo largo de la
vida», que «constituye no un punto de par-
tida, sino un término progresivo del desa-
rrollo vital», afirma con meridiana
claridad y sencillez: «Pero la persona es
cosa distinta. El oligofrénico es persona;
el concebido, antes de nacer, es persona.
Son tan personas como cualquiera de no-
sotros. En este sentido, la palabra persona
no significa personalidad. Significa un ca-
racter de sus estructuras, y como tal es un
punto de partida. Porque seria imposible
que tuviera personalidad quien no fuera
ya estructuralmente persona. Y, sin em-
bargo, no se deja de ser persona porque
ésta hubiera dejado de tener tales o cuales
vicisitudes y haya tenido otras distintas. A
este cardcter estructural de la persona lo
denomino personeidad, a diferencia de la
personalidad»2. En otras palabras, somos
personas desde la fecundacion porque es-
tructuralmente poseemos personeidad,
porque desde ese instante somos una sus-
tantividad que asilo exige. Las situaciones
bioldgicas o sociales a las cuales algunos
autores condicionan el reconocimiento de
“ser personal” al no nacido, al embrién o
al feto, son sucesos que le aseguran una
supervivencia o una vida comunitaria mas
o menos ficil, pero que no alteran ni pue-
den alterar su estructuraciéon fundamen-
tal, esencial, de persona humana en su
circunstancia.

Concepto de “pre-embrion”
o de “embrion pre-implantatorio”

Este concepto surge en la cultura sajona,
propuesto por Ana McLaren* en 1986,y
se fundamenta en un hecho bioldgico: la
aparicion de la “linea primitiva”, que coin-
cide con la culminacién del proceso de
implantacion o anidacion cerca del duodé-
cimo al decimocuarto dia después de la
fecundacion. Para McLaren, s6lo cuando
aparece la “linea primitiva” hay forma-
cion del embridn, pero, ées la aparicion
de dicha “linea primitiva” la que deter-
mina la estructura fundamental humana
de ese nuevo ser o, por el contrario, ese
estadio de desarrollo, esa formacion de la
“linea primitiva” es posible y tiene su géne-
sis en la sustantividad esencial del zigoto,
del embrién, que por su autonomia teleold-
gica crece y se desarrolla? Si, como lo he-
mos visto, ningin accidente bioldgico
modifica la sustantividad es, definitivamen-
te, mas logico y racional el segundo plan-
teamiento.

Ni la implantacion ni la aparicion de la li-
nea primitiva ni ningdn otro suceso biold-
gico o social, como lo vimos antes, introduce
ninguna variacion en la sustantividad o es-
tructuracion fundamental de esa persona. El
primero, la anidacion, solamente le otorga
la posibilidad de continuar su crecimien-
toy desarrollo; el segundo, la aparicion de
la linea primitiva, para no referimos sino
a los que sirvieron de base para la crea-
cion del concepto de “pre-embrién” o “em-
brién pre-implantatorio”, sélo permite
confirmar una etapa del crecimientoy de-
sarrollo normal que por su propia autono-
mia lleva a cabo el nuevo ser personal.
Mas, si por cualquier razén empleamos el
vocablo “pre-embrion” o el de “embrion
pre-implantatorio” no debemos olvidar
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que son estructuralmente personas huma-
nas desde la concepcion o fecundaciony
que deben ser tratadas como tales, que me-
recen el maximo respeto a su dignidad
como cualquiera otra persona humana.

Alrespecto, Lejeune® afirma: «...nuestros
colegas britanicos inventan el término
“pre-embrion”. Esto no existe ni ha existi-
do nunca». Y un poco més adelante agre-
ga: «No necesitdbamos ninguna subclase
ala que llamar “pre-embrion” porque no
hay nada antes del embrién. S6lo el esper-
matozoide y el 6vulo, eso es todo»*. En
forma similar se pronuncian Blazquez y
Pastor!s. Melendo Granados® ensena:
«...n0 hay “momentos privilegiados” en el
surgimiento de la dignidad personal; o,
mejor, existe un “momento” basico y fun-
damental: el de la concepcidn-constitu-
cién de cada ser humano».

Autonomia teleoldgica

Una vez fecundado el 6vulo, el nuevo ser
inicia por si mismo, por su propio dina-
mismo, una serie de procesos de desarro-
lloy crecimiento en el cual no interviene
la madre sino ofreciéndole un ambiente
propicio para que éllogre llevar a cabo el
proyecto de su existencia. Obviamente que
€n esos procesos, y por lo que conocemos
hasta ahora, adquieren un franco predo-
minio los de formacion organica, los de
ganancia en peso y talla, pero son actua-
ciones que ejecuta gracias a la fuerza vital
de su sustantividad humana, que, como lo
vimos antes, «funda estructuralmente pri-
mero la unicidad de la accién; segundo, la
variedad de sus momentos especificantes;
y tercero, el caracter abierto del sistema
en cuanto tal»? En ese proceso de auto-
construccidn, por ser el de una persona

humana, encontramos una «expresion
cuantitativa»'®y una «expresion cualitati-
va»!3 pero sometidas a «una sucesion de
tiempos y una determinacion de espacios
sucesivos», como lo ensena Sgreccia®®. El
hecho de que en un momento dado, en una
circunstancia dada, no se manifiesten todas
las estructuras y funciones propias de una
etapa posterior de crecimientoy desarrollo
no quiere decir que no estén inscritas en
esa estructura fundamental denominada
por Zubiri** sustantividad.

Este impulso propio, esta iniciativa asumi-
da por si mismo, por su fuerza vital y que se
ha denominado “autonomia teleoldgica”
4“autonomia intrinseca y direccional”'s,
o simplemente “autonomia” ', nos permi-
te afirmar que el embrién no es un ser pa-
sivo, un proyecto de persona en el sentido
que solamente al alcanzar determinada
etapa del desarrollo adquirira la dignidad
y la autonomia de ser personal, no es un
ser en potencia, es una realidad personal
en acto. Recordemos que esa “autono-
mia” la ejerce inclusive en el periodo en
el que no estd unido fisicamente a su
madre, cuando se moviliza libremente en
las fases anteriores a la implantacién o
anidacion, pero siempre en comunica-
cion bioldgica con quien solamente le
proporciona un ambiente propicio o, a
veces, hostil. Mas atin, esa autonomia se
hace patente estando el embrién totalmen-
te aislado de ese “matro-ambiente” o am-
biente materno, como ocurre en las
técnicas artificiales de reproduccion hu-
mana.

Surgen aqui varias inquietudes: (Si puede
calificarse de autonoma esta actividad del
embrion, del zigoto? Si, como lo califican
Ferrater Mora y Cohn, es una “realidad
absolutamente dependiente”, {puede se-
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guirse sosteniendo que es un ser auténo-
mo? {Qué entendemos por autonomia?

En el lenguaje castellano o espanol encon-
tramos que: «autonomia. (Del lat.
autonomia, y éste del gr. autonomia) f. »
es la «Condicion del individuo que de na-
die depende en ciertos conceptos»?’,0 as-
pectos. Y por «auténomo, ma. (Del gr.
autonomo V) adj. Que goza de autono-
mia»?’. Ahora bien, en los Diccionarios
de sindnimos se nos aclara que autonomia
no es solamente la no dependencia para
ciertos conceptos o aspectos sino algo més:
«independencia, autogobierno, autoges-
tion»?% )y es l6gica esta interpretacion,
pues de nada serviria a la persona o indivi-
duo no depender de nadie en ciertos con-
ceptos o aspectos si no puede llevarlos ala
accién o no puede siquiera expresarlos. Y,
ciertamente, el embrion, la persona que
en €l se encarna segin su sustantividad,
opta, como «capacidad de autogobierno»®
por avanzar en su desarrollo y crecimien-
to, de manera auténoma («Autonomia
Teleoldgica»), opcion en la cual no inter-
viene en modo alguno la madre, que sélo
le proporciona el ambiente adecuadoy, a
veces, hostil. Este crecimiento y desarro-
llo, ademas, se inician aun antes de que la
madre sepa con certeza que esta gestando
0, como lo vimos antes, también fuera de
ese ambiente materno en las técnicas arti-
ficiales de reproduccion. La dependencia
de un ambiente adecuado para poder lle-
var a cabo el proyecto de su propia exis-
tencia no es limitacion vélida para negarle
la condicién de persona segiin su circuns-
tancia, pues todos los seres humanos, cual-
quiera que sea nuestra situacion social,
econdmica, académica, etapa de desarro-
llo, estado de salud, etc., somos dependien-
tes, mejor aiin «menesterosos» como nos
califica Pedro Lain Entralgo®o «indigen-

tes» como lo hacen el citado Lain®'y Soler
Puigoriol®*: ente «necesitado en su cuer-
po»332 necesitado en su mente, necesita-
do en su espiritu, necesitado en todos los
aspectos de su vida.

Habra quien objete que todo ese desarro-
llo es el crecimiento de un organismo
multicelular como ocurre en cualesquie-
ra otro que comparta con €l esta caracte-
ristica. Pero no podemos desconocer que
este progreso autébnomo es llevado a cabo
por un ser cuya sustantividad, cuya estruc-
tura fundamental, es la de un ser humano,
la de una persona humana en su circuns-
tanciay no es el desarrollo de una sustan-
tividad indeterminada que Gnicamente
adquiere su condicidn de tal cuando lo-
gre sortear uno de los hechos biolégicos
senalados antes, los cuales solo indican
un mayor grado de maduracién o de via-
bilidad, pero que no alteran su condi-
cién ontoldgica de persona humana,
siempre en su circunstancia. Recorde-
mos, una vez mas, que esta sustantividad
«funda estructuralmente, primero, la uni-
cidad de la accidn; segundo, la variedad
de sus momentos especificantes; y terce-
ro, el caracter abierto del sistema en cuan-
to tal»* Estos conceptos son validos para
la evaluacion de todas y cada una de las
diferentes etapas descritas en la existencia
del ser racional, pues es un absurdo negar
que es el mismo ser personal el que eva-
luamos cuando es un recién nacido, un lac-
tante, un preescolar, o un anciano.

Estatuto antropoldgico del embrién

Si, como lo hemos expuesto anteriormen-
te, desde el momento mismo de la con-
cepcidn, el nuevo ser que se encarna en el
zigoto, fruto de la singamia de gametos
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humanos, posee o, mejor, es una estructu-
racion fundamental, esencial, una sustan-
tividad que corresponde a la de persona
humanay la cual no es modificada por nin-
guno de los hechos bioldgicos que realiza
en el proceso de su vida intrauterina como
tampoco en los de su vida extrauterina,
tenemos que concluir, en sana logica, que
desde el momento mismo en el que surge
esa nueva existencia estamos ontoldgica-
mente frente a una persona humana, con
autonomia teleoldgica; persona humana
en una circunstancia tal que no le permite,
igual que a cualquiera otra durante las di-
ferentes etapas de la vida, expresiones di-
ferentes a las caracteristicas de dicha
circunstancia o situacion: la de compor-
tarse como embriény, luego, comportar-
se como feto. Mas adelante, este mismo
ser se comportard como recién nacido,
como nino, como adolescente, como adul-
to. Esa sustantividad de persona humana
le confiere por si misma una dignidad in-
trinseca que exige sumo respeto, incondi-
cional, como el reclamado para toda
persona humana. Como lo afirmamos an-
tes, el ser dependiente no le resta nada a su
sustantividad esencial ni a su dignidad,
pues todos los seres humanos somos de-
pendientes, en mayor 0 menor proporcion,
segun la situacion en la que llevemos a cabo
nuestro vivir.

Debemos recordar que no son los condi-
cionamientos sociales ni las determinacio-
nes legales las que otorgan el caracter
ontolégico de persona, unos y otras sélo
reconoceny amparan, o desconocen y no
protegen, dicha dignidad.

Insistimos: el uso de vocablos como “em-
brién pre-implantatorio” o de “pre-em-
brién” no hacen relacién a un ser
ontoldgicamente diferente al de embrion

y, por consiguiente, los asi denominados
exigen, por su dignidad, el mismo respeto
incondicional, total, a su existencia como
personas humanas.

Desde la concepcion, desde el estado o eta-
pade zigoto, se inicia la historia de un «ani-
mal personal»? de un ser personal
irrepetible, Unico, la biografia de una per-
sona humana.

Notas

1 Tomado de Medicina y Etica, 2001/4. p. 425-435.

2 Zubiri X., Sobre el hombre. Madrid. Alianza Edito-
rial. 1986

3 Zubiri X. “Elhombre, realidad personal”. En Siete
ensayos de Antropologia filosfica. Bogota. Univer-
sidad Santo Tomas. 1982; p. 55-77..

4 Zubiri I X. “El problema del hombre”. En Siete
ensayos de Antropologia filosdfica. Bogota. Univer-
sidad Santo Tomads. 1982; p. 79-86.

5 Ortegay Gasset, J. En torno a Galileo. Esquema de
las crisis. Madrid. Espasa - Calpe. 1965.

6 Lain, Entralgo, P. Antropologia médica para clini-
cos. Barcelona. Salvat. 1984; p. 179-228.

7 Morowitz, H., J.; Trefil, J. S. La Verdad Sobre El
Aborto. Espana. Alcor. 1993

8 Singer. P. Efica prdctica. Barcelona. Ariel. 1.991.

9 LépezA., E. Eticayvida. Desafios actuales. Segun-
da edicion. Madrid. Paulinas. 1990.

10 Gafo F., J. 10 palabras clave de bioética. Estella
(Navarra). Verbo Divino. 1993.

Abrisqueta, J. A. “El embrién humano: estatuto

antropoldgicoy ético”. En Vidal, M. (ed). Concep-

tos fundamentales de ética teologica. Madrid. Trotta.

1992; p. 439-455.

12 Bernal V., J. La herencia de Cain. Colombia.
Pontificia Universidad Javeriana. 1992; p. 135y
136.

13 Malherbe, J.F. Hacia una ética de la medicina.
Santafé de Bogota. San Pablo. 1993.

14 Coérdoba P.R. “El aborto, aspecto ético médico”.
Anales de la Academia de Medicina de Medellin. 8,
1: 9-23. 199s.

15 Sgreccia E. Manual de Bioética. México. Diana-
Universidad Andhuac 1996.

16 Blazquez. N. y Pastor Garcia, L. M. Bioética

fundamental. Madrid. BAC. 1996.

1

—_

©
S
S
‘Q
=)
Q
®
T
(]
@
<
Ke)
9
o
o
3
7]
©
8
2
>
°
1o




% U1 ABRIL DE 2004

44

17

18

19

20

2

—_

22

23

24

Santos Ruiz. A. “Manipulacion genética e interven-
ciénenembriones”. EnPolaino-Lorente. A. Direc-
cion editorial. Manual de Bioética general. Tercera
edicion. Madrid. Rialp. 1997. p. 179-192.
Carrascode Paulal., Colomo Gémez]J., “Trasplan-
tes de tejido fetal”. En Polaino-Lorente. A. Direc-
cion editorial. Manual de Bioética general. Tercera
edicion. Madrid. Rialp. 1997. p. 193-201.
Lejeune, J. “Una reflexion ética sobre la medicina
prenatal”. En Polaino-Lorente. A. Direccion edito-
rial. Manual de Bioética general. Tercera edicion.
Madrid. Rialp. 1997; p. 262-267.

Spaemann. R. ¢No existe derecho a la vida?
(Controversia entorno a la proteccion del nino no
nacido. Persona y Bioética. Anho 2. Nimero 3: 1-22.
Febrero-mayo de 1998.

DelBarco, J. L. Bioética de la persona. Fundamentos
éticos y antropologicos. Colombia. Universidad de
la Sabana. 1998.

Coérdoba P., R. “La bioética, la ginecologia y la
obstetricia. Personay Bioética”. Memorias II Con-
greso Internacional de Bioética. Parte 1. Afo 3.
Nuameros 7y 8:193- 222. Junio-diciembre de 1999.
Lejeune. J. (Qué es el embrion humano?. Espana.
Rialp. 1993.

McLaren, A. “Prelude to ernbriogénesis”, en The
Ciba Foundation. Human Embryo Research: yes or

25

26

27

28

29

30

3

—_

LA «AUTONOMIA TELEOLOGICA» Y EL «ESTATUTO DEL EMBRION» HUMANO

no?. Londres 1986. Citada por Sgreccia. E. Manual
de Bioética. México. Diana-Universidad Andhuac.
1996; p. 344.

Melendo Granados. T.“Ladignidad dela persona”.
En. Polaino-Lorente. A. Direccion editorial. Ma-
nual de Bioética general. Tercera edicion. Madrid.
Rialp. 1997; p. 59-69.

Ferrater M., J. Cohn, P. Etica Aplicada. Del aborto
a la violencia. Madrid. Alianza Editorial. 1981

Real Academia Espafiola. Diccionario dela Lengua
Espariola. Vigésima primera ediciéon. Madrid.
Espasa Calpe. 1992.

Consultor Larousse. Tomo 1. Conjugacion. Sinoni-
mosy anténimos. Primera edicion. Octava reimpre-
sion. Indiana. U.S.A. Larousse. 1993.

Diccionarios Espasa. Diccionario de sinonimos y
anténimos. Madrid. Espasa Calpe. 1999.

Pellegrino, E. “La relacion entre la autonomiay la
integridad en la ética médica”. Bol. Of. Sanit.
Panam. 108 (5 -6); 379-390. Mayo y junio de 1990.

Lain Entralgo. P. “El hombre, ser indigente”. En
Lain Entralgo. P. Ciencia, técnica y medicina.
Madrid. Alianza Editorial. 1986; p. 43-54.

Soler Puigoriol. P., citado por Lain Entralgo. P.

Ciencia, técnicay medicina. Madrid. Alianza Edito-
rial. 1986; p. 43-54.

«En todos los casos debe hacerse el esfuerzo para obtener un minimo consentimiento del nifio,
aunque s6lo sea porque en un proceso decisional que quiera definirse como éticamente correcto
es indispensable respetar al nifio como persona, aunque esté dotada de una limitada capacidad
de entender y de querer, capacidad que por lo demds requiere ser ensayada cada vez y no

determinada a prior.» ROBERTA SALA




L oS LIMITES DEL PRINCIPIO DE AUTONOMIA
CONSIDERACIONES FILOSOFICAS Y BIOETICAS'

Francesc Torralba Rosellé

RESUMEN

La autonomia, junto con el principio de beneficencia, de no-maleficencia y de justicia, constituye
un principio fundamental en la bioética clinica desde sus inicios. Sin embargo, la afirmacién de la
autonomia del paciente, considerado como agente moral, no debe comprenderse de forma exclu-
yente y menos ain de forma absolutista, sino que la autonomia humana —y también la del
paciente— debe contemplarse desde su radical vulnerabilidad y dinamicidad. La autonomia del ser
humano no es ilimitada, sino concreta y dindmica, esto es, experimenta distintos grados y
registros de desarrollo.

ABSTRACT

Autonomy, along with beneficence, non-maleficence and justice principles, constitutes a funda-
mental principle in the clinical bioethics since its beginnings. Nevertheless, the affirmation of
patient’s autonomy, considered as moral agent, does not have to be understood in an excluding
way and even less in an absolutist manner, but that human autonomy —and also the patient’s
one- must be seen from its radical vulnerability and dynamism. Autonomy of the human being
is not unlimited but concrete and dynamic, this is to say, it experiences different development
degrees and registers.

Frente a los excesos del autonomismo que,
en muchos casos, es una reaccion al pater-
nalismo despotico, es necesario reubicar de
nuevo el principio de autonomia, para evi-
tar un uso inadecuado de este principio que
vulnere no s6lo el principio de beneficen-
cia sino el mismo principio de autonomiay
de no-maleficencia. La defensa del princi-
pio de autonomia presupone el conocimien-
to de sus limites y de su alcance.

1 Tomado de Labor Hospitalaria, No. 251,1999, pp.
19-32. Eltexto definitivo que se publica debe mucho
alasprecisiones conceptualesdel Dr. F. Abel, el Dr.
J. Escudé, el Dr. M. Cuyas, el Dr. A. Nello, la Dra.
Pilar Nunez y el Dr. X. Cardona.

La finalidad de este trabajo es describir,
pues, los limites de este principio de auto-
nomia, desde una perspectiva filoséficay
bioética, no con el afan de reducir la auto-
nomia del paciente, cuyo reconocimiento
constituye un progreso extraordinario en
la praxis médicay en la asistencia sanita-
ria, sino con el afan de determinar cual es
su grado real de autonomiay en qué mar-
co se desarrolla dicha autonomia. Frente
auna autonomia ideal y absoluta, es nece-
sario reivindicar la autonomia real del su-
jeto que siempre y en cualquier caso es
vulnerable, aunque existen grados distin-
tos de vulnerabilidad.
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Después de unas necesarias precisiones
conceptuales, el trabajo recoge dos inten-
ciones fundamentales. Por un lado, preten-
de desarrollar una mirada critica a las
insuficiencias del Informe Belmont de 1978
y del principialismo candnico y, por otro
lado, pretende ser propositivo, es decir, acu-
fiar de nuevo el principio de autonomia a la
luz del realismo que aporta la praxis médi-
ca. Seglin nuestra postura, el principio de
autonomia como los demas principios debe
utilizarse como punto de referencia en el
anélisis de problemas bioéticos, pero no
debe considerarse el punto arquimédico
pararesolver todosy cada uno de los pro-
blemas que se plantean en la realidad.

Precisiones Conceptuales

Concepto Comiin

Existen distintas formas de comprender el
término autonomia. Autonomia se llama al
hecho de que una realidad esté regida por
una ley propia, distinta de otras leyes, pero
no forzosamente incompatible con ellas.

Se trata de un concepto fundamental de la
filosofia que significa negativamente la
independencia con respecto a la heterode-
terminacion de tipo natural, social o poli-
ticoy positivamente que uno se determina
a si mismo en su actuar, dandose el conte-
nido de esta accion.

Niveles Conceptuales

El concepto de autonomia se construye a
partir de distintos niveles y apunta a reali-
dades andlogas.

Por de pronto, se pueden distinguir cuatro
que expresan el concepto de un modo gra-
dualmente complejo:

1. Autonomia como ausencia de coac-
cion externa.

Autonomia como libertad de eleccion.

Autonomia como eleccion basada en
la racionalidad de un consentimiento
informado.

4. Autonomia como eleccion basada en
el reconocimiento y asuncion de de-
terminados valores morales autoele-
gidos.

La ausencia de coaccidn es bésica para
poder enjuiciar una acciéon desde el punto
de vista ético; es un requisito minimo y
obvio, pero necesita ser completado con
algunos elementos implicitos en los nive-
les superiores. Asi, para ejercer de veras la
libertad y la autonomda, el sujeto debe po-
der acceder a los medios para su accion.

La Autonomia segin Rawls y Dworkin

Para J Rawls «actuar autbnomamente es
actuar segin principios que consentiria-
mos como seres racionales libres e igua-
les»®. Segtin Dworkin, una idea fecunda
de autonomia tiene que partir de una clara
especificacion de lo que es el yo, el si mis-
mo, lo interno. La base que sostiene la au-
tonomia individual es, para Dworkin, la
capacidad de reflexionar y adoptar actitu-
des respecto a los deseos, preferencias e
intenciones de primer orden. «La idea de
autonomia —segun él- no es una nocién
meramente evaluativa o de caracter re-
flexivo, sino que ademas incluye alguna
habilidad tanto para alterar las propias
preferencias como para hacerlas efectivas,
porque uno mismo ha reflexionado sobre
ellasy las ha adoptado como propias»*.

3 J. Rawls, A Theory of Justice, Oxford, 1971, p. 516.

4 G. Dworkin, Theory and Practice of Autonomy,
Cambridge, 1988, p. 17.
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De ambos se desprende que una persona au-
ténoma no puede aceptar sin una considera-
cién independiente el juicio de otras sobre
lo qué hacer o qué creer. Puede confiar en el
juicio de otras, pero al hacerlo debe estar
preparado para adelantar razones indepen-
dientes a favor de la probable correccién de
los mismosy para sopesar el valor evidente
de sus opiniones frente a razones contrarias.

El concepto exhaustivo de Autonomia

La autonomia tiene, pues, dos aspectos: por
una parte, se trata de la capacidad del hom-
bre de desarrollar, a partir de si mismo, una
representacion de los fines de suviday de
los medios para alcanzarlos, y de obrar sin
constriccion exterior de acuerdo con esta
representacion. Autonomia significa asila
capacidad de querer algo, de obrar cons-
ciente y voluntariamente. Por otra parte,
significa realizar lo que uno quiere reali-
zar, de acuerdo con las propias fuerzasy los
condicionantes sociales y politicos.

El agente autonomo es aquel que esta
autodirigido. Esta descripcion de autono-
mia presupone por completo la existencia
de un auténtico si mismo, un s mismo que
puede ser distinguido de las influencias
prevalentes de otras personas o de moti-
vos ajenos. El si mismo puede ser conce-
bido a nivel sustancial, como algo previo
al influjo de la educacion y de la sociedad,
o como algo resultante. En este segundo
sentido, el si mismo es la autoconsciencia
de la propia identidad personal.

Conceptos Limitrofes

Autonomia y Heteronomia

La autonomia se distingue de la heterono-
mia en el orden conceptual. Un sujeto ac-

tda de forma heterénoma cuando en el
actuar no obedece a su propia ley, sino a
una ley ajena, que el sujeto asume de for-
ma personal. Un nifio que obedece la or-
den del padre por el mero hecho de que la
orden proviene de su padre actda heterod-
nomamente.

La condicién humana es una condicién
ambigua porque en su obrar cotidiano
claramente se pueden detectar elementos
auténomosy elementos heterénomos. Pre-
cisamente por ello es tan importante la dis-
tincién entre persona autdnomay accion
auténoma, puesto que puede darse el caso
de que una persona auténoma sea hetero-
noma en algunas accionesy viceversa, que
una persona normalmente heterénoma o
dependiente, actie autonomamente en
determinadas circunstancias.

De todas formas, la autonomia humana
jamads es puramente autonoma, puesto
que en la construccion de la identidad
personaly del juicio que depende de esta
identidad intervienen distintos factores.
Sila identidad personal, como afirma P.
Ricoeur, se construye narrativamente, en-
tonces este si mismo que es el centro de la
decision personal no es completamente ni
puramente autébnomo, sino el resultante
de unos elementos asumidos de forma
aprioristica. Ademas, la forma de argumen-
tary de razonar también pertenecen a una
determinada tradicion simbdlica.

Autonomia y Autenticidad

Algunos autores, como Taylor y Dworkin,
relacionan el concepto de autonomia con el
concepto de autenticidad. Segiin Dworkin:

«Una persona es auténoma si se identifica
con sus deseos, proyectos y valores, y tal
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identificacién no estd influenciada de mane-
ra que convierta el proceso de identifica-
cién de alguna manera en ajeno al individuo.
Descifrar las condiciones de independencia
procedimental supone distinguir las mane-
ras de influenciar las facultades criticas y
reflexivas de las personas perjudicdndolas
de las maneras que las promueven y mejo-
ran»’.

La autenticidad se produce cuando un
agente reflexiona criticamente sobre un
deseoy, en un nivel superior, aprueba te-
ner ese deseo. La condicién de autentici-
dad se logra cuando la aceptaciéon del
deseo, valor o preferencia forma parte de
la serie mas ampliay comprensiva de pre-
ferencias, creencias y principios propios
de una persona, tenga o no buenas razones
para mantenerlas.

La ética de la autenticidad responde a lo
mas interior del ser humano. Una persona
es auténtica en su actuar, en su obrar so-
cial y profesional cuando exterioriza sus
ideales y su mundo interior. La autono-
mia que significa la capacidad de obrar
desde la propia identidad personal se rela-
ciona, pues, intrinsecamente con la auten-
ticidad. En este sentido, se podria decir que
la autenticidad no es la mera autonomia en
el sentido comtin del término, sino la ple-
nitud de la autonomia personal, pues existe
una completa identidad entre el obrary el
ser personal del agente en cuestion.

Autonomia y Libre Albedrio

La autonomia tiene que ver con el libre
albedrio, con la capacidad de elegir entre
diversas alternativas. Es, a la vez, un re-
quisito de la vida moral y un objetivo de la
misma.

5 G. Dowrking, op. cit., p. 18.

El libre albedrio se refiere a la facultad
humana de elegir entre distintas opciones.
Esta capacidad, donde interviene tanto la
inteligencia como la voluntad, puede no
ser autonoma, es decir, puede estar com-
pletamente determinada o condicionada
por elementos exdgenos a la propia subje-
tividad. La autonomia requiere ausencia
de coaccidn y capacidad de dilucidar por
uno mismo las posibles alternativas que
se presentan.

Esta capacidad es el libre albedrio, pero
en estado puro no existe, pues como dijo
Kierkegaard, siempre estd mediatizado por
un estimulo o condicionamiento. Uno
puede ser autbnomo en el ejercicio de su
libre albedrio y entonces la facultad de
decidir se desarrolla en sentido 6ptimo,
pero puede no serloy entonces la facultad
de decidir esta sesgada. El libre albedrio,
pues, se relaciona con la autonomia, pero
no se identifica con ella. La autonomia es
la condicion de posibilidad del libre albe-
drio en plenitud.

Autonomia y Libertad

La autonomia se relaciona también con el
concepto de libertad, aunque no se deben
identificar autonomia y libertad, pues la
libertad implica direccionalidad hacia un
determinado horizonte, inmanente o tras-
cendente. La libertad es siempre libertad-
para-algoy hacia un determinado fin.

La autonomia es, pues, la condicién de
posibilidad de la accidn libre, pero por si
misma no es todavia la libertad, porque
requiere la dinamicidad teleoldgica de la
libertad. La libertad se orienta fundamen-
talmente hacia el bien, mientras que la
autonomia no tiene direccionalidad. La
libertad no se refiere, simplemente, a la
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capacidad que tiene el sujeto de decidir
responsablemente sobre sus acciones, sino
que se relaciona con la nocién de proyec-
to existencial, y por lo tanto le incumbe en
su globalidad.

Tipos de Autonomia

Autonomia Real versus Autonomia Utopica

Se considera que una accidn es utdpica-
mente autébnoma cuando es completamen-
te ajena a cualquier influencia exterior, a
cualquier determinacion interna. Mien-
tras que se considera que una accion es
auténoma pero en sentido real, cuando esa
accién obedece a una decision propia y
reflexionada, pero relativamente influida
por elementos explicitos o implicitos, de
carécter externo o de caracter interno.

La autonomia humana es, a lo sumo, una
autonomia real en el orden ético y en el
orden del ser. Es real y no utépica porque
tiene elementos de heteronomia, sabidos
o asimilados de forma inconsciente. El ser
humano absorbe, como miembro que es
de una comunidad y de una cultura, un
conjunto de normas, de criterios, de tér-
minos, de tradiciones, de mitos y simbo-
los que condicionan extraordinariamente
el ejercicio de la propia autonomia.

Autonomia Ontoldgica

Esla autonomia referida al ser. Segtin este
sentido se supone que ciertas esferas de la
realidad son auténomas respecto de otras.
Asi, cuando se postula que la esfera de la
realidad organica se rige por leyes distin-
tas que la esfera de la realidad inorgénica,
se dice que la primera es autbnoma res-
pecto de la segunda. Tal autonomia no
implica que una esfera determinada se rija

también por las leyes de otra esfera consi-
derada como la mas fundamental. Asi, en
lallamada ley de autonomia propuesta por
N. Hartmann, los reinos superiores del ser
se rigen por las mismas leyes que los rei-
nos inferiores y, ademads, por otras leyes
propias consideradas como auténomas.

Ademais de este sentido, el concepto de
autonomia ontoldgica se identifica con el
concepto de autosuficiencia. Un individuo
tiene autonomia ontoldgica cuando su ser
no depende de ningiin otro ser, cuando su
ser es autosuficiente. La autonomia onto-
16gica no es aplicable a la condicién hu-
mana, puesto que el ser del hombre es
dependientey fragil. Desde su misma cons-
titucion hasta su aniquilacion, el ser del
hombre es fragil y quebradizo. Precisa-
mente por eso, el hombre no goza de una
autonomia ontoldgica, sino a lo sumo, de
una cierta independencia respecto a otras
esferas del ser: la esfera mineral y 1a esfera
vegetal y animal, aunque, en otro sentido,
depende intrinsecamente de ellas para
poder desarrollarse humanamente.

Autonomia Etica

Una ley moral es auténoma cuando tiene
en si misma su fundamento y la razén pro-
pia de su legalidad. Este sentido ha sido
elaborado especialmente por Kant y ha
sido admitido por otros autores como
Cohen, Nartop y Renouvier. El eje de la
autonomia de la ley moral lo constituye,
segun Kant, la autonomia de la voluntad.
En ella se fundamenta el imperativo cate-
gorico.

Kant indica en la Fundamentacion Meta-
fisica de las Costumbres que la autonomia
de la voluntad es «el principio supremo
de la moralidad», siendo «la propiedad de
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la voluntad por la cual es para si misma
una ley» (independiente de cualquier pro-
piedad de los objetos del querer). Por eso
el principio de autonomia en la perspecti-
va kantiana reza como sigue: «No elegir
de otro modo que el que hace que las maxi-
mas de la eleccion se hallen a la vez
abarcadas como ley general en el mismo
querer» (mds simplemente: «Elegir siem-
pre de tal modo que la misma volicién
abarque las maximas de nuestra eleccion
como ley universal»).

Kant sefiala que esta ley practica es un
imperativo, pero que ello no puede pro-
barse mediante analisis de los conceptos
que figuran en la ley porque se trata de una
proposicion sintética. A la vez, la hetero-
nomia de la voluntad, es, segiin Kant la
fuente de todos los principios inauténticos
de moralidad. Cuando la voluntad no es
auténoma no se da a simismo la ley. Kant
estima que todos los principios de la hete-
ronomia, sean empiricos o racionales en-
mascaran el problema de la libertad de la
voluntad y, por lo tanto, de la moralidad
auténtica de los propios actos.

Sustancialmente las mismas ideas son pre-
sentadas por Kant en la Critica de la razon
pridctica. La autonomia de la voluntad, se-
gin Kant, es el inico principio de todas
las leyes morales y de los correspondien-
tes deberes. En cambio, toda heterono-
mia de la eleccion no s6lo no fundamenta
ninguna obligacioén, sino que se opone al
principio del deber y ala moralidad de la
voluntad. La ley moral, para Kant, expre-
sa solamente la autonomia de la razén
pura préctica, es decir, la libertad, y ésta
es la condicién formal de todas las méxi-
mas, bajo la cual, y s6lo bajo la cual, pue-
den todas concordar con la ley practica
suprema.

La autonomia kantiana no es puramente
negativa, sino un concepto positivo, a sa-
ber, la facultad de la pura razén de ser prac-
tica por si misma. La autonomia moral se
revela como autodeterminacion, como
voluntad libre, en un sentido estricto tras-
cendental, independiente de cualquier
causalidad y determinacidn ajena, que se
da a simisma su propia ley. Con palabras
del mismo Kant, la autonomia moral es la
autolegislacion del querer®y fundamenta
una nueva ética’.

Autonomia Psicoldgica y Fisica

La autonomia kantiana no es pues, la in-
dependencia de los impulsos naturales o
libertad préctica que, en realidad, no es
mas que la posibilidad de eleccion entre
los distintos movimientos sensibles que
actdan sobre el hombre. No es tampoco la
autonomia psicoldgica, es decir, la inde-
pendencia de las acciones humanas de la
causalidad del mundo exterior y su some-
timiento exclusivo a las representaciones,
impulsos y tendencias de nuestro 4nimo.

Es necesario, pues, distinguir la autono-
mia ética que presupone la autonomia psi-
coldgica, pero va més alld, pues supone la
capacidad del sujeto de autolegislarse por
si mismo, y esto no estd incluido en la au-
tonomia de tipo psicoldgica que se refiere
ala competencia psiquica de un ser huma-
no para poder desarrollar decisiones de
forma racional y responsable.

Persona Autonoma y Acto Autonomo

Es preciso distinguir entre la autonomia
personal y la autonomia del acto. Una per-

6 Cf. I. Kant, KpV. N° 8.
7 Cf. 1. Kant, KpV, V 40.
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sona auténoma, esto es, que rige su con-
ducta desde la reflexion y los propios cri-
terios, puede efectuar en determinadas
circunstancias un acto heterénomo. Y pue-
de suceder, también que una persona hete-
rénoma, esto es, dependiente, pueda efectuar
arbitrariamente, un acto autonomo. Faden
y Beauchamp piensan que las acciones son
auténomas cuando cumplen tres condicio-
nes: intencionalidad, conocimiento y au-
sencia de control externo, sin embargo, el
pleno desarrollo de la autonomia supone
otros elementos fundamentales.

En esta linea discursiva tiene razén Diego
Gracia cuando afirma que «la autonomia
puede ser considerada una facultad o con-
dicién sustantiva de la realidad humana,
pero puede también ser vista, de modo més
simple, como un acto, el acto de eleccidon
auténoma.(...) Las personas auténomas
pueden hacer y de hecho hacen elecciones
no auténomas; y al contrario, las personas
no auténomas son capaces de realizar ac-
ciones autbnomas en ciertos momentos y
hasta cierto grado»®.

Hacia un concepto dinamico de Autonomia

A partir de lo que se ha dicho hasta aqui,
resulta necesario afirmar que la autonomia
del sujeto no es estética, sino dindmica, es
decir, que experimenta grados de desarro-
llo diferentes en funcion de la madurez psi-
coldgicay ética del individuo en cuestion.

Esto significa que no se puede delimitar
facilmente el sujeto heteronomo del sujeto
auténomo, porque, en muchas circunstan-
cias, es una cuestion de grado y no un salto
cualitativo. Es preciso pues, analizar el gra-

8 D. Gracia, Fundamentos de Bioética, Eudema,
Madrid, 1989, p. 183.

do de autonomia de un sujeto para poder
dilucidar su competencia o incompetencia
y debe investigar este grado de autonomia
envirtud de las decisiones que va a tomar,
pues puede ser auténomo para decidir de-
terminadas opciones y, por otro lado, in-
competente para ensayar otras decisiones.

Punto de vista interno
de la Autonomia

La autonomia del sujeto es su querer pro-
fundo que se expresa por sus decisiones
por la mediacién de la reflexion critica.
Las decisiones personales debidamente
tomadas en el marco de una reflexion cri-
tica que no deben inhibir sobre la base de
una justificacion paternalista.

La autonomia asi entendida no es, por tan-
to, un presupuesto, sino un ejercicio; evita
el traspiés de la jerarquia de preferencias,
al diferenciar los niveles en su auténtica
dimension y conecta con la tradicion de
las virtudes, porque de su mismo anélisis
se desprende el aspecto normativo de lo
buenoy lo valioso, que estd en régimen de
mano comun entre los miembros de la
sociedad.

Condiciones de la Autonomia

Segtin Beauchamp las condiciones de la
autonomia de un sujeto son el conocimien-
to, la comprensidn, la ausencia de coac-
cioén interna y la ausencia de coacciéon
externa. Lo expresa de este modo en
Medical Ethics:

1. Conocimiento: ¢Es el paciente capaz
de captar los hechos relevantes sobre
su estado y sus posibilidades diagnés-
ticasy terapéuticas? (...)
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2. Comprension: ¢Es el paciente capaz
de valorar cognoscitivamente la infor-
macion recibida y las consecuencias de
su estado y de sus posibilidades diag-
nosticasy terapéuticas? (...)

3. Ausencia de control por coacciones in-
ternas. (Esta el paciente controlado
por fuerzas internas que no es capaz de
resistir? (...)

4. Ausencia de control por coacciones ex-
ternas. (Esta la decision del paciente
controlada por fuerzas o influencias ex-
ternas que él no es capaz de resistir?»°.

Estas condiciones de Beauchamp (cono-
cimiento, comprension, ausencia de coac-
ciones externasy ausencia de coacciones
internas) son fundamentales para el desa-
rrollo del principio de autonomia, pero
deben completarse con las aportaciones
de Feinbergy de Raz.

Seguin Feinberg las condiciones de auto-
nomia de un sujeto constituyen, en su me-
jor cumplimiento, un ideal, y las atribuye
a quien se posee a si mismo, tiene identi-
dad propia, es auténtico y selectivo en sus
gustos, valoraciones y opiniones, y deter-
mina sus preferencias.

Para Feinberg, el individuo autébnomo se
hace a si mismo y moldea su propio carac-
ter. Es ademas autolegislador de si mismo
y fiel a sus convicciones, posee indepen-
dencia moral e integridad porque es fiel a
sus principios.

Estaidea de autonomia como ideal tam-
bién la formula Raz. Seguin él:

«el ideal de autonomia (...) requiere que la

9 T.L.Beauchamp, L.B. Mccullough, Medical Ethics,
New Jersey, 1984 p. 116.

. CONSIDERACIONES FILOSOFICAS Y BIOETICAS

auto-creacion de uno mismo se lleve a cabo,
en parte, a través de la eleccién entre un ran-
go adecuado de opciones, que el agente sea
consciente de sus opciones y del significado
de sus elecciones; y que sea independiente
de toda coaccién y manipulacién por parte
de otros.(...). La autonomia moral es el ideal
de la autocreacion libre y consciente»'”.

Autonomia versus Paternalismo

El concepto de paternalismo se enlaza con
laimagen del padre, de la autoridad tradi-
cional. Apelar a la autoridad y al poder
que derivan de la competencia profesio-
nal para actuar a favor de los intereses del
asistido, incluso constrinendo su autono-
mia, es una version innegable del paterna-
lismo.

La nocién de paternalismo surge moder-
namente en el contexto de una discusion
sobre el alcance que pueden tener los de-
rechos de las personas, los cuales, consti-
tuyen el reflejo de su autonomia individual,
en determinadas situaciones en las que se
encuentran amenazados sus propios inte-
reses.

Habida cuenta de lo complejo de las situa-
ciones concretas, cabria preguntarse si es
que alguna vez esta justificado el paterna-
lismo, porque parece que, en principio,
destruye la autonomia del cliente o usua-
rio, que todo ejercicio profesional debiera
tratar de garantizar.

El rechazo al paternalismo, sin embargo,
debe ser comprendido de forma prudente,
porque hay situaciones en que no sé6lo es-
taria justificado, sino que seria inmoral
apelar al valor de la autonomia cuando
estamos en presencia de cierto tipo de suje-

10 J. Raz, The morality of freedom, Oxford, 1986, pp.
389-390.
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tos. Tal es el caso de los nifios o de los que
no tienen desarrolladas sus capacidades
intelectuales y emocionales en el grado ade-
cuado, ya sea transitoria 0 permanentemen-
te. Pero incluso en estos supuestos cabria
trasladar la exigencia de respeto a la auto-
nomia, centrandola ahora en la persona de
los tutores o parientes de aquellos sujetos.

Limites del Principio de Autonomia

«La autonomia asi definida —dice D. Gra-
cia—no solo tiene los limites que imponen
la falta de intencionalidad o de compren-
sion, la existencia de controles externos, y
los controles internos que la hacen inau-
téntica. Tiene ademas otros limites que le
vienen exigidos por el conflicto con los
otros dos principios de la vida moral, el de
beneficencia... y el de justicia... Esun hecho
comprobado que cuando la autonomia se
lleva al extremo e intenta convertirse en un
principio absoluto y sin excepciones, con-
duce a aberraciones no menores que las del
paternalismo beneficentista. Lo que el pa-
ternalismo es a la beneficencia, lo es a la
autonomia el anarquismo. El bien comin
exige poner coto a las decisiones libres de
los individuos. Por eso con sélo el princi-
pio de autonomia tampoco puede construir-
se una ética coherente»'!.

Autonomia y Circunstancia

Ortegay Gasset forjo el concepto filosofi-
co de circunstancia. Segun el fil6sofo es-
pafiol, la persona no es un ser aislado y
separado de la historia, sino que se halla
encarnado en la historia, pertenece a una
circunstancia, a un determinado marco
social, cultural, espiritual y lingiifstico.

11 D. Gracia, op. cit., p. 187.

Este arraigo circunstancial delimita evi-
dentemente el marco de actuacion y de
decision personal. La circunstancia no es
algo, como dice Ortega, ajeno al ser hu-
mano, sino un ingrediente de su identidad
personal. Yo se identifica con la mismidad
pero también la circunstancia.

La circunstancia del enfermo es una cir-
cunstancia que se caracteriza por el dolor,
la ansiedad y el temor respecto al futuro.
En estas circunstancias que pueden agra-
varse en funcién de la patologia que sufra
el paciente, la autonomia se halla muy re-
ducida. Dicho de otro modo: si el pacien-
te se hallase en otra circunstancia que no
fuera la enfermedad, seguramente sus de-
cisiones o al menos algunas de sus deci-
siones serian distintas. Este factor es
necesario tenerlo en cuenta cuando se tra-
ta de analizar la pretendida autonomia o
ausencia de autonomia de un paciente.

J. Marie Mantz distingue en su estudio
(Eacme) distintos limites del principio de
autonomia a partir del analisis de la cir-
cunstancia.

«El primer de estos limites impuesto a la
autonomia del enfermo es la incertidumbre
médica»'2.

Elsegundo limite de la autonomia son las
situaciones de urgencia, el tercero es la
familia o lo que élllama el poder familiar:

«Otro limite a la autonomia del enfermo es
el poder familiar. El enfermo, sobre todo si
es mayor, depende de su familia: depen-
dencia fisica, material, a menudo financiera
y también psicolégica»"3.

12 VV. AA., A la recherche des contours de I'auto-
nomie et du champ de la liberté dans la relation
médecin-malade, Paris, 1995, p. 8.

13 Ibidem. p. 9.
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Otro limite vinculado a la circunstancia
del paciente es el factor econémico.

«Los factores econdmicos representan tam-
bién un factor poderoso que limita la auto-
nomia del paciente»'.

Otro limite que analiza es el limite im-
puesto por la ley:

«Por muy grande que sea la autonomia del
enfermo, ésta no le permita sobreponerse a
laley que impone a la autonomia unos limi-
tes estrictos»".

Por todo ello, el autor concluye que la per-
sona que esta mejor situada para decidir el
camino que hay que seguir en una deter-
minada terapia es el médico:

«En definitive, la personne la mieux placée
pour résoudre ces problemes, c’est le
médecin. Il a en main tous les éléments
techniques, psychologiques et 1égaux. Il sait
ce qui est pathologique et ce qui ne ’est
pas. I recueille les confidences du malade
au cours d’entretiens répétes. I est formé a
une certaine pratique des codes et des
lois»!®.

Autonomia e Informacion

La autonomia de una persona en su obrar
y en su decidir, especialmente en el cam-
po de la medicina, estd intimamente rela-
cionada con la informacién de que
dispone. Si la informacion que recibe no
es neutral, sino que es intencional enton-
ces su decision ulterior estara claramente
determinada por esa distorsién comuni-
cativa. El principio de autonomia pues,
depende, en gran parte, del deber moral
de informar adecuadamente.

14 Ibidem, p. 8.
15 Ibidem, p. 9.
16 Ibidem, p. 14.

Esta exposicion neutral de la informacion
es un limite insuperable en su idealidad,
puesto que todo ser humano cuando in-
forma transmite contenidos de tipo subje-
tivo, sea a través del lenguaje verbal o no
verbal, explicita o implicitamente. En este
sentido, la autonomia de un sujeto queda
reducida a la capacidad de informaciény
de neutralidad del sujeto comunicante.
Pero, ademas, el éxito de la informacion
depende obviamente de otro factor, a sa-
ber, del receptor, y de su capacidad de
descodificar el mensaje que ha recibido
de forma clara y transparente. Como el
receptor es un ser humano, su mente no es
una tabula rasa, sino que esta delimitada
por unos criterios que condicionan su per-
cepciodn de la informacién de manera evi-
dente.

Autonomia y Comunidad

Elideal de persona auténoma es el de una
individualidad auténtica cuya auto-deter-
minacion es tan completa como compati-
ble con el requerimiento de que es, desde
luego, miembro de una comunidad. En
efecto, la autonomia del ser humano no es
absoluta ni en su génesis, ni en su desarro-
llo porque el marco de realizacion del
obrar humano es la comunidad y la comu-
nidad estd integrada por otros seres huma-
nos que también tiene el derecho a decidir
y a obrar en consecuencia.

Por todo ello, la comunidad es un limite a
la autonomia. No puede decidir cualquier
cosa, no estoy legitimado para realizar ac-
ciones que vulneren la libertad del proji-
mo. Por el principio de dignidad, no es
licito tratar al préjimo como un instru-
mento, sino que debe ser tratado siempre
como un ser racional, esto es, como un
fin en si mismo. Se trata pues, en la con-
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dicién humana, de una autonomia-en-co-
munidad.

J. Stuart Mill en su ensayo On liberty for-
mula el principio de libertad personal y
sus limites. Dice textualmente:

«El tnico objeto que autoriza a los hom-
bres, individual o colectivamente, a turbar
la libertad de accién de cualquiera de sus
semejantes, es la propia defensa: la dnica
razon legitima para usar de la fuerza como
un miembro de la comunidad civilizada es
de impedirle perjudicar a otros; pero el bien
de este individuo, sea fisico, sea moral, no
es razén suficiente. Ningtin hombre puede,
en buena lid, ser obligado a actuar o a abste-
nerse de hacerlo, porque de esa actuacién o
abstencion haya de derivarse un bien para
él, porque ello le ha de hacer mas dichoso, o
porque, en opinién de los demds, hacerlo
sea prudente o justo. Estas son buenas ra-
zones para discutir con él, para convencerle
o para suplicarle, pero no para obligarle a
causarle dafio alguno si obra de modo dife-
rente a nuestros deseos. Para que esta coac-
cion fuese justificable, seria necesario que
la conducta de este hombre tuviese por ob-
jeto el perjuicio de otro. Para aquello que no
le atafie mas que a €l, su independencia es,
de hecho, absoluta. Sobre si mismo, sobre
su cuerpo y su espiritu, el individuo es so-
berano»'’.

Autonomia y Tradicion

Todo ser humano, por el mero hecho de
haber nacido, pertenece a una determina-
da tradicion simbdlica, religiosa, literaria,
céltica, politica y social. El hombre arrai-
ga suidentidad personal en una tradicion
y se construye en un didlogo perennemente
abierto con esta tradicion. Como ha pues-
to de manifiesto la filosoffa hermenéutica
de H. G. Gadamer, la tradicién no es un
todo objetivo y estatico, sino mas bien lo

17 Sobre la libertad, Barcelona, 1984, p. 32.

contrario, se trata de un todo dindmico que
el individuo asume en tanto que miembro
de una determinada sociedad.

Este dato de la hermenéutica es altamente
significativo para concretar otro aspecto
que delimita el principio de autonomia.
Una decisién auténoma consiste, decia-
mos, en una decision reflexiva, personal y
sin coaccion alguna. Resulta muy dificil
deslindar la tradicion del si mismo de cada
ser humano. Es esperable, pues, que un
ser humano que pertenezca a la tradicion
X reaccione delante de un determinado
problema en base a los criterios de dicha
tradicion. Esto no significa reducir la ri-
quezay la autonomia del ser humano ala
tradicién en la que estd ubicado, pero si
que ayuda a hacerse una idea més relativa
y terrenal de la autonomia.

Factores Reductores de la Autonomia

Feinberg analiza sistematicamente los fac-
tores que reducen la voluntariedad del su-
jeto activo, asi como las condiciones que
debe reunir su consentimiento, para po-
der suplantar o interferir en su actividad
sin perjudicar su autonomia.

El primer factor que tiende a viciar la au-
tonomia es la compulsion, entendida en
sentido amplio, pues cubre elementos de
diferente naturaleza. Esta compulsion pue-
de ser externa o interna. La compulsién
interna se refiere a impulsos neur6ticos,
obsesiones, inhibiciones e incapacidades.
La compulsion externa, en cambio, se re-
fiere a la presion coactiva de amenazas o
peligros exteriores.

Ademas hay, dentro de las externa la com-
pulsion propia donde no hay eleccion,
pues su cuerpo es sometido a un movi-
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miento fisico como cualquier objeto iner-
te puede serlo y, consiguientemente no
puede afirmarse la existencia de una ac-
cién voluntaria.

La presion coactiva puede ser de indole
natural o de indole personal. En estas si-
tuaciones, la persona efectivamente elige,
sin embargo, una de sus alternativas es tan
irracional que puede afirmarse que no tie-
ne eleccion. Son los casos en los cuales
por circunstancias naturales o provocadas
por otra persona, la libertad del sujeto se
reduce a elegir el peor de los males.

El segundo factor que tiende a disminuir
o restringir la autonomia de las acciones
personales, estd relacionado con las creen-
cias erréneas y la ignorancia. Estas pue-
den provenir, al igual que la compulsion,
de fuentes externas o internas al sujeto.

Beauchamp analiza los distintos factores
que intervienen en la decision autonoma
de la persona. Desarrolla una lista de seis
factores, donde sigue completamente a
Siegler:

1. Incapacidad para expresar o comuni-
car una preferencia o eleccién.

2. Incapacidad para comprender una si-
tuacion y sus consecuencias.

3. Incapacidad para entender informa-
cién relevante.

4. Incapacidad para dar razones.

5. Incapacidad para ofrecer una razén
racional (aun habiendo expuesto otras
razones).

6. Incapacidad para ofrecer razones de
riesgo/beneficio (aun habiendo expues-
to motivos racionales).

7. Incapacidad para tomar una decisién
razonable (segun el criterio, por ejem-
plo, de un modelo de persona razona-
ble)'.

Dificultades de la Autonomia

La evolucion de la practica médica pone
de relieve la necesidad de ampliar el terre-
no de la decision. Como dice B. Cadoré,
es necesario ampliar el dominio de la
microdecision, para entrar en el paradig-
ma de la macrodecision. Hay aspectos,
problemasy cuestiones que trascienden la
capacidad de decision y de comprensién
del paciente y del profesional que le asiste.

Lo expresa Cadoré con estos términos:

«Es preciso subrayar que estas dificultades
son, sin lugar a dudas, las de los profesiona-
les y actores directamente que estan infor-
mados de sus posibilidades y estdn encar-
gados de hacerlas conocer. Pero conviene
afiadir que los pacientes o usuarios se sien-
te implicados por este exceso de decisiones
posibles, tanto mds hoy que se insiste legi-
timamente sobre la necesaria autonomia (de
la decisién) de las personas. Sin embargo,
muchas veces éstos tltimos se sienten co-
locados frente el abanico de posibilidades,
sin tener realmente los medios para evaluar
dichas posibilidades, ni poder asumir den-
tro de una coherente experiencia ética, las
mas graves entre ellas. El profesional de la
salud se da cuenta muy a menudo como
coloca al paciente en situaciones éticas im-
posibles, y descubre que no hay otros me-
dios para indicarles las vias de resolucién
de la dificultad que apelando a la autonomia
de las personas, muchas veces impotentes
frente a lo inédito de la situacion»".

18 T.L.Beauchamp,J.F. Childress, Principios de ética
biomédica, Masson, Barcelona. 1999, p. 129.

19 B. Cadoré, L’experiéncia bioéthique de la
responsabilité, Louvain-la-Neuve, 1994, p. 106.
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Hacia una Desmitificacién Autonomia y Respeto
de la Autonomia de la Autonomia

A partir de estas reflexiones, parece evi-  Ser auténomoyy elegir autdnomamente no
dente que es necesario relativizar laau-  es lo mismo que ser respetado como un
tonomia del sujeto, o precisarla dentro  ser auténomo. Como dice Beauchamp:
de sus limites adecuados. En este senti-

do, E. Morin lleva a cabo una desmitifi- «Respetar a un agente auténomo es, prime-

cacién interesante del concepto de ro, reconocer la capacidad de esta persona
autonomia: y sus perspectivas, incluido el derecho a

«Lanocién de autonomia humana —dice—es
compleja porque depende de condiciones
culturales y sociales. Para ser nosotros mis-
mos, nos hace falta aprender un lenguaje,
una cultura, un saber, y hace falta que esa
misma cultura sea suficientemente variada
como para que podamos hacer, nosotros
mismos, la eleccién dentro del surtido de
ideas existentes y reflexionar de manera au-
ténoma. Esa autonomia se nutre, por lo tan-
to, de dependencia; dependemos de una
educacioén, de un lenguaje, de una cultura,
de una sociedad, dependemos, por cierto,
de un cerebro, él mismo producto de un
programa genético, y dependemos también
de nuestros genes»?.

Y afiade en otro parrafo:

«Cuén a menudo tenemos la impresién de
ser libres sin ser libres. Pero al mismo tiem-
po, somos capaces de libertad, del mismo
modo que somos capaces de examinar hi-
potesis de conducta, de hacer elecciones, de
tomar decisiones. Somos una mezcla de au-
tonomia, de libertad, de heteronomia e in-
cluso, yo dirfa, de posesién por fuerzas
ocultas que no son simplemente las del in-
consciente descubiertas por el psicoanalis-
ta. He aqui una de las complejidades pro-
piamente humanas»?..

20 E. Morin, Introduccién al pensamiento complejo,

Barcelona, 1995, pp. 98-99.

21 Ibidem, p. 99.

expresar su punto de vista, para tomar de-
cisiones, y hacer acciones, que se funda-
menten en valores y creencias personales.
Pero este respeto exige mas que una deter-
minada actitud. Exige tratar al enfermo como
un agente capaz de actuar autbnomamente.
Es decir, el verdadero respeto incluye ac-
tuar con respeto, no la mera adopcién de
una determinada actitud», (op. cit., p.
64.)»%.

Pero el principio de respeto a la autonomia
no debe aplicarse a todas las personas, pues-
to que algunas por sus circunstancias pa-
toldgicas no pueden desarrollar actos
auténomos. Lo expresa Beauchamp:

«No debe aplicarse a personas que no estan
en posicion para actuar de una forma sufi-
cientemente auténoma... La conducta de
personas no auténomas debe controlarse
desde los fundamentos de la beneficencia
para proteger a dichas personas de las gra-
ves consecuencias que puede tener su ac-
cién. Los que defienden el derecho de auto-
nomia en la ética biomédica, jamas han ne-
gado la justificacion de estas formas de in-
tervencion en lo que se refiere a personas
que sean sustancialmente no auténomas y
no pueden tomar decisiones auténomas»
(op. cit., p. T4)»*.

22 T.L.Beauchamp, L. B.McCullogh, Medical Ethics,
New Jersey, 1984, p. 71.

23 Ibidem, p. 73.
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Conclusiones

Elrespeto por la autonomia de quienes dis-
ponen de ella constituye un principio moral
bésico para un amplio abanico de filosofias
morales. Una restriccion fundamental a este
principio consiste en que el respeto a la au-
tonomia exige el respeto por la de cuantos se
encuentran potencialmente afectados.

Las implicaciones de este principio son
muchas e incluyen la exigencia de estable-
cer una comunicacién adecuada con el
paciente; decir la verdad y evitar el enga-
fo; hacer esfuerzos para descubrir cuanta
informacion desea recibir e intentar pro-
porciondrsela; y realizar intentos positi-
vos por descubrir hasta qué punto el
mismo quiere verse involucrado en la toma
de decisiones sobre los cuidados médicos
que recibe, y colaborar en ello.

Para la aplicacion de este principio se re-
quiere un minimo de autonomia de pen-
samiento, de voluntad e intencién —sin
embargo, es un error creer que cuando la
autonomia es reducida ya no debe respe-
tarse—. La autonomia es variable en todos
nosotros, especialmente cuando estamos
enfermos, pero a menos que se encuentre
gravemente disminuida —que esté por de-
bajo de los niveles que en la sociedad se
consideran normalmente corno indepen-
dencia de accion—, debe seguir respetan-
dose. Por otra parte, el deterioro de la
autonomia de accion no justifica, cuando
existe autonomia de pensamiento, el
abandono del principio de respeto por
ella.

Autonomia y Virtud

Lavida buena es la vida auténoma, pero
no solamente auténoma, sino que es la vida

de un individuo que es capaz de restituir
sus decisiones particulares a la dindmica
de constitucion de su propia identidad
moral, aprendida en el universo simbdli-
co-cultural al que pertenece. Este modelo
normativo de vida buena consiste, en otras
palabras, en la capacidad del sujeto de re-
flexionar sobre la novedad original que sus
decisiones aportan a su personal identi-
dad, en una operacién que incluye, me-
diante ratificacién o la rectificacion en su
caso, la valoracién por su parte de los refe-
rentes culturales que orientan esas deci-
siones.

La capacidad de reflexionar, de esta ma-
nera, no se ejerce en el vacio ni esponta-
neamente, sin la orientacién de ningin
referente externo o interno, como resulta
de determinadas propuestas liberales de
la persona moral. La capacidad de reflexio-
nar, asi entendida, es lo que constituye a
quien la ejerce, y actda consecuentemen-
te, en un sujeto autébnomo.

Cabe decir, ademas, que una accién auté-
noma, aunque sea autébnoma, esto es, fru-
to de la decision y la reflexion personal,
puede no ser virtuosa, sino totalmente ile-
gitima. Eso significa que el principio de
autonomia no debe comprenderse de ma-
nera aislada, separadamente del princi-
pio de dignidad, de integridad y de
vulnerabilidad, sino en intima relacion.
Una accidn es virtuosa cuando, ademas
de ser libre y de ser expresion de la liber-
tad humana, se orienta hacia al bien, o
sea, es responsable en el sentido de Jonas.
Laresponsabilidad para este pensador no
sOlo se refiere a la capacidad de respon-
der de los propios actos, sino al cuidado
de otro ser comprendido como deber
dado el estado de vulnerabilidad en el que
se halla.
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Autonomia y Vulnerabilidad

El principio de autonomia debe compren-
derse desde la perspectiva de la vulnerabi-
lidad de la persona humana. El ser humano
es, en efecto, un ser vulnerable y fragil tan-
to desde el punto de vista ontoldgico, como
ético, social, espiritual y cultural. Esto sig-
nifica que la autonomia jamas es absoluta
sino también vulnerable y debe tener en
cuenta la vulnerabilidad de la condicién
humanay respetar. La absolutizacion de
la libertad humana es una fantasia de la
razon, propia de una filosofia titdnica que
no considera suficientemente los limites
de la condicion humana.

El hecho de que el ser humano sea vulne-
rable, como la naturaleza que le rodea, no
significa que no goce de una cierta auto-
nomia. Es preciso reivindicar la autono-
mia del ser humano frente a la naturaleza,
frente ala especie, frente a cualquier forma
y tipo de determinismo, pero es necesario
defenderla en el marco de su intrinseca
vulnerabilidad, de otro modo, se defiende
una autonomia irreal.

Autonomia y Racionalidad

En términos generales se identifica una de-
cisién auténoma con una decision racio-
naly reflexiva. Y de hecho, ocurre que una
persona actia auténomamente cuando
piensa, calculay planifica el sentido de su
accion. Sin embargo, no es tan identifica-
ble racionalidad con Bien. Una persona
puede obrar racionalmente, puede argu-
mentar perfectamente el sentido que da a
sus acciones, pero su accion resultante
puede ser nociva, para uno mismo o para
el préjimo. Interpretamos como nociva una
accion que vulnera la dignidad personal
del ser humano.

Ademas, puede ocurrir que la autonomia
se fundamente en la racionalidad, pero
también en otros criterios como pueden
ser la intuicién o la experiencia. Suponga-
mos el caso que un médico no pueda argu-
mentar racionalmente la terapia que debe
seguir un paciente, pero que conozca in-
tuitivamente o por experiencia el mejor
tratamiento, en esta situacién obrar segiin
razon es obrar correctamente desde el pun-
to de vista formal, pero el resultado final
hubiera sido mejor si el médico hubiera
obrado desde la intuicion o la experiencia
personal.

Autonomia y Responsabilidad

El principio de autonomia requiere inevi-
tablemente el principio de responsabili-
dad. Una autonomia sin responsabilidad,
esto es, una decision irresponsable que no
es capaz de asumir y de prever las conse-
cuencias de tal decision no es propiamen-
te una autonomia en sentido moral. El
principio kantiano de autonomia, obliga a
la universalizacion de la accién moral em-
prendida, esto significa que incluye la res-
ponsabilidad moral.

H. Jonas ha desarrollado especialmente
bien este concepto de responsabilidad
que debe ir inexorablemente unido al
principio de autonomia. La responsabi-
lidad —dice- «es algo que pertenece tan
indisociablemente al ser del hombre
como que éste es en general capaz de res-
ponsabilidad; tan indisociablemente, en
efecto, como que el hombre es un ser
que habla, y por eso hay que incorporar-
lo a su definicion» (p. 173). En el ser del
hombre existente estd contenido de ma-
nera totalmente concreta un deber, su
calidad de sujeto capaz de causas lleva
consigo por si misma una obligatorie-
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dad objetiva en la forma de responsabi-
lidad externa.

La responsabilidad no pone fines, sino
que es la mera carga formal que pesa so-
bre toda accion causal y que dice que pue-
den pedirse cuentas de ella. Jonas define
la responsabilidad en estos términos:
«Responsabilidad es el cuidado, recono-
cido como deber, por otro ser, cuidado
que, dada la amenaza de su vulnerabili-
dad, se convierte en preocupacion»**. La
responsabilidad ética comprendida des-
de esta perspectiva no debe identificarse
con el sentimiento paternalista, puesto
que se trata de la obediencia a un deber
para con el otro fruto de su extrema vul-
nerabilidad. EI profesional de la salud
debe respetar la autonomia de la perso-
na del paciente, y precisamente por ese
motivo debe ser responsable de esa auto-
nomia, debe preocuparse por sus condi-
ciones de posibilidad, debe criticar su
estado de debilidad y cuidar de ese ser en
el caso que sea un individuo fragil y vulne-
rable.

En relaciones asimétricas, esto es, entre
personas que viven circunstancias distin-
tas el principio de autonomia debe
interpretarse ‘necesariamente en el mar-
co de la responsabilidad ética, pues de
otro modo la decision del profesional de
la salud es irresponsable y puede ser alta-
mente nociva.

Tesis finales

1. La autonomia de la persona no es la
autonomia de la decision.

24 H.Jonas, El principio de responsabilidad, Barcelo-
na, 1995, p. 173.

2. Laautonomia esta profundamente con-
dicionada por factores externos e in-
ternos.

3. Laautonomia estd profundamente li-
mitada en su génesis, en su desarrollo
y ensu fin.

4. El principio de autonomia no debe
absolutizarse sino que debe compren-
derse en el marco de la vulnerabilidad
humana y respetando el principio de
dignidad.

5. Laautonomia de la persona es auténti-
ca cuando es responsable.

6. Laautonomia desde el punto de vista
ético no significa relativismo, sino la
capacidad del sujeto de autoregularse
a si mismo.

7. Laautonomia desde el punto de vista
psicoldgico no se corresponde con la
autonomia fisica, ni ética.

8. Laautonomia de la decision presupo-
ne una informacién adecuada y
maximamente objetiva.

9. Nosiempre se identifica la accion au-
ténoma con la accidn virtuosa.

10. No siempre es adecuada la identifica-
cion entre accion racional y bondad
moral.

11. Reconocer los limites del principio de
autonomia no significa negar la auto-
nomia.

12. Entre la autonomia absolutay el pater-
nalismo dictatorial es preciso recupe-
rar la confianza y la amistad entre
médicoy paciente (Lain).

13. El principio de autonomia se ha utili-
zado como pretexto para evitar respon-
sabilidades.

14. Intervenir sin consentimiento atenta el
principio de autonomia, pero no inter-
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venir todavia es mas grave, porque aten-
ta el principio de la dignidad de la per-
sona.

15. Es necesario transformar la orientacién
del principio de autonomia. De la au-
tonomia solitaria y solipsista a la auto-
nomia compartiday dialdgica.
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EL NINO MORIBUNDO: VERDAD, AUTONOMIA
E INTERESES EN CONFLICTO.
LLINEAMIENTOS PARA UNA DISCUSION'

Roberta Sala

RESUMEN
Partiendo de la negacion de la muerte que la sociedad actual opera y de la dificultad de hablar de
esta a los nifios, la autora del presente estudio ilustra ante todo la capacidad de comprension de
la muerte que tiene el nifio, facultad en ciertos aspectos mas desarrollada que en el adulto
precisamente por sus peculiares caracteristicas psicoldgicas.

El trabajo examina el caso del nifio incurable, situacién en la cual la concepcién mecanicista y
biologista de la medicina se revela insuficiente para manejar el hecho humano, mientras la escucha
del otro, el cuidado (concepto diferente al de la curacion), la relacion entre médico y paciente en
un «confiarse» reciproco, se revelan decisivas. Sobre estas bases la comunicacion de la verdad al
nifio gravemente enfermo tiene sentido sélo si se fundamenta en el respeto de este como persona.

ABSTRACT
Starting from the denying of death our society does, and from the difficulty to talk about it to
children, the author of this study illustrates, above all, the ability to comprehend death children
have, gift in some aspects better developed than in adults, precisely because their special
psychological characteristics.

This paper examines the case of an incurable child, situation in which the mechanist and biological
conception of medicine is revealed not enough to deal with the human fact, while the listening of the
other, the care (different concept to healing), the relationship between physician and patient in
reciprocal confidence are considered conclusive. With this basis the communication of truth to the

seriously ill child, makes sense only if it is founded in in the respect of him/her as a person.

J

Temor y rechazo de la muerte

T. Parsons escribe: «La problematica de la
muerte surge por el hecho que el indivi-
duo humano no es s6lo un organismo sino
también alguien que goza de simbolos, que
capta significados simbdlicos y que comu-
nica sus sentimientos a los otros y a si mis-
mo en términos simbdlicos»> Dicho con

Tomado de Medicina y Etica, 1995/1.

2 Parsons, T., La morte nelmondo occidentale, en AA.
VV., La morte umana, a cargo de S. Spinsanti,
Cinisello Balsamo (Milan): Paoline, 1987: 92.

otras palabras, la muerte humana se hace
problema en la medida en que no es sim-
plemente muerte organica (se perfilayala
dificultad de definirla exactamente inclu-
so en este sentido), sino sobre todo muer-
te del hombre, 0 mejor, de la persona.

Al no poder tener experiencia directa de
la muerte —ni, segin Freud, tener tampo-
co una representacion inconsciente—ten-
demos a conceptualizar la muerte, a tener
o hacernos una idea de ella a partir de la
experiencia de la muerte de los demas.



RoBERTA SALA 63

Es opinién difundida y generalmente acep-
tada que la sociedad contempordnea ha re-
movido laidea de la muerte. Se verifica ante
nuestros 0jos un proceso de remocion so-
cial de lamuerte, de rechazo de la idea mis-
ma del morir, muerte de uno mismo o de
los otros «significativos». En estos casos, la
muerte es vivida como una experiencia de
ruptura, como una «transgresion» que
arranca al hombre de la «sociedad razo-
nable» y de su cotidianidad (de la raciona-
lidad que él, ordenandolo a voluntad, ha
conferido a su mundo).

Elindividuo remueve, pues, la muerte aje-
na porque atisba en ella un recordatorio
de su futuro e ineludible final. La vista
misma del moribundo perturba, por lo
menos en lamedida en que esta puede res-
quebrajar la defensa que hemos creado en
nuestra «imaginacion de inmortalidad»°.
Esta claro que, instintivamente, repugna
la idea misma de la muerte de los nifnos,
retéricamente acogidos y amados como
«promesa de la humanidad» (salvo la to-
lerancia en ratos difundida de las violen-
cias sufridas por ellos a manos del mundo
adulto); y repugna més todavia, «<hace tem-
blar», el solo pensamiento de la muerte de
un nifio propio, del hijo, esta vez si, pro-
mesa para el futuro, mas ain, promesa para
la propia inmortalidad.

¢(COmo hablar de la muerte a los nifios?
¢Cbémo explicarles que alguien, padre, pa-
riente 0 amigo, ha muerto o verosimilmen-
te morira? {Cémo ponerle —dilema atroz—
frente alarealidad de su préxima muerte?
«Obedeciendo a la oscura sensacion de que
los nifos pueden ser perjudicados, les
ocultamos los eventos naturales de la vida,

3 Elias, N., La solitudine del morente, Bolonia: II
Mulino, 1985: 28.

que deberan conocer y entender inevita-
blemente. Pero el peligro para los nifios
no lo representa el conocimiento de la sim-
ple realidad de la finitud de la vida—de los
padresy de la propia—ya que, por lo gene-
ral, las fantasias infantiles tocan este pro-
blemay el miedoy la angustia, fruto de su
vivida imaginacion, a menudo lo agigan-
tan»?,

Viéndolo bien, se silencia a los nifios la
realidad de la muerte porque se es incapaz
de aceptarla, porque de hecho se rechaza.
Se disimula la incomodidad que se siente
alavista del moribundo por temor a «per-
der el control» sobre las propias emocio-
nes. Temor al moribundo es miedo a no
lograr esconder las expresiones del pro-
pio desagradoy del propio dolor, temor a
ser «débiles», temor a «hacerse entender»
y «traicionar» la mas infausta verdad.

He aqui el punto central: se tiene general-
mente horror a la verdad, y este horror
impide a veces acercarse al moribundo
para reconfortarlo con la presencia sim-
patética de quien participa, aunque sea
como espectador, en este morir. Los me-
canismos de defensa adoptados frente a
una muerte inminente se traducen no sélo
en la preocupacion de no decir, de no ha-
cer que se transparente algo, sino también,
especialmente en el caso de los nifios, en
el esfuerzo por cristalizar el tiempo que
queday de conservar inalterado el espa-
cio, casi como cerrando el paso ala muer-
te. Y en este desesperado intento por
impedir transformaciones, aunque sea le-
ves cambios, se vuelve estético lo que re-
quiere una continua evolucion. Se adoptan
artificios que, en vez de evitar la muerte,
son anticipacion de la muerte misma; se

4 Ibid., pp. 37 ss.
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bloquea la existencia para hacer previsi-
ble la muerte, para no dejarse sorprender
cuando deba llegar lo imprevisto®. Pero lo
mas grave es que se impide al nifio hablar
de lamuerte, de pedir la muerte, mas atin,
incluso de pedir su propia eventual muer-
te «presagiadas.

La «comprension» de la muerte como
camino no racional» a la verdad

En general se sostiene que no es oportuno
hablar a los nifos de lo que, de todos mo-
dos, no serian capaces de entender. En rea-
lidad, el nifio parece poder entender el
tema de la «muerte» més de lo que el adul-
to piensa; parece «intuir», si no «cono-
cer» (es decir, tener de ello una idea
exacta), el acercarse de la propia muerte®.
Los ninos se muestran capaces de hablar
de cosas que tocan a su experiencia, inclu-
so de esa especie de reelaboracion inte-
rior, fruto de la reflexion e imaginacion,
de experiencia real de vida y de fantasia.

Incluso si no hubiera posibilidad real de
dar al nifio una explicacion exhaustiva de
sumuerte inminente, dada la incapacidad
estructural de captar racionalmente esa
informacion, el mensaje que el nifio pue-
de recibir resulta menos angustioso que lo

5 Sobre estas consideraciones relativas a las reaccio-
nes de la familia ante el diagndstico de muerte de
un nino, véase: Soccorsi, S., Rubbini Paglia, P.,
Lombmardi, F., La malattia oncologica del bambino:
insorgenza, decorso e reazioni familiari, en Famiglia
e salute. Atti del Convegno Internazionale, 3-4-5
novembre 1986, Milan: Vita e Pensiero, 1987:227-
235.

6 Cfr.Kiibler-Ross. E., On children and death, Nueva
York: Mac Millan, 1983: 1y 2. La autora afirma,
en efecto, que los nifios saben algo not consciously
but intuitively respecto de la cercania de su muerte,
not at an intellectual but on a spiritual level.

que seria para un adulto situado en las
mismas condiciones. En todos los casos,
la edad cronoldgica no parece muy rele-
vante al respecto: la capacidad de com-
prensién en los nifios varia segin la
intensidad y duracion de la experiencia que
han podido tener con la enfermedad, pro-
pia o de otros nifios’.

4Qué tipo de comprension tienen, pues,
los nifos de la muerte? Admitiendo que
de todos modos ni siquiera los adultos tie-
nen una nocion precisa de la muerte, di-
gamos que el nifio puede desarrollar
diversos grados de comprension, califi-
cando a la muerte por sus componentes,
ora por la «irreversibilidad», ora por la
«no funcionalidad» y finalmente por la
«universalidad»8. En general, podemos
decir que la nocidén de la muerte se conci-
be como similar a la de «sueno» y ala de
«partida»; el nifio tiene confianza en que
uno se puede despertar de este suefioy que
se puede volver después de esta partida; se
trata de un «particular» suefio y de un «par-
ticular» alejamiento que no presentan ni
misterio ni algo definitivo. A este nivel, el
nino no sabe captar la totalidad de la cesa-
cion de las funciones ni menos la causa de
la muerte. El nifio no entrevé el mecanis-
mo por el que se pasa o se puede pasar de
la enfermedad a la muerte®.

7 Cfr. Matthews, G. B., Children’s conceptions of
illness and death, en Kopelman, L. M., Moskop, J.
C. (eds.), Children and Health Care, Dodrecht-
Boston-Londres: Kluwer Academic Publishers,
1989:133-146.

8 Véase, una vez mas, Matthews, Children’s..., p.
135.

9 Nosiempre, entre otras cosas, se puede advertir en
los nifios el deseo propio de la edad adulta de curar
de la enfermedad, vista como posible presagio de
muerte. Para el paciente infantil, en efecto, la
«curacion» puede ser vista también bajo el aspecto
desagradable de tener que adaptarse aunarealidad
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Vale la pena esbozar ahora una reflexion
acerca de lo sensato o insensato de buscar
una explicacion al fendmeno de la muer-
te. Se ha dicho, en efecto, que al nifio le
faltan los instrumentos necesarios para
captar el significado de la muerte, pero
también el adulto parece adolecer de esta
falta de racionalidad, por lo menos quien
no considera la muerte como un evento
de naturaleza bioldgica, como «hecho»
cuyas causas y razones se indagan, pero
del cual no se cree siquiera poder «dar ra-
z6n», especialmente si es un «hecho» que
involucra personalmente.

Larazén bioldgica no basta, mds atin, no
puede bastar nunca para hacer compren-
sible la muerte del propio hijo, para ha-
cerla «razonable» y plausible.

En esa deformacion racionalista ala que
también la medicina hiper-especializada
nos ha acostumbrado, sentimos atin mas
lejano el «sentido» de las cosas, el sentido
mismo de la muerte. La medicina, aun
avanzando en sus conocimientos, no nos
sustrae de todos modos de la crisis que nos
invade ante la idea de la muerte; ante el
anuncio de nuestra proxima muerte o,
peor, de la de nuestro hijo. Se trataré siem-
pre y en cualquier caso de elaborar esta
idea de la muerte, se trataré de ver la sali-
da de la crisis proyectando una modalidad
de supervivencia, proyectando una secuen-
cia a la propia existencia que en si misma
requiere de un devenir.

desagradable y renunciar a la satisfaccion de los
deseos y a las ventajas secundarias. Piénsese en
especial en los nifos descuidados o maltratados en
su ambiente familiar. Cfr. Freud, A., Normalité e
patologia del bambino, Milan: Feltrinelli, ed. orig.
1965: 25.

En este sentido se entiende por qué no es
la «edad de la razén» la que funge como
discriminante entre la comprension y la
no comprension de la muerte. No tiene
sentido aducir justificacion a la fuga y al
silencio convenciéndonos de que el nifio
no puede entender; tal vez precisamente
la no disponibilidad de instrumentos ra-
cionales adecuados le dan una compren-
sién mejor que la nuestra, menos infectada
por prejuicios o supraestructuras, mas
condescendiente con los sentimientos, con
un sentir mas inmediatamente emotivo,
que no reflejo intelectual. Dan ganas de
pensar en el mito roussoniano del buen
salvaje; dan ganas de creer que el encuen-
tro con nuestra misma muerte seria mejor
silarazén no tuviera necesidad de defen-
derse de la prueba del miedo, sabiéndose,
por encima de sus conquistas, verdadera-
mente limitada, enmascarada en esos li-
mites de la capacidad de decir lo que un
lenguaje técnico no sabe decir, de la impo-
sibilidad de encontrar la quietud por enci-
ma de la bisqueda afanosa de todas las
explicaciones posibles'.

Para confirmarlo, véase como, en la bus-
queda de las causas, tanto el nifio como el
adulto estan tentados a individualizar al
«culpable»!. Si en el nifio surge esponta-
neamente un sentido de culpa sabiendo que

10 Sobre el criterio de la age of reason, a fin de
establecer el momento a partir del cual hablar de
comprension de la muerte, véase Hauerwas, S.,
Suffering presence, Notre Dame: University of Notre
Dame Press, 1986: 134.

11 Cfr. Bergmann, T., Freud, A., Children in the
hospital, Nueva York: International Universities
Press, 1965: 137-138.

Ahiselee que enlosnifiosse daaveceslaconviccion
dequelaenfermedad que sufren esta «autoinducida»
por comportamientos especialmente ligados a la
esfera sexual, juzgados como reprobables (como,
por ejemplo, lamasturbacién). Existe, no obstante,
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su progenitor esta enfermo o moribundo
(«si hubiera obedecido, mi mama quizas
se hubiera curado»), en el adulto el senti-
miento de culpa se traduce consciente-
mente en la bisqueda de eventuales
responsabilidades'

Laidea del castigo y de la punicién dan un
sentido a la enfermedad y a la muerte, con
mayor razon a la muerte del propio hijo,
ahi cuando, en este caso, la idea de una
muerte casual parece incomprensible tal
vez méas que una muerte infligida por cas-
tigo, como punicion de un pecado cometi-
do, pero no por esto muerte mas justa.

La muerte infantil es percibida como la
mas antinatural e injusta de cualquier
muerte imprevista, pero ¢en qué sentido
debemos entender el término «natural»
aplicado a la muerte?

En primer lugar, podemos considerar na-
tural lo que «se encuentra en la naturale-
za», 0 bien, natural es lo que «esperamos
que debe suceder». Pero en ninguna de
estas acepciones es natural la muerte in-
fantil; en todos los casos se advierte un
sentido de injusticia, de violacion de una
inocencia de otro modo inviolable. Qui-
z4s natural puede ser solo esa muerte «des-
provista de miedo», de tal manera que la
muerte humana es natural en cuanto in-
serta en el proceso constante de disolu-

elriesgo de que tales convicciones induzcan al nifio
una falsa y masoquista aceptacion del sufrimiento.
Vistalaenfermedad como forma de castigo, no hay
mucha diferencia que esta sealeve o aguda. Lo que
cuenta para el nifio es el valor simbdlico de la
enfermedad (p. 138),la cualle parece de hechouna
prueba ulterior de su comportamiento «desviado».

12 Cfr. Elias, La solitudine..., p. 55. Véase también
Buckman, R., Cosa dire? Dialogo con il malato
grave, Turin: Edizioni Camilliane, 1990: pp. 75,
203,204.

cién de todos los fendmenos naturales. Si
tal explicacion puede dar tranquilidad a
quien genéricamente indaga en el sentido
de lamuerte en el género humano, parece
muy lejos de tranquilizar respecto de una
de las propias posibles muertes, como pér-
dida de uno mismo o de la persona ajena®®.

La crisis del modelo hiomédico:
ipor qué el miedo a la muerte?

En una concepcion mecanicista y biolo-
gista de la medicina, donde la enfermedad
se ve como una descompostura mecénica,
se buscara al culpable del mal funciona-
miento de la mdquina-cuerpo, si no, in-
cluso, de su descompostura: el médico no
ha sido capaz de repararlo. Si, por tanto,
en un clima de tecnocracia al médico com-
pete un poder, el de la técnica, tan grande
como para permitirle intervenir sustitu-
yendo una naturaleza «dada» con una na-
turaleza «construida», de conformidad
con los intereses que dan razon dominan-
te, al mismo tiempo, precisamente por-
que esta investido de tal poder, el médico
queda desarmado frente a la llegada de la
muerte. En la inevitabilidad de la muer-
te, esta no podrd ser tratada como una
enfermedad comun, de la cual se «cura»
removiendo la causa. La medicina, que
ha buscado negar al individuo y su
irreducible «experiencia de muerte» bus-
cando la causa universal, debe retroceder
con humildad al cuidado del «particular».
En realidad, debe redescubrir la riqueza
de la relacion interpersonal entre el que

13 Sobre elconcepto de muerte «natural» confrontense
las aportaciones de Matthews, Children’s
conceptions..., pp. 123, 124, 140, y Bondolfi, A.,
Malattia, eutanasia, morte, Bolonia: Edizioni
Dehoniane, 1989: pp. 375-376.
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cuiday el que es cuidado, debe aceptar la
idea de que este puede morir y disponerse
a acompafarlo, lo mas dignamente posi-
ble, hasta el final'“.

Precisamente la vision universal de la
muerte impide captar el drama de la si-
tuacion particular; es inutil escapar a ella,
se dice, porque de todos modos, antes o
después, todos debemos morir. No esta-
mos convencidos de ello, no estamos real-
mente convencidos de que debemos morir,
que nuestro hijo debera morir «antes que
nosotros». La muerte rechazada es una
muerte mitificada; el mito ayuda .a captar
lo incomprensible, nos da una verdad ve-
lada, nos la deja intuir. Es el drama, més
aun, la tragedia de un saber que no sabe,
de una consciente inconciencia o incons-
ciente conciencia de vivir junto a la muer-
te aun no queriéndola reconocer. Como
en la tragedia clésica, sospechamos una
culpa en el origen de ese misterio, pero no
sabemos de qué culpa se trata, no sabemos
siverdaderamente la hemos cometido no-
sotros.

No es por casualidad que la medicina re-
curre en ocasiones a ciertas metdforas reli-
giosas: se habla del «sacerdocio» del
médico, de su «mision»o «vocacion», del
enfermo «salvado» o «milagrosamente
escapado» ala muerte, de la nueva terapia
como de su ‘extrema «salvacion». La rela-
cién misma entre médico y paciente parti-
cipa de una cierta sacralidad, de una suerte

14 Sobre la «humildad» con que la medicina esta
llamada a releer sus objetivos y sus posibilidades,
léase la interesante observacion de Hauerwas,
Suffering..., p. 48: Both physician and patient must
learn that each of them is subject to a prior authority
the authority of body... Medicine thus represents a
transcultural practice of learning to live with finitude.
También en este sentido entendemos por qué la

de divina alianza donde la verdad ofrecida
es mas de orden salvifico que intelectual®s.

Si al nino, se decia, no esta menos cerrada
la comprension de la muerte que lo esta
para el adulto; si més bien, aventurando
un poco, el nifo parece experimentar el
sentimiento de depresion o de desespera-
cién en menor medida, {qué tipo de expe-
riencia podré tener de su morir? ({Qué tipo
de verdad se le podra confiar o incluso
pedird é1?

iComo salir de la crisis? La medicina
como paliativo

Aludiamos antes a la crisis que la noticia
de la muerte comporta en si. El individuo
cae en crisis cuando pierde o tiene miedo
de perder el sentido que tiene su existencia.

La crisis consiste en esa situacion drama-
tica en la que ya no se advierte el sentido o
en la que ese sentido ya no existe's. Cuan-
do no se encuentra el sentido, parece im-
posible poder recontar la propia vida con
coherenciay, sin embargo, es s6lo hacien-

medicina toma a veces de la religion ciertas expre-
siones lingiifsticas que remiten a caracteres de
sacralidad si no de misterio. A propdsito de la
importancia de captar los limites de nuestra racio-
nalidad y nuestra capacidad operativa, el autor
contintia con una afirmacion interesante: I is ironic,
though, that what people fear is not illness itself but
loss of control... To control the body does not mean
«manage»...the body. but rather to appreciate how the
body’s limitations are also the source of the most
creative and interesting possibilities available to us.

1

W

Respecto de estos rasgos salvificos de la medicina,
véase Bondolfl, Malattia..., p. 394 y Spinsanti, S.,
L’alleanza terapeutica, Florencia: Cittd Nuova,
1988:139.

16 Véase Malherbe, La medicalizzazione della vita e la
resistenza della parola, en Spinsanti, S (a cargo de),
Nascere amare morire, Cinisello B. (Milan): Ed.
Paoline, 1989: 59-81,64 ss.
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doun recuento de la propia vida como se
encuentra su sentido, mas atin, como se le
confiere el sentido que parecia ausente.
Viéndolo bien, es el sentido el que se ma-
nifiesta en el recuento, el que se sirve de la
vida recontada para llegar a una expresion
plena. Es la vida misma que se recuenta
para hacerse comprender!’.

¢Como salir de la crisis? ¢COmo superar
el drama del hijo que se muere? El desafio
es pesadisimo: buscar un sentido «fiel» a
la propia vida. Buscar una continuidad
ante todo, esto es, un futuro; un espacio de
«proyectualidad» cuando toda proyectua-
lidad parece haber sido borrada, pero una
continuidad fiel, coherente con la propia
existencia, con base en la comprension del
propio pasado para reabrirle un futuro que
siga contando todavia.

Es el reto ético lanzado también a la medi-
cina. Esta podrd vencer el reto con tal que
sepa reconocer un espacio parala palabray
para el recuento. La medicina debe volver
a ser escucha del otro: como debe saber
deslizarse discretamente en la conversacion

17 Como ya se apuntaba, la medicina misma, cuando
se vuelve hiperespecializada, cree poder dar un
sentido a la realidad aduciendo de ésta multiples
pero fragmentarias explicaciones. En realidad, lo
cierto es que la medicina ha contribuido de esta
manera a sofocar la busqueda de sentido. «...la
medicina, como fendmeno social de normalizacion
de las desviaciones sociales en tantos casos y
situaciones, puede parecer una instancia destinada
a reprimir la interrogante fundamental del ser
humano puesto ante el problema de laverdad de su
existencia. Querer encontrar a toda costa la causa
organica de un malestar «metafisico» esunaactitud
seguramente homicida, aunque nosea deliberada ni
siquiera consciente. Es este un aspecto de lacontra-
diccién médica: la medicina sofoca en nosotros el
interrogante que nos ha puesto conlamayor agude-
za, dandonos la capacidad de transformarnos a
nosotros mismos» (Malherbe, La medicalizzazione
della vita..., p. 70).

con el otro, debe ser capaz, en cierto mo-
mento, de retirarse de esta conversacion,
tal vez con melancolia, con amargura, pero
no con el aburrimiento de la desilusién o
de la derrota. Sera este criterio el que dife-
rencie la medicina que corre el riesgo de
medicalizar la vida de la medicina que esta
al servicio de la vida, de toda la vida.

La medicina es también paliativo, linimen-
to: su objetivo es también (y quizés ante
todo) cuidar, no sélo curar.

Precisamente porque se ejerce en el hom-
bre, o mejor, en la persona, la medicina es
encuentro entre personas, es relacion an-
tes que saber técnico. Ante el moribundo,
el médico que no capta la importancia del
cuidado tiende a escapar, protegiéndose de
lamuerte que siente, como derrotay pérdi-
dade poder. No es que la medicina no deba
luchar contra el dolor, tiene el deber de
encontrarle remedio, pero al propio tiem-
po tiene el deber de no ocultar aquello de
lo que el dolor es sefial ademas de sintoma,
es decir, no puede desconocer el sufrimien-
to de una persona que se estd muriendo.

Precisamente el valiente y honesto reco-
nocimiento del sufrimiento es un primer
paso hacia una comunicacion valida.

Una comunicacion que sea efectivamente
vélida, que se dé en el pleno respeto de la
dignidad de la persona, no puede sino con-
tribuir a cultivar la autonomia ajena. En
este esfuerzo por promover la autonomia
del paciente encontramos en el médico una
peculiar y original funcion pedagdgica: la
medicina se vuelve «arte mayéutico» en el
momento en que el médico deja la iniciati-
va al enfermo en la biisqueda de la verdad.
Desvelar bruscamente la verdad al enfer-
mo o, por el contrario, negédrsela, son en
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ambos casos formas de sustituirlo, impi-
diéndole percibir correctamente «su»
verdad, que no se reduce nunca al regis-
tro descarnado del dato cientifico'®.

En cuanto paliativa, la medicina parece ga-
rantizar el espacio necesario para un co-
rrecto ejercicio de la propia autonomia. El
enfermo debe ser el que juzgue aquello de
lo que siente necesidad para su bienestary
para su comodidad; debe ser él quien esta-
blezca la eficacia de la lucha emprendida
por los médicos contra su dolor. En este
sentido, el médico debe aceptar su impo-
tencia, debe renunciar a su cienciay a su
poder, debe, con un acto de valiente hu-
mildad, confiarse al enfermo, renunciar a
si mismo y sus propias opciones, para dar
paso a las del enfermo, adaptando su pro-
pia capacidad técnica al desarrollo de su
autonomia®.

En cuanto que es capaz de aceptar sus li-
mites, la medicina se hace paliativo por-
que se vuelve realmente «cuidado»,
porque deja el ideal prometéico de una
curacion ilimitada de la vida humana, cu-
racion incluso de la muerte, como de aque-
llo que parece no pertenecerle y que, en
cambio, le pertenece de pleno derecho,
aunque sea en la aparente irracionalidad
del sin sentido.

Medicina como «hermenéutican»:
el cuidado del particular
En este confiarse reciproco del paciente

al médico y del médico al paciente, mas
evidente precisamente en el momento de

18 Cfr. Vimort, J., Vincere la morte, Florencia: Citta
Nuova Editrice, 1989: 74.

19 Cfr. ibid., pp. 68-69; véase, ademas, Malherbe, La
medicalizzazione della vita..., pp.80 ss.

los cuidadosy de los paliativos, en el que
la técnica recurre al apoyo fundamental
del lenguaje, de la palabra, de la mirada
atentay discreta, encontramos un esfuer-
zo hermenéutico: el médico se encuentra
ante la necesidad de escuchar al enfermo,
de hacerse instruir por él. El médico de-
berad estar alejado de la tentacion paterna-
lista de decir a priori o que vale y lo que
seguramente se requiere en la situacion
particular, sobre todo, deber4 alejarse de
la tentacién de establecer por si mismo
cuél es laverdad que hay que comunicar o
callar. Entendemos por qué la comunica-
cion de la verdad requiere la compren-
si0n previa, la pre-comprension, de cual
es laverdad que el paciente puede y quie-
re conocer, también y sobre todo en el
caso de los nifios. La comunicacién de la
verdad debera recurrir al esprit de finesse,
a la delicadeza que ninguna técnica es ca-
paz de ensefar®. No se trata de encontrar
un compromiso entre autonomia y riesgo
de paternalismo, se trata de reconocer la li-
bertad fundamental del paciente, sea adulto
0 nifo, aun advirtiendo que el médico no
puede renunciar a su compromiso funda-
mental de procurar el bien del paciente?..

20 Cfr. Reich, W. T., La compassione in un’etica della
vita centrata sulla famiglia, en Nascere, amare,
morire, pp. 187-206. «La «nueva ética» requeridaes
realmente, en su esencia, una ética de sentimientos
y de espiritu, una ética que implica una actitud que
haga entender la necesidad del apoyo humano al
proporcionar el oxigeno, al aplicar losrespiratorios
y todos aquellas ayudas tecnoldgicas cada vez mas
presentes al comienzo, durante y al final de la vida
humana, pero en definitiva una ética que es nece-
saria cuando faltan esas tecnologias».

21 Cfr. Spinsanti, L’allenza..., p. 142: «También la
alianza entre el médico y el paciente... es una
realidad historicay cambiante. Loque noeralegitimo
ayer, puede ser una exigencia hoy». Toda comunica-
ciéndelaverdad deberateneren cuentalasituacion,
su continua modificacion, especialmente frente al
moribundo, cuandolacuraciondapaso precisamente
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Reconocer el valor del paliativo significa
aceptar una medicina que vuelva a dirigir-
se al particular, que abandone sus esfuer-
zos de universalizaciéon. En la admision
de un compromiso «hermenéutico» he-
mos vuelto a encontrar esta atencion al
particular, a la singularidad de toda situa-
cion.

En este sentido, la ética es verdaderamen-
te una «ética de la responsabilidad» (res-
ponsabilidad viene de «responder»), en la
que el esfuerzo requerido es el de sopesar
los valores en juego, de encontrar un sabio
equilibrio. Estamos por encima de la éti-
ca minima y del legalismo, estamos por
encima del lenguaje de los derechos.

Apelar a una ética minimalista parece re-
flejar, en este contexto, la concepcion
cientificista y tecnicista de la medicina, asi
como el enfoque contractualista dado con-
siguientemente a la relacion entre médico
y paciente, semejante a veces mas a un pac-
to entre individuos al mismo nivel que a
una «relacion de ayuda», aunque esta sea
respetuosa de la autonomia y de la digni-
dad de los sujetos interagentes. Una ética
minimalista se basa en una concepcion
igualmente «minimalista» del papel del
médico, cada vez més especializadoy cada
vez mas propenso a un encuentro «técnico-
cientifico» con la enfermedad que al en-
cuentro «clinico» con el enfermo?. Ahora

al cuidado, cuando la accién no se mide por la
magnitud delos efectos producidossino porlacalidad
de vida que puede racionalmente garantizar. Véase
también DiMola, G., La medicina palliativa, ovvero:
prendersicura della vita, quando non si puo guarire, en
Nascere, amare..., pp. 83-103.

22 Sobre estas consideraciones relativas al riesgo de
«minimalismo» en que puede caer la profesion
médica, véase la util aportacion de Ladd, J., The
good doctor and the medical care of children, en
Children and..., pp.28 1-302, 291 ss. Véase también

bien, es evidente que en una 6ptica seme-
jante no cuenta tanto la «virtud» del médi-
co cuanto su preparacion técnica. La
medicina o, mejor, el saber médico, tien-
den a volverse meramente instrumentos
para la realizacién del fin de la curacion,
entendida como restauracién de una bue-
na o «normal» funcionalidad del organis-
mo enfermo. Se trataria, pues, en esta
concepcion reductiva de la medicina, de
promover una especie de «moralidad ex-
terna» por lo que, si el objetivo de la medi-
cina esla salud, y sila medicina es entendida
reduccionistamente como medio para la
restitutio ad integrum, la salud misma sera
reducida simplemente a ser «ausencia de
enfermedad». Cae por su peso que una
concepcion semejante de la medicina, del
médico y del cuidado se ha de considerar
por lo menos inadecuada en el caso de
los nifios, en los que las «virtudes» de la
paciencia, de la prudencia, tal vez tam-
bién de la discrecion parecen atin méas ur-
gentes®.

Lo que deciamos sobre la necesidad de un
esfuerzo hermenéutico, que es ademas el
resultado de un correcto compromiso pe-
dagdgico al que el médico esté llamado al
establecer una verdadera relacion de ayu-
da con el paciente, vale también en el caso
de los pacientes menores de edad.

En el caso de los nifios, el proceso de deci-
sion, resultante de la relacién entre médi-
coy paciente, no puede ser impuesto, sino

Buckman, Cosa..., pp. 64-65, donde el autor afirma
que la progresiva tecnologizacion y comercializa-
cién de la medicina induce expectativas cada vez
mayores acerca de sus poderes «taumatirgicos» y
hace cada vez menos aceptable el hecho de que
muchas enfermedades son incurables.

23 VéaseunavezmasLadd, Thegooddoctor..., pp.291-
293.
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ecudnimemente compartido®. El papel del
«buen» médico prevé que ninguna deci-
sion debe ser impuesta por autoridad, ni
siquiera tomada en interés del paciente, a
lo més, el médico deberé asistir al pacien-
te para que tome la decision «acertada»,
esto es, la decision buena para él.

Se requiere, por tanto, un esfuerzo educa-
tivo de no poca monta: se tratard de edu-
car al paciente, incluso si es un nino, a
hacer determinadas opciones, en lo que él
sea capaz de entender, teniendo en cuenta
tanto la comprensibilidad racional de las
alternativas ofrecidas, cuanto la disponi-
bilidad psicoldgica para aceptarlas.

En el cuidado de los nifios se exige una
especial atencion a los mecanismos de
defensa, activados en las situaciones de
real o potencial «peligro»®. Véase el caso
paradigmatico del «paciente llamado per-
fecto»: el niflo calmado, amable, compren-
sivo y disponible es muy a menudo el nifio
mas incapaz de hacer frente a los senti-
mientos evocados por su condicion de en-
fermedad y ocupado casi completamente

24 Véase alrespecto lainteresante réplica de Spicker,
S.F.,CommentsonJohn Ladd’s «Thegood doctorand
the medical care of children» en Children and..., pp.
303-304,y enespecial esta tiltima pagina. En cuanto
ala relacion entre «virtud del médico» y «relacion
terapéutica», véase Pellegrino, E.D., Thomasma,
D.C., A philosophical basis of medical practice,
Nueva York: Oxford University Press, 1981: pp.
148ss.

25 La percepcion de que la condicion de enfermedad
constituye un «peligro» para el nifo varia notable-
mente pasando de una fase patoldgica aguda a otra
crénica: el paciente que sufre una enfermedad
aguda, en efecto, no parece tener tiempo para
activar mecanismos de defensa, ni para estrechar
relaciones con el personal sanitario del departa-
mento donde es cuidado, ni para confiar a nadie sus
temores y angustias. Véase Bermann, Freud,
Children and... p. 140.

en defenderse de las angustias y de las fan-
tasias de miedo®.

La comunicacion de la verdad al nifio

(Cudles son, pues, las razones que indu-
cen a defender la oportunidad de decir al
nino o, mejor, de comunicarle la verdad
sobre su estado de enfermedad? {Qué sig-
nificado cobra en este caso el principio
del respeto de la autonomia? Y también,
tde qué modo entender el papel de los
padres en esta particularisima relacién
entre el médico y su pequeno paciente?

No es este el lugar para intentar enjuiciar
el principio de autonomia en el campo de
los cuidados médicos. Todo juicio ético,
por demads, parece basarse en lo que se
entienda por objetivo primario de tales
cuidados, ya sea la felicidad del paciente,
su bienestar entendido en sentido estricta-
mente médico, o el respeto de sus dere-

26 Ibid., pp.29yss. Véanse mas adelante, en las pags.
44 y ss., algunas consideraciones a proposito de
eventuales riesgos de malestar psiquico del nino
hospitalizado: In his mind, where the dividing lines
between conscious andunconscious, realityand fantasy,
reason and affect, are less firmly established than they
will bein later Iife, archaicfears and primitive anxieties
from all levels of development merge only too readly
with the real dungers and obscure the issue by confusing
corrective surgery with punishment, operations with
castration, and therapeutic procedures and manipula-
tions with attack. Para superar o por lo menos
aligerar tales angustias se propone el remedio de
la «anticipacion»: se trata de preparar al nino a la
experiencia terapéutica que esta llamado a sopor-
tar, respetando sus tiempos para hacer realidad una
satisfactoria comprension de las explicaciones que
se le dan (p. 56). Véase en la pag. 149 la propuesta
de la play therapy, que consiste en inducir al nifio a
librarse de las angustiasy de los conflictos reservan-
do sus «preocupaciones» en mufiecas u otros jugue-
tes: estos fungirdn de medio para adoptar esas
soluciones que seran luego puestas en practica por
el nifio mismo.
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chos y de su voluntad, prescindiendo de
las motivaciones que puedan apoyarla.

Decimos que, en general, se esté a favor
del respeto de la libertad y de la autono-
mia del paciente, aun advirtiendo comtin-
mente que esa norma general requiere ser
evaluada a la luz de la situacién y de la
atencion siempre constante al bien de la
persona en su totalidad. Probablemente el
mayor dilema estriba en tener que equili-
brar, por un lado, el principio moral de la
veracidad (al que esté estrechamente vin-
culado el principio quizé un poco legalis-
ta del respeto del derecho del paciente) y,
por el otro, el principio segun el cual el
revelar la verdad no debe de todos modos
acarrear més dafnos que beneficios, es de-
cir, no debe lesionar al bien del paciente.
Se han adoptado muchas justificaciones de
la decision de no hablar, razones que van
desde la toma de conciencia hasta la in-
certidumbre de todo parte médico (lo cual
no parece probar gran cosa, dada la
provisionalidad estructural y nunca total
exhaustividad del conocimiento humano)
hasta el mas justificado temor de aterrori-
zar al paciente, temor que, por lo demés,
funge en general como coartada de su pro-
pio temor a hablar®.

En el caso de los nifios, el decir la verdad
sobre su situacion de enfermedad grave
provoca inevitablemente toda una serie de
dudas y de temores. En primer lugar, se
pregunta qué éxito puede tener la comuni-
cacion de la verdad al nifio pequeno, es
decir, qué puede €l realmente entender

27 Parauna rdpida resefia de las diversas justificacio-
nes incluso las filoséficamente mds cogenti, se
remite a la voz Truth-Telling de la famosa Encyclo-
pedia of Bioethics, voz a cargo de R.M. VeatchyS.
Bok, pp. 1677-1688.

sobre la gravedad de su estadoy de su diag-
nostico. En segundo lugar se detiene uno
ante las posibles reacciones psicoldgicas
de una laconica comunicacion de la ver-
dad: ées capaz el nifio de dar sentido a su
existencia? ¢(es capaz, simple y sencilla-
mente, de seguir viviendo confiado, a lo
mejor inconscientemente, en lo valioso de
lavida que le queda por vivir?

En todos los casos debe hacerse el esfuer-
z0 para obtener un minimo consentimien-
to del nifio, aunque s6lo sea porque en un
proceso decisional que quiera definirse
como éticamente correcto es indispensa-
ble respetar al nifio como persona, aunque
esté dotada de una limitada capacidad de
entender y de querer, capacidad que por
lo demaés requiere ser ensayada cada vezy
no determinada a priori®,

Vuelve a aparecer lo paliativo como mo-
dalidad de acompariamiento del moribun-
do, asi como lugar en que también el nifio
es capaz de ejercer una cierta capacidad
de decision, aunque sélo sea por encon-
trar el bienestar que le pueden proporcio-
nar los cuidados.

Lo importante es evitar que el nifio tenga
que someterse, a su vez, a las reglas de un,

28 Contra el paternalismo en el ambito pediatrico se
expresa Irons, T.G., Loving the chronically ill child,
en Children..., pp. 323-329 y pag. 327 en especial.
El autor afirma que la admisiéon de un cierto
comprensible paternalismo corresponde ala adop-
cion, por parte del adulto, de un instrumento de
defensa, casi como una reaccion alavulnerabilidad
a que le lleva la situacion del hijo moribundo,
induciéndolo a «hacer todo lo posible y 1o imposi-
ble». Concluye diciendo que la honestidad y la
claridad nunca son perjudiciales, pueden ser muy
penosas, pero perjudiciales nunca. El punto esta en
todo caso en adquirir poco a poco la capacidad de
atemperar la verdad.
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quiza un poco cinico, «juego del silencio»:
que no se tenga que callar ante los padres
cuanto ha sabido en otro lado, por ejem-
plo, por otros ninos afectados del mismo
mal, por palabras indiscretamente susu-
rradas por médicos y enfermeras, por mi-
radas mds elocuentes que cualquier
palabra®. Si asi fuera, al nifilo moribundo
se le estarfa pidiendo, paraddjicamente, un
esfuerzo de dominio de siy de control de
sus temores aiin mayor, teniendo que ha-
cerse cargo también de la debilidad de
quien deberia, en cambio, apoyarle™.

Entonces {qué hay que hacer concretamen-
te? Sinunca en el campo de la ética médica
eslegitimo establecer reglas universalmen-
te validas, tal vez en este caso, por los mo-
tivos hasta aqui aducidos, esto parece valer
menos que nunca.

29 Afinde evaluar las posibles reacciones de los nifios
frente a la muerte, es interesante el ejemplo
referido por Bergmann, Freud, Children..., pp. 77-
78. Se cuenta de un grupo de ninos hospitalizados
que, intuyendo que uno de sus companeros habia
muerto, pero de lo cual el personal sanitario les
habia mantenido a oscuras, deciden espontanea-
mente, casi con naturalidad, recoger dinero para
poder ofrecer a Sammy unas flores. Los adultos, en
esta circunstancia, reconocen haber querido delibe-
radamente «nodecirlaverdad’»’y admiten ademas
que es mejor no hablar, a menos que los nifos
mismos sean los que la pidan explicitamente.

30 Son elocuentes, a este propdsito, las afirmaciones
de Moskop y de Kiibler-Ross: Something seems to
me be amiss here ifthe dying childs than either parents
or caregivers (Moskop, J.C., Terminally ill children
and treatment choices, en Children and...,pp. 147-
152,p.150).Y también: They are aware of your pains
and worries, your sleepless nights and concerns, and
you should not hide them. Don’t go into their room
with a false «cheerful» smile. Children cannot befooled.
Don't lie to them that you have just chopped some
onions. How many onions are you going to cut? Tell
them you are sad and sometimes feel so useless that
you cannot help more. They will hold you in their little
arms and feel good that they can help you by sharing
confort (Kibler-Ross, On Children..., p. 2).

A pesar de ello, es posible recordar algtin
modesto consejo, alguna buena norma
dictada mds por una atencién amorosa
para con el nifio que por una particular
conviccién de que exista una ley que regu-
le este delicadisimo campo.

Es cosa de recordar como el cuidado do-
miciliario parece preferible en los casos
en que sea posible: garantizando al nifio
incluso las oportunidades més simples de
decidir por si mismo cdmo vestirse, qué
comer, cuando descansar, cuando jugar;
asi, se esta rindiendo homenaje a su auto-
nomia, a la libertad para actuar como lo
ha hecho siempre?®.. Esimportante, en efec-
to, mantener ese clima de familiaridad en
el que el nifo cultiva sus costumbres, en el
que ha cultivado hasta aqui su espacio de
autonomia®.

En cuanto a la cuestion de la verdad, diga-
mos que el nifio es capaz de hablar de las
cosas que experimentay que vive, quizas
mas de lo que los adultos puedan suponer.
Se requiere, sin embargo, un esfuerzo para
hablar al nifio en su propio lenguaje, para

31 Sobre el respeto de la autonomia como visiting rule
en el caso de los ninos hospitalizados, véase
Bergmann, Freud, Children in the..., p. 23.

32 Esverdad que, en la situacion concreta, mas atin,
en la concrecion y particularidad de las diversas
situaciones aisladas, no puede bastar la norma de
accion dictada por el «sentido comun». Casos par-
ticulares, como aquel en que el equilibrio psiquico
del nifio parece amenazado, a causa de cambios
imprevistos tanto a nivel dc relaciones interperso-
nales cuanto 4 nivel de las relaciones ambientales
(comoenelcaso del nifio hospitalizado), requieren
estrategias cientificamente validas. Requieren, en
otras palabras, la consideracion atenta de los diver-
sos grados de desarrollo de la personalidad infantil,
para evitar asumir como patoldgicas reacciones
totalmente «normales» en ese contexto y para esa
edad. Véase el cap. IV de Freud, Normalita e...,
Valutazione della patologia, pp. 95 ss.
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escucharle atentamente a fin de conside-
rar el sentido de sus preguntas y la finali-
dad de su curiosidad, de discernir el
significado de su grito, si es de ayuda, de
dolor, o de incomodidad®. Hay que te-
ner paciencia para repetir las mismas co-
sas muchas veces: a los nifios les gusta
volver a escuchar «la misma historia», les

33 Hablar de la comunicacion de la verdad a los nifios
puede parecer estridente por el hecho de que sus
cuentos, sus «historias», son a menudo fruto de la
fantasia, de una realidad vivida en parte y en parte
modificada, de creacion o reelaboracion fantastica.
No parece sin embargo que se pueda por eso decir
que al nifio le estd cerrado el acceso (cualquier
acceso) a la verdad: una cosa es la informacién o
comunicacién del dato clinico, y otra ocultar siste-

gusta contar «otra vez» su propia histo-
ria.

Quizas, y perddnese la aparente triviali-
dad de la afirmacion, uno de los mejores
modos para mostrarles a los nifios la muer-
te es permitirles hablar de ella libremen-
te, cuantas veces quieran’.

maticamente la verdad acerca del estado y las
esperanzas de curacion. El adulto debe esforzarse
paraentender cuandoy porqué los ninos producen
lasllamadas «mentiras fantasiosas» (0 «pseudologia
fantastica») paraenfrentarse arealidades inaguan-
tables,y ponerles remedio. Véase Freud, Normalita
e..., pp. 100-101.

34 Cfr. Lonetto, R., Children’s conceptions of death,
Springer, Nueva York, pp. 189ss.

«Calidad de vida» no es incompatible con el de sacralidad de la vida humana, sino, muy al
contrario complementario suyo. Por su parte, la «calidad de vida» comprende varios niveles, por
lo menos tres: calidad de vida privada o de maximos, calidad de vida publica o de minimos, y el
criterio de la excepcionalidad que permite justificar excepciones a la norma de acuerdo con
criterios de calidad, a la vista de las circunstancias que concurren en el caso y de las consecuencias
que se producirian de no hacerse asi». Dieco Gracia G




LLA ETICA DEL CUIDAR!

Lydia Feito Grande

RESUMEN

La ética del cuidado se puede entender como un modelo ético que viene a compensar la preemi-
nencia de las propuestas en que predomina lo correcto como objeto de la ética, en las que se busca
la justicia imparcial e igualitaria, y la defensa de los derechos, como base de unos minimos para
la convivencia. Asi la ética del cuidado propondria un énfasis en la idea de solidaridad, con la
intencion de avanzar hacia una ética publica. Si bien tal modelo no es exclusivo de alguna prictica
que pretenda buscar el beneficio humano, si es importante reconocer que este se ha convertido en
una referencia importante del acto sanitario para reflexionar tanto sobre las tareas asistenciales
como sobre los medios.

ABSTRACT

Ethics of care can be understood as an ethical model coming to compensate the preeminence of
proposals in which the correct thing like an object of the ethics predominates, where impartial
and egalitarian justice are looked for and the defense of rights, as a base of minimums for
coexisting. Thus, ethics of care would propose an emphasis in the idea of solidarity, with the
purpose to go towards a public ethics. Although such model is not exclusive of some practice
trying to look for human benefit, it is important to recognize that this has become an important
reference of the sanitary act in order to reflect on the welfare tasks as well as on their means.
. J

de el punto de vista psicoldgico y pedago-
gico, acerca de los modelos unilaterales
con los que se venia trabajando. Desde
entonces se ha convertido en un punto de
referencia obligado, porque varias auto-

Introduccion. La ética del cuidado
en las profesiones sanitarias

La ética del cuidado es un modelo de fun-
damentacion que recupera algunas dimen-

siones de la moralidad olvidadas o
sometidas al dominio de las aproximacio-
nes del deber y la justicia. Sin embargo, no
es tanta su novedad como se suele creer.
En la historia de la filosofia pueden citarse
varios ejemplos de autores, como M. Hei-
degger o P. Ricoeur, que han insistido en la
dimensioén de solicitud y atencion al otro,
como clave de la ética. La aportacién de C.
Gilligan al debate sobre el desarrollo mo-
ral, sirvié como llamada de atencion, des-

1 Tomado de Revista Bioética y Debate, No. 28. Afio
VIII, abril 2002.

ras han encontrado una fuente de inspira-
ciény fundamentacion para la ética de la
enfermeria, que tan necesitada estd de una
reflexion sobre su misma identidad. Suele
situarse, pues, la ética del cuidado en rela-
cioén con la ética de la enfermeria, sin em-
bargo no es exclusiva de ella. La ética de la
enfermeria es una ética del cuidado, por-
que el bien interno de la profesion es ne-
cesariamente el cuidado® Sin embargo, no

2 Lasideas aqui expresadas se han desarrollado con
mayor amplitud en: L. Feito, Etica profesional de la
enfermeria. Filosofia de la enfermeria como ética del
cuidado. PPC. Madrid, 2000.
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es cierta la contraria: no toda ética del cui-
dado es una ética de la enfermeria.

No es absurdo afirmar que el acto sanita-
rio es, por excelencia, un acto basado en el
cuidado. La atencion solicita al otro ser
humano que esta enfermo, que sufre, o que
padece alguna «anormalidad» en el senti-
do de tener alguna diferencia que le inca-
pacite de alguna manera para realizar su
proyecto vital. Se trata de una labor en la
que se pretende el restablecimiento de la
situacién de «normalidad» o salud, o, al
menos el alivio del sufrimiento. Por eso es
incomprensible sin acoger el elemento de
cuidado, atencion, escucha, consuelo.

Sin embargo, en nuestros dias tendemos a
disociar ambos elementos como si se tra-
tara de dos tareas diferentes: la medicina
se ocuparia de la curacién de los enfer-
mos, mientras que la enfermeria tendria
por objeto el cuidado y atencion de los
mismos. La meta final seria la misma,
qué duda cabe: el bienestar del paciente.
Pero el bien interno que define cada una
de las profesiones seria absolutamente
distinto. Tanto es asi que suelen presen-
tarse los dos términos como dicotomiay
binomio de opuestos, especialmente en el
mundo anglosajon donde se utiliza un jue-
go de palabras: cure/care. Cure (=curar)
seria la labor de la medicina, sabiduria téc-
nica, habitualmente ejercida por varones;
Care (=cuidar) seria la labor de la enfer-
meria, practica de asistencia solicita, habi-
tualmente ejercida por mujeres.

La diferente valoracion de ambas tareas es
bien conocida: la preeminencia de la me-
dicina seria total, ya que la labor de la en-
fermeria es, en este esquema, meramente
subsidiaria. A ello cabe afadir que la dis-
tincién de roles por géneros contribuye a

esta diferencia de valoracion en socieda-
des tradicionalmente sexistas donde el
papel de la mujer se ha considerado con
frecuencia inferior en importancia y su-
bordinado al de los varones.

Esta distincion entre curacion y cuidado
dificilmente se sostiene. La diferenciacion
ha servido para justificar una organizacién
institucional que es indefendible en el
mundo actual. La enfermeria y la medici-
na forman parte de un tinico acto sanita-
rio, por més que sus funciones sean
diferentes, que sean distintos los focos de
atencion que cada una de ellas enfatiza,
que sean profesiones con caracteristicas
diversas, y que no puedan confundirse. La
especificidad de cada una de ellas no se
pone en duda. Pero si el extremo de su
diferenciacion que origina dos absurdos:
o bien la anulacion de la tarea de la enfer-
meria, que quedaria subsumida en la me-
dicina, como quehacer auxiliar; o bien la
distanciacion de las dos labores, como si
no tuvieran relacion, cuando, en realidad,
ademds de complementarse, ambas son
tareas basadas en el cuidado.

A pesar de esta coincidencia en el cuidado
como elemento que da sentido a las tareas
sanitarias en su conjunto, es claro que la
tarea profesional de la enfermeria es una
practica moral en la que el cuidado cobra
su maxima vigencia. De ahi que en la ac-
tualidad la ética del cuidado sea uno de
los puntos basicos de la ética de la enfer-
meria. Asilo han defendido buena parte
de las autoras que recogen las aportacio-
nes de Gilligan, reinterpretdndola desde
la perspectiva del nuevo rol de 1a enferme-
ra que cumple una labor del cuidado con-
trapuesta a la aproximacioén «masculina»
de la justicia. En este grupo se sitta, por
ejemplo, N. Noddings, cuya obra ha teni-
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doun gran éxitoy ha sido recogida y desa-
rrollada por otras autoras como V.
Tschudin, M.S. Roach, P. Benner o S. Fry.

El punto de partida de Noddings®es la dis-
tincion entre el «cuidado natural» y el
«cuidado ético». El primero esta basado
en una inclinacién natural, una respuesta
afectiva basica aprendida en el nucleo fa-
miliar. Desde este cuidado natural, que
surge sin esfuerzo, hay una expansion ha-
cia la preocupacion por las otras perso-
nas, que daré lugar al cuidado ético. El
cuidado, pues, seria algo asequible a todas
las personas, aunque es mds propio de la
experiencia femenina, en lamedida en que
deriva del cuidado recibido. Es una preo-
cupacién por uno mismo que se transfor-
ma en cuidado del otro y que permite que
la relacion sanitaria sea un compromiso
que permite un crecimiento personal por
parte de los implicados en ella. Esta idea
ha tenido una acogida bastante amplia, y
forma parte de un grupo de perspectivas
de la enfermeria que la entienden como
una entrega a una comunicacion intensa
con el paciente, de modo que haya una
mutua implicacioén que posibilite conocer-
SE COMO personas y crecer conjuntamente.

Este énfasis en la importancia del cuidado
en enfermeria no obsta a la afirmacion de
que el cuidado hace referencia a la tarea
propia de la asistencia sanitaria en gene-
ral, en cuanto que enfatiza la dimension
relacional de esta labor. Sila ética del cui-
dado ha servido para algo ha sido para acen-
tuar como un énfasis excesivo en las tareas
técnicas puede perder de vista el elemento
de relacién y comunicacion humana que

3 N. Noddings, Caring: a feminine approach to ethics
and moral education. University of California Press.
Berkeley, 1984.

subyace y da sentido a las mismas. Y, por
otro lado, su insistencia en los elementos
contextuales sirve de contrapunto necesa-
rio para la ética de la justicia, cefiida a la
preocupacion por lo universal y por la
imparcialidad. En el fondo, se trata de ela-
borar una reflexion sobre los fines de las
tareas asistenciales, ademas de sobre los
medios. El hincapié en los procedimien-
tos puede perder de vista los objetivos, los
valores que se pretende salvaguardar. Esos
fines no estan predeterminados, ni son evi-
dentes, dependen de una cierta manera de
comprender al ser humano, de unas op-
ciones de valor.

Caracteristicas de la ética
del cuidado

Como ya se ha indicado, la ética del cuida-
do es, ante todo, un modelo ético que vie-
ne a compensar la preeminencia de las
propuestas que se han impuesto mayor-
mente desde la Modernidad, aquellas en
las que predomina lo correcto como obje-
to de la ética, en las que se busca la justicia
imparcial e igualitaria, y la defensa de los
derechos, como base de unos minimos
para la convivencia. En esos modelos, de-
nominados de modo global «éticas de la
justicia», la virtud queda restringida al
ambito privado, referida a las creencias u
opciones personales.

Elmodelo de la justicia permite articular
la sociedad mediante la defensa de lasideas
de libertad e igualdad que estan en la base
de los sistemas democréticos del estado
de derecho, pero olvida, o al menos deja
en segundo plano, dimensiones importan-
tes de la ética como las emociones, la vo-
luntad, lo afectivo, etc. Estos son elementos
que componen la vida moral de las perso-
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nas, pero que no tienen cabida en un mo-
delo de fundamentacion racional de corte
16gico y deductivista, en el que se preten-
de la universalizacion imparcial.

La ética del cuidado recupera esas dimen-
siones, insistiendo en la incompletitud de
los modelos de la justicia y reivindicando
la importancia ética que tienen las actitu-
des de comprension y preocupacion por
las personas y sus particularidades. Espe-
cialmente enfatiza la idea de solidaridad,
entendida como preocupacion y respon-
sabilidad por el otro ser humano, en la
conviccidn de que sin ella no es posible la
realizacion de la justicia.

La propuesta de C. Gilligan puede situar-
se en este marco. La novedad de su teoria
reside, por un lado, en establecer una co-
nexion con la cuestidn del género, y por
otro, en trabajar desde la psicologia del
desarrollo moral. Su influencia ha sido
enorme en la psicologia, la filosofia, la teo-
ria feministay en la bioética, especialmen-
te en la ética de la enfermeria. Su obra mas
famosa, In a Different Voice. Psychological
Theory and Women'’s Development?, mues-
tra como el desarrollo moral de las muje-
res sigue un «patron» diferente al de los
varones. Intentando subsanar las deficien-
cias percibidas en la teoria del desarrollo
moral de su maestro L. Kohlberg, Gilligan
plantea dilemas morales a varones y muje-
res, a fin de observar si sus respuestas di-
fieren. La conclusion de su estudio es que
los primeros tienden a analizar los con-
flictos morales en funcion de derechos en
pugna, aplicando sistemas de evaluacion
imparcial, basados en la libertad y la igual-

4 C. Gilligan, In a Different Voice. Psychological
Theory and Women’s Development. Harvard
University Press. Cambridge, 1982.

dad. Por su parte, las mujeres tienden a
enfocar los problemas desde una perspec-
tiva més relacional, en la que prima el com-
promiso y la responsabilidad por las
personas, atendiendo a sus peculiaridades
y situaciones concretas.

Gilligan considera que estos resultados
hacen ver como las mujeres tienen una «voz
diferente» de la de los varones, que ha sido
predominante en nuestra cultura, y aboga
por la recuperacion de esas dimensiones
éticas que juegan un papel fundamental en
las acciones de las personas. Su propuesta
no es tanto una reivindicacion feminista,
cuanto una manifestacion de la necesidad
de una articulacién entre ambos modelos.
La madurez en el desarrollo moral tiene
que ver con un doble desarrollo, tanto en
los aspectos relacionados con el cuidado:
la responsabilidad, la coexistencialidad y
las relaciones, como en los aspectos que
tienen mas que ver con la justicia: la impar-
cialidad, los derechosyy las reglas.

La ética del cuidado logra recuperar las
emociones para la vida moral, insistiendo
en que los problemas reales y vitales exi-
gen prudencia, responsabilidad, y accio-
nes personalizadas, y no un mero analisis
racional hipotético. Sin embargo, esta de-
manda no es exclusiva de las profesiones
sanitarias, ni se trata de una reivindicacion
de la aportacion femenina a la ética, se tra-
ta de una verdadera transformacion de la
humanidad que supone una ganancia irre-
nunciable a la altura de nuestro tiempo: la
solidaridad. Con ello trae al &mbito ptibli-
co lo que la ética de la justicia habia rele-
gado alo privado: los valores de atencién
al otro, el compromiso moral ante la in-
terpelacion de las personas que necesitan
ayuda, y la formacion de actitudes de res-
ponsabilidad.
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La incompletitud del modelo del
cuidado y la necesidad de la articula-
cion con el modelo de la justicia

Sin embargo, como se ha indicado, el cui-
dado, con ser importante, no es suficiente.
Un modelo no puede ser sustituido por
otro, sino complementado con él. En la
relacion sanitaria, quiza més claramente
que en otros ambitos, puede verse cOmo
justiciay cuidado han de articularse, mati-
zando reciprocamente sus demandas y
objetivos.

El respeto a la individualidad exige que
los sanitarios sean sensibles a las peculia-
res caracteristicas del paciente en cuanto
persona con unos valores y un proyecto
vital. En la relacién que con él o ella esta-
blezcan deberan ofrecer consueloy apoyo,
escuchary aconsejar, pero siempre deter-
minar los bienes conforme a su libertad.
Una mala comprension de la beneficencia
desde la ética del cuidado, podria incurrir
en unasuerte de «maternalismo» que aten-
taria contra el derecho a la libertad de op-
cion por parte del paciente. En este sentido,
el encuentro personal en la relacion sani-
taria, que defienden algunos modelos de
ética del cuidado (aplicados a la enferme-
ria) como «relacién total» en la que se
produce una identificaciéon que resulta
gratificante y enriquecedora para ambas
partes, exigiria una atencion desmesurada
por parte de la enfermera (y de cualquier
otro profesional sanitario), pondria en
peligro la objetividad con la que debe rea-
lizar labores determinadas por la justicia
y no por la beneficencia, € impondria un
modo de realizacion personal a los parti-
cipantes de la relaciéon que no siempre es
posible o deseable. Lo cual no quiere de-
cir que no pueda establecerse como un
maximo propio de las opciones morales

de las personas implicadas, y que resulte
realizable. Pero no puede ser exigible
como un minimo de la tarea profesional
de la enfermeria, ni de las profesiones
sociosanitarias en general. El cuidado,
como atencion solicita al otro que requie-
re ayuda, no es renunciable, pero su ejerci-
cio debe realizarse en el marco de la
justicia. Una defensa exclusiva del cuida-
do puede llevar a un exceso de celo en un
malentendido ejercicio de la beneficencia
que sobrepase el respeto debido a la auto-
nomia del paciente, pero ademas puede
entrar en conflicto con otros principios de
rango superior, como la justicia y la no
maleficencia. El elemento de cuidado tie-
ne aspectos de exigencia de minimos, y
también niveles de maximos, y es preciso
no olvidar estos dos niveles.

Aungque se tiende a pensar que el cuidado
es lo opuesto a la justicia, y que las dos
tradiciones son dispares porque sus acen-
tos se sitiian en perspectivas incomunica-
bles entre si, no hay nada més alejado de la
realidad. Ambos son elementos que se
necesitan mutuamente y una ética a la al-
tura de nuestro tiempo no puede renun-
ciar a ninguno de ellos. El olvido del
cuidado y del enfoque més contextual y
relacional lleva a una ética excesivamente
impersonal y fria, que, acogida a sus prin-
cipios, no atiende a la realidad de la vida.
Por su parte, el olvido de la justicia y su
énfasis en la imparcialidad y en los dere-
chos, lleva a una ética débil y arbitraria,
poco ttil para las decisiones mas alla del
nivel estrictamente individual. Por tanto
se trata de dos aproximaciones que han de
combinarse.

La relacién interpersonal que se daen la
relacion sanitaria, permite reconocer al
individuo, al otro, como fuerza moral que
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exige una responsabilidad. Pero la amplia-
cidn de esa responsabilidad més alld de esa
persona, al conjunto de la humanidad, exige
lajusticia. La ética de los derechos, basada
en laimparcialidad, ha de completarse con
una ética de la responsabilidad que acenttie
y coloque en su justo lugar la diferencia. La
compasiony el cuidado han de complemen-
tarse con los presupuestos universalizables
de justicia, como un contrapunto necesario
que marca la madurez del desarrollo mo-
ral. Esa tension entre ambos elementos es
un modo de integracion de dos experien-
cias diferentes pero conectadas.

Esta union es posible utilizando la distin-
cion entre éticas de maximos y éticas de
minimos. Desde ella es posible afirmar que
el paradigma de la justicia es vacio si se
construye desde la racionalidad ajena a una
moralidad que es més rica en contenidos y
cuya dotacion de sentido proviene de un
ideal de perfeccion. El perimetro de la jus-
ticia se ve asi ampliado y completado al-
canzando su verdadero sentido, pues esos
otros elementos, aparentemente dispares,
no son meros adornos para el edificio de
la ética, sino los verdaderos pilares de su
consistencia. Del mismo modo, la ética de
la solicitud y el cuidado, la ética de larea-

lizacion personal, la autoimposicion de un
grado de excelencia, son ciegas e inviables
sino se dan en el marco de la justiciay la
universalidad. La articulacién entre am-
bos es muestra de la riqueza de la vida
moral y va mds all4 de una aparente con-
troversia entre la ética del cuidado y la éti-
cade lajusticia.

La ética del cuidado es una de las claves de
la ética de los sanitarios en la actualidad.
Su insistencia en las dimensiones de ayu-
day atencion al otro enlazan también con
los modelos de humanizacion de la asis-
tencia sanitaria. Sin embargo, esto no es
todo. La ética del cuidado, como se dijo al
comienzo, es un modelo ético que com-
pletay matiza el enfoque de la justicia. Se
trata de una propuesta para la humanidad
en su conjunto: la conviccidon de que el
mero respeto a la libertad de los indivi-
duosylaimparcialidad a la hora de tratar-
los como iguales, con ser fundamentales 'y
basicos para la construccion de la convi-
vencia, no son suficientes para dar cuenta
de la complejidad de los actos morales, ni
prestan la atencion debida a un elemento
que es también fundamental en reconoci-
miento del otro ser humano como perso-
na, la responsabilidad solidaria.

«El consentimiento previo, libre e informado, a los fines de la investigacién, el tratamiento o el
diagndstico relacionado con el genoma humano, constituye una garantfa fundamental que parte
del reconocimiento de la autonomia del sujeto. Es que conforme lo ensefia Clotet, el consenti-
miento informado obtenido en forma correcta legitima y fundamenta el acto médico de investiga-
cién como justo y éticamente correcto.» SALVADOR D. BERGEL




LA EUTANASIA ENTRE EL ACORTAMIENTO
DE LA VIDA Y EL APOYO A MORIR?
EXPERIENCIAS DEL PASADO,
RETOS DEL PRESENTE'

Dietrich von Engelhardt

RESUMEN

La eutanasia hace referencia a la autoimagen y a la imagen del mundo del hombre; también a la
comprension de la enfermedad y la muerte. En la antigiiedad significaba una muerte honrosa y
agradable y no el término de la vida activa. El arte de la muerte en el medioevo cristiano pertenece
al arte de la vida. Y el que comprende la vida, también debe conocer la muerte. Estudios médicos,
psicoldgicos y socioldgicos han llevado, en la actualidad, a nuevos conocimientos sobre el trato
con la muerte y el fallecimiento.

La muerte se refiere a diferentes &mbitos: desintegracion fisica, aislamiento social, tristeza de
vivir y miedo a la muerte. La muerte social puede ocurrir antes de la muerte fisica y la muerte
espiritual antes de la muerte del alma.

ABSTRACT

Euthanasia refers to man’s self image and his world’s image; also to understanding sickness and
death. In ancient times it meant an honorable and pleasant death and not the end of an active life.
The art of death in the Christian Middle Ages was part of the art of life. And he, who understands
life, must know death too. Nowadays, medical, psychological and sociological studies have lead
to new knowledge about handling death and dying.

Death refers to different scopes: physical desintegration, social isolation, sadness of living and
fear of death. Social death may happen before physical death and spiritual death before the
soul’s death.

Contexto y Actualidad jos ha llevado a impetuosos debates. La
eutanasia alude profundamente a la

Hoy en dia, se discute sobre la eutanasia  autoimagen y a laimagen del mundo del
en todo el mundo. La reglamentacionle-  hombre, a la comprension de la enferme-
gal de la eutanasia activa en los Paises Ba-  dad yla muerte. Trata sobre la libertad y la

subordinacion, la naturaleza, la sociedad
1 Tomado de Acta Bioética, 2002; ano VIII, n° 1. y la cultura.
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El desarrollo histdrico en las valoracio-
nesy usos de la eutanasia ha sido diverso.
Como opresiva e intimidante para el futu-
ro permanece la experiencia del trato cri-
minal llevado a cabo mediante la eutanasia
durante la época del Tercer Reich, que sig-
nifico finalmente la matanza de enfermos,
lisiados y moribundos.

La eutanasia representa un gran reto para
la humanidad, para la medicina de la so-
ciedad del presente, para el médico, el per-
sonal auxiliar y los enfermos, un reto para
todos los hombresy sus iguales debido al
progreso cientifico, tanto técnico como
natural, y el cambio demogréfico con el
aumento de adultos mayores e impedidos
y la explosion de costos de la medicina y
del sistema de salud publica.

Nuevas iniciativas y nuevas leyes manifies-
tan la gran actualidad de este tema. La po-
blacién del Estado de Washington rechazé
en los Estados Unidos, hace pocos afios,
con s6lo un 55% contra un 45%, la legali-
zacion de la ayuda a morir activa propor-
cionada por los médicos para el caso de
pacientes desahuciados sin ninguna posi-
bilidad de curacion. En los Paises Bajos,
se ha abierto una posibilidad en el sentido
del «consentimiento». Se aplaza el proce-
samiento penal de la eutanasia activa bajo
determinadas circunstancias y, al mismo
tiempo, se concreta la penalidad de esta
intervencion, que es sustentada por la le-
gislacion de la reglamentacion estatal de
emergencia ~en el sentido legal holandés ™.
Elfilésofo australiano Peter Singer llamo
la atencién con su libro Praktischen Ethik
(1984) y provoco intranquilidad en los
discapacitados cuando sefnal6 que los fetos
y los recién nacidos podrian ser vistos
como menos valiosos, como «la vida de
un cerdo, de un perro o de un chimpan-

cé»?yjustifico también la eutanasia activa
en determinadas enfermedades mentales.

La comprension y clasificacion de la euta-
nasia no son controversiales solo en nues-
tros dias, también lo fueron en el pasado.
La historia de las palabras nos permite re-
conocer cOmo se hablaba de manera dis-
tinta de la eutanasia y ante todo: cuan
positivo ha sido su sentido?.

La muerte ha estado presente desde la an-
tigliedad hasta el siglo XX en el circulo de
la familia, amigos y vecinos. La muerte
constituia un suceso social, una forma ex-
ternay una interpretacion espiritual, pero
la perspectiva religiosa mostraba a los
agonicos como supervivientes que reque-
rian de apoyo y consuelo. La interpreta-
cién no excluy6 ni el miedo ni el dolor;
quien aprueba la muerte puede sentirse
atemorizado por el enfermo terminal,
quien le encuentra un sentido al falleci-
miento puede sentir un profundo dolor por
la pérdida de un pariente o un amigo. El
espectro de reacciones en torno a la muer-
tey el fallecimiento era en el pasado bas-
tante considerable y, en nuestros dias, es
atn muy extenso*.

2 Singer P. Praktische Ethik, a.d. Engl. (1980).
Stuttgart, 1984, p. 169.

3 Gruman G. J. An historical introduction to ideas
about voluntary euthanasia: with a bibliographic
survey and guide for interdisciplinary studies. In:
Omega, 4, 1973, (2) pp. 87-138.

Triche Ch.W., Triche D. S. The euthanasia contro-
versy 1812-1974, New York, 1975.

Vanderpool H.Y. Death and dying: Euthanasiaand
sustaining life. I. Historical aspects. In: Warren T.
Reich. Encyclopedia of bioethics. Bd. 1. New York
2 1995, pp. 554-563.

4 Aries Ph. Geschichte des Todes, a.d.Franz. (1978).
Miinchen, 1982.

Imhof A.E. Die Lebenszeit. Vom aufgeschobenen
Tod und der Kunst des Leben. Miinchen, 1988.
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Las suposiciones politicas, cientificas, le-
galesy las causas culturales corresponden
ainfluencias particulares. Siempre es ne-
cesario interrogarse sobre las nuevas in-
fluencias, qué valores espirituales y normas
hacen imposible que la eutanasia sea justi-
ficable, no sélo tedricamente sino también
como una practica que a futuro podria
hacerse presente. La mirada hacia la filo-
sofia, posiciones teoldgicas y literarias e
informes del pasado, asi como también
hacia causas econdmicas, politicas, socia-
lesy psicoldgicas, aparece surgiendo de la
preocupacion por el presente y el futuro.

Antigiiedad

La eutanasia surge como hechoy palabra
ya en la antigiiedad. Con la expresion grie-
ga «Euthanasia», el emperador romano
Augusto, segtin Suetonio, designa su ideal
de muerte, que €l, a la edad de 76 afios,
también ha experimentado. «iLivia, re-
cuerda nuestra feliz union y vive feliz!»*
deben haber sido las tiltimas palabras que
se conocen del emperador. Tanto en poe-
tas como fil6sofos de la antigiiedad se en-
cuentra esta expresion como adjetivo o
substantivo.

Desde la antigiiedad hasta nuestros dias,
parte esencial de la ética médica en rela-
cioén con el nacimiento y la muerte es el
Juramento de Hipdcrates del siglo V/IV
antes de Cristo. Eje central de este jura-
mento, con sus prohibiciones y mandatos,
es la negacion de la eutanasia activa y la
ayuda a cometer suicidio: «no le daré a
nadie un remedio que pudiera causar la
muerte, aunque se me pida, ni tampoco

5 Sueton: Caesarenleben, a.d.Lat. (um 120 n.Chr.).
Stuttgar, 1986, p. 157.

daré un consejo en esa direccién»®. El
médico, no sélo debe preservar y proteger
la vida, sino también evitar ponerla en pe-
ligro o acabar con ella. La promesa de los
médicos de Ginebra de 1948 se inserta en
esta tradicion: «Respetaré la vida del hom-
bre desde la concepcion, incondicional-
mente».

Bajo ningtin punto de vista el Juramento
de Hipdcrates es obligatorio para todos
los médicos. Incluso en la actualidad no
corresponde, en momentos esenciales, a
las convicciones de muchos hombres, mé-
dicos y trabajadores sanitarios. Ya en la
antigiiedad se sustentaban, ademas, otras
posiciones. En el libro Politeia de Platén
(375 a C.) se hablaba, categéricamente, aun
cuando sin el uso de este concepto, de eu-
tanasia activa y pasiva: «Implantaras tal
jurisprudencia en la ciudad como una me-
dicina, segiin hemos descrito, con el pro-
posito de cuidar a los ciudadanos sanos de
cuerpo y alma, pero que ya no lo estén;
sOlo permite que la muerte ocurra cuando
su almaya se ha vuelto incurable e insana»
(Politeia 409-410).

Segtn el sentido filoséfico del Stoa, el
médico tiene permiso para ayudar a morir
de manera activa cuando el sufrimiento
fisico o mental amenazan el saber racio-
nal y las cuestiones morales. Famosos
ejemplos de la antigliedad son los de los
médicos que apoyaron el suicidio de Cato
eljoveny de Séneca. Elideal de la filoso-
fia estoica es la aceptacion de la muerte
mientras haya vida («mori discere»), que
también sirve para los escritos antiguos
sobre el trato hacia la muerte y el falleci-
miento. En la antigiiedad, eutanasia sig-

6 Lichtenthaeler Ch. Der Eid des Hippokrates. KoIn,
1984.
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nificaba, en esta perspectiva, una muerte
honrosay agradable (felici vel honesta morte
mori), no asi término de la vida activa.

Edad Media

Elmedioevo cristiano trajo consigo cambios
de gran alcance para el trato conlamuerte y
el fallecimiento. Una profundidad, hasta
ahora desconocida, de la piedad y del amor
al prgjimo —»misericordia» y «caritas»— se
introduce con el principio de la trascenden-
cia en el mundo, asi como también en la
medicina. La eutanasia, el suicidio y el abor-
to son considerados como pecado, puesto
que el hombre no puede disponer libremen-
te sobre la vida, que le fue dada por Dios:
«Yo soy el que dalavidayla quita» [32,39].
Laexpresion eutanasia no se encuentrani en
el Antiguo ni en el Nuevo Testamento, tam-
poco se presenta en los escritos teoldgicos
del medioevo. Cristo se transforma, con su
desesperaciony esperanza camino a su muer-
te, en una figura que da fuerzay consuelo a
todos los que sufren y mueren; tampoco ha
quedado libre del sufrimiento y de la muer-
te a causa del acortamiento de la vida.

El arte de la muerte («ars moriendi»), en
el medioevo cristiano, pertenece al arte de
lavida («ars vivendi»); el que comprende
lavida, también debe conocer la muerte.
La muerte repentina o imprevista («mors
repentina et improvisa» ), deseo de muchos
hombres de hoy, se considera como una
muerte malay horrenda («mala mors»).
Se ruega a Dios proteccion ante esta muer-
te: «Ab improvisa morte libera nos, Do-
mine». Se desea estar consciente para
despedirse de familiares y amigos, «con
mano tibia» dar al heredero, y poder pre-
sentarse en el mas alld con un claro cono-
cimiento del fin de la vida.

La enfermedad y la muerte se aplican ala
expresion «Passio Christi», en el proceso
escatologico del paraiso sobre la vida te-
rrenal deben unirse con la resurreccion.
La enfermedad puede tener un sentido
positivo: a través de ella el hombre puede
perfeccionarse en su virtud («virtus in
infirmitate perficitur», 2. 12, 9). En el
medio de la vida estamos siempre ante la
muerte («Media vita in morte somus»),
los vivos de hoy son los muertos de mafia-
na. El arte de la muerte tiene algo de va-
lentia, pero también de consuelo —pedido
alos sacerdotes, parientes y médicos.

Entre las obras de misericordia cuenta la
ayuda en la muerte y el entierro del falleci-
do. Las siete virtudes clésicas y cristianas
—sabiduria, valentia, humildad, equidad, fe,
amor y esperanza— deben ser una ayuda en
el trato con la muerte; sobre todo se debe
destacar la esperanza que brinda el médi-
co—en sentido tanto inminente como tras-
cendente—; vivir significar tener esperanza,
tener esperanza significa vivir («spiro dum
spero»).

Modernidad

Los hombres de la Edad Moderna ya no
siguen, como es sabido, el pensamiento de
la Edad Media, en ocasiones solo a un al-
cance parcial o minimo. La perspectiva
cristiana se abandona y se vuelve a posi-
ciones filosoficas de la Antigiiedad, que-
dando en primer lugar este mundo, la
naturalezay el hombre. La salud, la juven-
tud y la vida eterna deben ser objetivos
alcanzables con la ayuda de la técnica, de
las ciencias naturales y de la medicina; de
estas metas se alimenta la poderosa e ili-
mitada dindmica del progreso médico y
cientifico-natural. La muerte y el falleci-
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miento se convierten, crecientemente, en
un suceso privado y perteneciente a este
lado, cada vez mas también se vuelve un
acontecimiento silencioso y solitario, no
siempre en un hecho simplemente biol6-
gicoy objetivo.

De los grandes utopistas del Renacimien-
to vuelve a justificarse el término activo
de la vida, condenado durante la Edad
Media, y se relaciona con la expresion eu-
tanasia. Los esbozos de Tomas Moro y
Francis Bacon estan, al mismo tiempo,
llenos de sugerencias eugenésicas, tal
como ya aparecia en el concepto de Esta-
do de Platén. La eutanasia cambia, de
ahora en adelante, a una piedra de tope
fundamental de la imagen del hombre,
del concepto de viday de la comprension
de la ciencia, de la relacién médico-pa-
ciente asi como también de la solidari-
dad entre los hombres. Este hecho no ha
experimentado cambios hasta nuestros
dias.

Bacon, que también usa la expresion «sui-
cidio», toma en su escrito De dignitate et
augmentis scientiarum del afio 1623, por
primera vez, la antigua designacion de eu-
tanasia, y diferencia dos tipos: la «eutana-
sia exterior» como término directo de la
vida («excessus e vita lenis e placidus»),y
la «eutanasia interior» como preparacion
espiritual para la muerte («animae prae-
paratio»)’. Con esto, Bacon se refiere, por
una parte, a la tradicion de «ars morendi»,
que siempre cuenta como un prospero
«ars vivendi», pero completa esta tradi-
cion con algo que para el medioevo era
una posibilidad inimaginable: la muerte
de un enfermo por manos del médico. Con

7 Bacon F. De dignitate et augmentis scientiarum. a.d.
Lat. (1623). Stuttgart, Bad-Cannstatt, 1963, 594f.

el énfasis en la autonomia, Bacon indica
el peligro de la heteronomia involuntaria,
que él rechazara terminantemente.

Moro, quien también justifica el suicidio,
yaen 1516, en su Utopia, aboga por la eu-
tanasia activa, sin usar esta designacion.
La espontaneidad es un requisito decisivo
de la eutanasia activa para Moro y Bacon;
contra la voluntad del enfermo o sin acla-
racion, la eutanasia no puede tener lugar:
«Quien se ha convencido de esto, quien
termina su vida, ya sea voluntariamente a
través de la abstencidn de recibir alimen-
tos o es puesto a dormir y encuentra salva-
cién sin darse cuenta de la muerte. Contra
su voluntad no se debe matar a nadie, se le
debe prestar cuidados igual que a cualquier
otro»®.

Sin embargo, no se encuentra ausente la
contraparte de advertencia. De ninguna
manera las utopias son, en su mundoy en
laimagen del hombre, idénticas. En el si-
glo XVII, se sostiene una postura diferen-
te a la de Platén, Moro y Bacon, la del
te6logo Johann Valentin Andreae; los ha-
bitantes de su utdpico Cristianopolis, del
afno 1619, asignan el convencimiento reli-
gioso para los enfermos del cuerpo y del
almay no los rechazan de la colectividad
humana: «LLos hombres, cuyo espiritu esta
desorientado o alterado, sufren, cuando es
tolerable; éste no es el caso, asi lo logran
bajo una suave vigilancia. Del mismo
modo, esto se presenta con los deformes,
que piden una razén del por qué la socie-
dad del hombre los trata con negligenciay
no buenamente. Dios no nos hace sufrir
con interminables bienes y paciencia,
como El nos quiere, sino como nosotros

8 Morus Th. Utopia. a.d. Lat. (1516). Hamburg,
Reinbek, 1983, p. 81.
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somos»’. Estas frases no han perdido su
valor e, incluso en nuestros dias, deben
volver a ser recordadas.

Como en los préximos siglos los médicos
del Renacimiento no siguieron a Moro ni
a Bacon, rechazaron la eutanasia externa;
justificaron la eutanasia pasiva; sobre todo
exigieron la eutanasia interior. En el es-
pectro de esta variedad de significados, la
eutanasia se mueve siempre entre los ex-
tremos de un término fisico y de una ayu-
da mental-espiritual. A comienzos del
siglo XIX, el médico Christoph Wilhelm
Hufeland determina présbita y categori-
camente: «El médico sdlo debe preservar
lavida, se trate de una suerte o de una des-
gracia, valga o no la pena. Esto no le con-
cierne y, una vez mas, se adjudica esta
consideracién en su labor de asimilar, asi
las consecuencias son enormes y el médi-
co se transformara en el hombre mas peli-
groso de la ciudad»'".

La interpretacion de la eutanasia como
ayuda mental-espiritual no esta atada a nin-
gan limite nacional. Para el médico fran-
cés Maximilien Isidore Simon, segtin
explico en su libro Déontologie médicale
del afio 1845, s6lo se puede permitir o pro-
hibir aliviar la muerte del enfermo con
medios fisicos y mentales, pero no se pue-
de acabar con su vida activamente. La
medicina seria una «rama de la caridad»
(«branche de la charité»), la «eutanasia
real» esta en la creencia, en la unién con
Dios: «une union intime avec Dieu; 1a est
la véritable euthanasie»'.

9 Andreae V. Christianapolis. a.d. Lat. (1619).
Stuttgart, 1975, p. 137.

10 Hufeland ChW. Enchiridion medicum oder Anleitung
zur medicinischen Praxis. Berlin, 1836, p. 734f.

11 Simon M. L. Déontologie médicale. Paris, 1845.

Siglo XX

Distintos enfoques, que apuntan hacia una
nueva orientacion, aparecen en los siglos
XIXy XX enlos médicos y pacientes, en
el publico y la cultura. La persona que
quiera hoy tener una influencia sobre es-
tos enfoques, debe considerar, de igual for-
ma, supuestos materiales e ideales.

De gran significado son la eugenesia y el
darwinismo social en el 1900, que lleva a
los escritos programaticos de Alfred
Ploetz (Die Tiichtigkeit unserer Rasse und
der Schutz der Schwachen, 1985),
Alexander Tille (Volksdienst. Von einem
Socialaristokraten, 1893), Wilhelm
Schallmayer (Vererbung und Auslese im
Lebenslauf der Volker, 1903), Adolf Jost
(Das Recht auf den Tod Sociale Studie,
Gottingen, 1895), Elizabeth Rupp (Das
Recht auf den Tod, Stuttgart, 1913) asi
como también de Karl Binding y Alfred
Hoche (Von der Freigabe zur Vernichtung
lebensunwerten Lebens, 1920, 1922). El
darwinismo social, la eugenesia y el utili-
tarismo entran en una relacion fatal, pero,
incluso aqui, deben hacerse las diferencia-
ciones correspondientes. Impulsos esen-
ciales provienen de Inglaterra. En
Alemania, la eutanasia se relaciona con el
término activo de la vida por un proyecto
de ley constituido por ocho articulos, don-
de se presenta el caso del paciente tuber-
culoso Roland Gerkan. «El que tenga una
enfermedad incurable, tiene el derecho a
recibir ayuda para morir» 2.

En numerosos paises se fundaron, a co-
mienzos del siglo XX, sociedades para la
eutanasiay, en diferentes ocasiones, se pro-

12 Mitgeteilt von Wilhelm Ostwald. In: Das monis-
tische Jahrhundert, 1913, 2, pp. 169-173.
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mulgaron informes para una legalizacion
de la eutanasia activa. En las correspon-
dientes discusiones tomaron parte médi-
cos, abogados, filésofos y te6logos.

Ya en 1873 aparece en la revista ‘Popular
Science Monthly’, el articulo Euthanasia
del ensayista Samuel D. Williams con el
informe para eutanasia activa y voluntaria
para hombres enfermos sin esperanza: «en
todos los casos de enfermedad sin curay
dolorosa, se deberia reconocer la tarea del
médico tratante, si asi lo hubiera manifes-
tado el paciente, de administrar clorofor-
mo u otro anestésico que sobrepasara al
cloroformo, de manera de destruir la con-
ciencia de una vez y llevar al enfermo a
una muerte rapiday sin dolor»'. Este es-
tudio puede ponerse al lado del trabajo The
new cure for incurables del afio 1873 de
Lionel A. Tollemache, que se refiere a
Moro, creado por el darwinismo utilita-
rio: «la ciencia moderna nos dice que en
un mundo sobrepoblado se da una dura
lucha por la existencia, de manera que al
hombre enfermo, infeliz e initil, de algu-
na manera se le empuja, por lo menos, a
no disfrutar o a no ser alguien que, proba-
blemente, seria més feliz, mas saludable y
mas Gtil»!,

La escasez econdmica y la amenaza en
tiempos de guerra fortalecen los argumen-
tos para la eutanasia como eliminacion
activa de lavida limitada. El naturalistay
monista Ernst Haeckel lo ve seglin esta
perspectiva en su estudio Eternidad, de
1915. Los pensamientos de la guerra mun-
dial sobre la vida y la muerte, religion y teo-

13 Williams S. D. Euthanasia. In Popular Science
Monthly, 1873, may, p. 91.

14 Tollemache LA. The new cure of incurables. In
Fortnightly Review, 1873, febr., pp. 218-230.

ria de la evolucion sustentan la matanza de
lisiados y enfermos mentales: «Una pe-
quena dosis de morfina liberaria, no s6lo
a estas criaturas dignas de lastima, sino
también a sus familiares de la carga futil y
penosa de este ser durante largos afios»".

Eljurista Binding y el psiquiatra Hoche se
atienen al principio de la libre voluntad
—en la tradicién del Stoa y del utilitaris-
mo- en su informe del afio 1920 sobre la
eutanasia activa, a la «atencion de la vo-
luntad de vivir de todos, incluso de los mas
enfermosy atormentadosy de los que ya
no son utiles», lo que lleva a la siguiente
conclusion: por cierto, no puede decirse
que esté permitido dar muerte al débil
mental que se siente feliz con su vida»'S.

Este cambio en el pensamiento de los mé-
dicos, juristas y también de los cientificos y
los hombres de letras, posee su correspon-
dencia o preparacion en los trabajos del
arte o la literatura —en latinos e historias
de realismo y, sobre todo, de naturalismo,
donde la eutanasiay la eugenesia son sus-
tentadas o presentadas en su ambivalencia.
Theodor Storm, en la historia Ein
Bekenntnis (1887), deja al médico Franz
Jebe dar muerte a su suplicante esposa Elsi,
para liberarla de sus dolores insoportables
y sin salida producidos por el cancer; lue-
go de la muerte de su mujer, este médico
se entera por algin medio de que, tal vez,
ella podria haber sido salvada y que él no
fue advertido por lalecturay la literatura
cientifica. Ahora, lo absorbe la «santidad
de lavida», que coloca limites infranquea-

15 Haeckel E. Ewigkeit. Weltkiegsgedanken iiber Leben
und Tod, Religion und Entwicklungslehre. Berlin,
1915.

16 BindingK,Hoche A. Vonder Freigabe zur Vernichtung
lebensunwerten Lebens, 1920, S. 28f.
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bles: «frente al misterio, ningiin hombre,
ningin hombre de ciencia debe tender su
mano, cuando sélo lo hace al servicio de
la muerte pues se transforma en un asesi-
no desalmado».

En la poblacion también se sustentan con-
ceptos parecidos. En los afios veinte, antes
del Tercer Reich, el psiquiatra infantil
Ewald Meltzer envid un cuestionario en
la perspectiva de una reglamentacion, pos-
teriormente legal que, segtin su parecer,
llevaba en la préctica una prohibicion. La
pregunta: «(aprobaria usted, bajo cual-
quier circunstancia, el acortamiento sin
dolor de la vida de su hijo, después que un
experto determinara que su hijo tiene una
enfermedad incurable?» se respondio, se-
gun esta encuesta y dejando consternado a
Meltzer, de la siguiente manera: el 73%
de los padres respondi6 que si, mientras
que el 27% respondi6 que no. «Esto no
me lo habria esperado. Lo contrario me
hubiese parecido mas verosimil»'’.

Bajo el Nacionalsocialismo, la eutanasia
recibe una connotacién negativa: se asesi-
naba a los enfermos y personas que sufrian.
En este proceso tomaban parte tanto mé-
dicos como enfermeras. En los afios 1940
y 1941 se practicé oficialmente la eutana-
sia activa en el Reich aleman, sin funda-
mentacidn legal o s6lo bajo referencia a
un escrito privado de Hitler de fines de
octubre y en referencia a la orden ante-
datada 1.9.1939: «El Jefe del Reichy el
Dr. Brandt son responsables de ampliar
las autorizaciones a determinados médi-
cos para que, segln el parecer humano,
decidan que pueden ser catalogados como
candidatos a la eutanasia los enfermos in-

17 Meltzer E. Das Problem der Abkiirzung
«lebensunwerten» Lebens. Halle, 1925, p. 88.

curables mediante el dictamen critico del
estado de su enfermedad». Bajo la presion
de laiglesia catdlica y de la iglesia evangé-
lica, se llega, el 24 de agosto de 1941, a
una interrupcion oficial de las acciones de
eliminacidn, las cuales llevaron a mas de
70.000 personas a ser victimas de estos
actos. Estos asesinatos se practicaron de
manera no oficial («eutanasia ilicita»)
hasta el término de la guerra's.

En el Juicio de Nuremberg (1946-1947)
se juzgo esta forma ilegal e inmoral de la
eutanasia activa sin aclaraciéon y consen-
timiento o en contra de la voluntad de
los afectados. Segin estas experiencias,
con diferentes juramentosy declaracio-
nes se busca evitar la repeticion de una
Medicina sin Crueldad (titulo de un libro
de Alexander Mitscherlich y Fred Mielke
del afio 1946), especialmente para las dis-
tintas disciplinas médicas.

Presente

En nuestros tiempos se sustentan diferen-
tes opiniones sobre la eutanasia; también
esvariada la realidad en los distintos pai-
ses del mundo. Reiteradamente se llega a
iniciativas que apuntan a la legalizacién
de la eutanasia. Una amplia atencion ha
encontrado la reglamentacion legal de
Holanda. Estudios médicos, psicoldgicos
y socioldgicos han llevado, en la actuali-
dad, a nuevos conocimientos sobre el tra-
to con la muerte y el fallecimiento.

Segun la ley holandesa, el término de la
vida por medio del médico se considera

18 Mitscherlich A, Mielke F. Medizin ohne Menschli-
chkeit. Dokumente des Niirnberger Prozesses,
Heidelberg 1947 (unter dem Titel: Das Diktat der
Menschenverachtung). Frankfurt a, M., 1978.
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como un delito; sin embargo, puede ser
visto bajo la suposicion de determinadas
condiciones de cuidado, y conforme al
principio del consentimiento de un pro-
cesamiento penal: libre voluntad del en-
fermo informado por medio del médico
tratante para el paciente con dolor in-
aguantable, estado irreversiblemente incu-
rable, consulta a un segundo médico no
incluido en la terapia, realizado por el
médico tratante con el mayor cuidado po-
sible, informe escrito, notificacion al mé-
dico forense y al abogado. Segin una
encuesta empirica, en los Paises Bajos en
1995, de 136.000 moribundas, a 3.200 se
les practicé la eutanasia activa, la que en su
mayoria es aprobada por los médicos ho-
landeses; 9.700 pacientes habian solicita-
do este tipo de muerte; 900 fueron
asesinados por los médicos sin formular
una peticion expresa, puesto que conside-
raban innecesario otro tratamiento; en un
41% los médicos fueron obligados a pre-
sentarse'’.

Los movimientos como, por ejemplo, los
hospicios, la medicina paliativa y los gru-
pos de autoayuda, abogan por la
humanizacion en el trato con los moribun-
dosy pretenden contribuir, de esta mane-
ra, a superar la separacioén de la medicina
y laviday, al mismo tiempo, contrarrestar
la difusion de la eutanasia activa®.

Las interpretaciones de la eutanasia son
controversiales en la filosofia y teologia
actuales, en el juicio ético de la eutanasia

19 Gordijn B. Euthanasie in den Niederlanden - eine
kritische Betrachtung (= Berliner Medizinethische
Schriften, H. 19). Dortmund, 1997, pp. 17-27.

20 Mitgeteilt von Wilhelm Ostwald, op. cit.
Saunders C, Hg. Hospiz und Begleitungim Schmerz,
a.d. Engl. 1990. Freiburg i.Br, 1993.

activay en la pregunta sobre la diferencia
entre eutanasia activa y pasiva como euta-
nasia directa e indirecta?'.

La actitud hacia la eutanasia muestra, fi-
nalmente, notables desviaciones entre los
partidarios de las diferentes religiones; la
exigencia de una conservacion incondicio-
nal de la vida disminuye, segiin una inves-
tigacion empirica® de médicos catolicos
a protestantes, pasando por los judios, asi
como también cambian las opiniones so-
bre la eutanasiay sus distintas formas.

En la actualidad, en los medios de comu-
nicacién, se pone mayor atencién a la
muerte y al fallecimiento —con publica-
ciones, simposios, con las correspondien-
tes relaciones e iniciativas institucionales.
Se caracteriza por igual la represion y el
silencio; en general, la relacion con el mo-
rir y la muerte. La minoria de las personas
ha experimentado directamente la agonia
ylamuerte, se ha preparado, o conoce for-
mas de comportamiento; en muchas pre-
domina un sentimiento de desorientacién
y sin sentido respecto de la muerte.

Al mismo tiempo, las posibilidades de la
medicina han crecido bajo una suerte de
presion por alargar la vida y aplazar la
muerte, asi como también por predecir su
llegada. El progreso médico no puede su-
primir las condiciones fundamentales de
lavida humana: tener un término y sobre
este término también estar al tanto. La
medicina debe conocer sustancialmente

21 Birnbacher D. Ethische Aspekte der aktiven und
passiven Sterbehilfe. In: Hepp H, Hg. Hilfe zum
Sterben? Hilfe beim Sterben. Disseldorf, 1992, pp.
50-73.

22 Crane D. The sanctity of social life: Physicians
treatment of critically ill patients. New York, 1979.
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esta paradoja o dilema fundamental: que-
rer sanar lo que, después de todo, no se
puede sanar. El médico experimenta con
dolor, en el trato con los moribundos, los
limites de su propio conocimientoy capa-
cidad.

La muerte se refiere a diferentes dmbitos:
desintegracion fisica, aislamiento social,
tristeza de vivir y miedo a la muerte. Estos
ambitos, de ninguna manera, se hacen rea-
lidad en el paralelismo o en la armonia.
La muerte social puede ocurrir antes de la
muerte fisica, la muerte espiritual, antes
de la muerte del alma. La muerte natural
se opone a la muerte violenta. El miedo a
morir no es idéntico al miedo a la muerte,
los dolores pueden referirse tanto al cuer-
po como al alma.

Se pueden diferenciar mas fases o dimen-
siones en el transcurso de la muerte, gran
resonancia encontrd en la medicina el des-
glose de Elisabeth Kiibler-Ross: negacion,
obstinacion, debate, resignacion, acepta-
cion®. Estas fases pueden no ser experimen-
tadas en este orden; pueden extenderse, asi
como también aumentar o cambiar. Junto
alas fases y dimensiones de la muerte exis-
ten diferentes etapas de la experiencia: la
conciencia puede existir en su claridad,
ademas, es posible que se presenten reduc-
ciones temporales o fundamentales —como
decaimiento corporal y espiritual.

Todas las particularidades y desviaciones
en los estadios y etapas de la muerte pue-
den ser prevenidas con empatia y humani-
dad. Siempre hay formas de apoyo y
consuelo; en las etapas inferiores sdlo esta
la asistencia, el contacto corporal, el soni-

23 Kiibler-Ross E. Interviews mit Sterbenden. a.d. Engl.
1969. Stuttgart; 1969: 91982.

do de lavoz, el movimiento de los ojos; en
las etapas superiores esta la union del ha-
blay del espiritu. Un especial significado
para la compania del moribundo, para su
supervivencia en el recuerdoy la prepara-
cién para su propia muerte, tienen el con-
texto social y el mundo de la cultura.

Sin embargo, los limites de la participa-
cién y de la comunicacién no deben ser
pasados por alto; en las profundidades de
la existencia y la muerte tener la posibili-
dad de poder hablar, oportunidad que no
todos tienen. Pero también el silencio y
la soledad poseen un valor. Acertada es
la frase del fildsofo religioso catdlico Ro-
mano Guardini: «La vida del hombre se
realiza entre el silencio y el habla, la tran-
quilidad y 1a palabra»*.

La muerte y el morir significan antelacion,
suceso y recuerdo. La muerte es anticipa-
da por el afectado y, en la mayoria de los
casos, no se experimenta en un cumpli-
miento inmediato; la muerte es un suceso
para los otros o para el mundo circundan-
te. La eutanasia no es sélo un problema de
la autonomia individual, sino también esta
relacionada con la reaccion de la familia y
la sociedad ante la enfermedad, limitacion
y edad; la muerte y el morir tienen su lado
econémico, que se modela por la relacion
entre las generaciones. Los intentos de sui-
cidio senalizan conflictos individuales,
pero también culturales y sociales y, por
lo general, corresponden a llamadas de
atencion a los parientes y amigos.

El hombre vive y muere en la sociedad; la
sociedad estd inserta en el mundo de la
cultura. El moribundo recibe apoyo y so-

24 GuardiniR. Tugenden. Meditationen iiber Gestalten
sittlichen Lebens. Wiirzburg. 1963, p. 192.
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siego no solo de su familia, amigos, cole-
gas de trabajo, la tranquilidad puede venir
también de valores individuales de la cul-
tura —la literatura, la pintura, la musica, la
filosofia y la teologia. Junto a la trascen-
dencia del pensamiento se encuentra la
inmanente trascendencia de la cultura, de
la que todo hombre forma parte, que esta
llena de ayuda y de orientacion para el
cuerpo, el almay el espiritu.

Decidida esta la orientacion del hombre
hacia su propia muerte, decidido esta el
comienzo de la muerte en la realidad so-
cial, decidida esta la inmanente union de
lavidayla muertey de la muerte y la cul-
tura. De Montaigne viene la frase: «<I'i no
mueres porque estés enfermo, mueres por-
que vives®.» Un informe para el cambio
practico preciso contiene la conviccion
fundamental del escritor existencialista
Albert Camus; «La tinica solidaridad real
entre los hombres es la solidaridad ante la
muerte.»

Perspectivas

Las raices historicas de la eutanasia, en
espectro, entre el acortamiento de la vida
y la ayuda a morir se remontan a la Anti-
giiedad —estan dadas en todas las diferen-
cias que, sin duda, estan presentes entre
las posiciones ideales y los cambios en la
realidad.

La comprensiony la valoracion de la euta-
nasia, en la actualidad, son tan uniformes
como en el pasado. La eutanasia no se puede
comparar, bajo ninguna circunstancia con
la eutanasia activa, ni menos con el asesi-

25 De Montaigne M. Essais. a.d. Franz. (1580/95).
Ziirich; 1953, p. 868.

nato sin consentimiento o contra la volun-
tad. Centrales son las siguientes diferen-
cias o tipos de eutanasia:

1. Eutanasia exterior y eutanasia interior;
2. Eutanasia activa y eutanasia pasiva;

3. Eutanasia directay eutanasia indirec-
ta;

4. Eutanasia heter6nima y eutanasia au-
tonoma;

5. Causa de la eutanasia; y

6. Sujeto ejecutor de la eutanasia

Enlarealidad, ya no se respetan los limi-
tes entre estos diferentes tipos, pero no
necesariamente se habla en contra de las
diferencias conceptuales. Junto a los pa-
sos y las uniones hay incluso més dife-
rencias. Sobre bases tedricas, se puede
hacer diferenciaciones de fondo de de-
terminados tipos de eutanasia; quien no
vea la diferencia ontoldgica ni teoldgica,
encontrard ain menos significativa la di-
ferencia entre eutanasia activa y eutanasia
pasiva.

La eutanasia activa contra la voluntad
del afectado no puede ser justificada bajo
ningin punto de vista; el juicio sobre la
eutanasia activa heterénima debe ser ca-
tegdricamente negativo. Hay que atener-
se, en principio, al consentimiento de la
eutanasia pasiva; incluso asi podemos lle-
gar a la carencia de humanidad sobre el
tema. Detrds de la eutanasia existe un pen-
samiento eugenésico, por lo tanto, nadie
puede pasar por alto las disposiciones que
se presentan en una dictadura, como el caso
del Tercer Reich. Existe, en la actualidad,
sin duda alguna el temor de una eugenesia
individual, libre y democraticamente le-
gitimada.
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Quien quiera evitar repeticiones negati-
vas de la historia, no debe dirigir sus ideas
y emociones al Tercer Reich. El absolutis-
mo de los paises en contra de la cultura,
filosofia, religion y ciencias trae consigo
el peligro inmanente. El ser humano siem-
pre ha tenido objetivos politicos y sociales
que pueden poner en peligro a los enfer-
mosYy a los adultos mayores. Las Ciencias
Naturales y la Medicina no pueden tener
libertad plena para la préctica de sus in-
vestigaciones.

Sobre el deseo del paciente de moriry la
eutanasia activa autbnoma practicada por
el médico se dividen las opiniones. Cada
vez mds gente opta por esta posibilidad.
El pensamiento en contra de la legaliza-
cion de la eutanasia activa pesa, pero poco.
Los resultados de la relacion médico-pa-
ciente son peligrosos: los enfermos y los
moribundos pueden perder su confianza
en la medicina y en la conservacién de la
vida médicamente hablando; ya el hom-
bre considera la eutanasia activa como una
posibilidad que no lo haré pasar por el
doloroso proceso de morir.

La autonomia del paciente se enfrenta con
la autonomia del médico. Bajo ningtin
motivo se puede permitir el acto de asesi-
nato por parte del médico, aunque éste sea
el deseo de su paciente. Debemos convivir
con la pluralidad de orientaciones éticas
existentesy la gran cantidad de religiones.
Debemos buscar un costo ético minimo y
pedir proteccidn legal en caso de que ésta
no exista, debemos dar a conocer el valor
de lavida a los pacientes en estado termi-
nal, debemos proporcionar una orienta-
cidn ética positiva al médico tratante o al
personal del hospital donde se cuidan en-
fermos sin mayores esperanzas.

Gran parte de las responsabilidades éticas
principales sobre esta materia est4 en ma-
nos de la medicina, la sociedad y los paises.
No se debe pensar que la eutanasia es una
forma de morir rapiday sin dolor. Tampo-
co hay que pedirle al médico el acortamien-
to de la vida, ya que la ética es igual para
todos. El dolor nunca ha justificado ni jus-
tificara la ayuda a morir, son otras las cues-
tiones que debemos analizar para llegar a
un planteamiento sano al respecto.

«(Cémo hablar de la muerte a los nifios? ; Cémo explicarles que alguien, padre, pariente o amigo, ha
muerto o verosimilmente morird? ; Cémo ponerle —dilema atroz— frente a la realidad de su préxima
muerte? «Obedeciendo a la oscura sensacién de que los nifios pueden ser perjudicados, les oculta-
mos los eventos naturales de la vida, que deberdn conocer y entender inevitablemente. Pero el
peligro para los nifios no lo representa el conocimiento de la simple realidad de la finitud de la vida
—de los padres y de la propia— ya que, por lo general, las fantasias infantiles tocan este problema y
el miedo y la angustia, fruto de su vivida imaginacién, a menudo lo agigantan» ROBERTA SALA




DERECHOS HUMANOS Y GENETICA:
LOS PRINCIPIOS FUNDAMENTALES DE LA
DECLARACION UNIVERSAL SOBRE EL
GENOMA Y LOS DERECHOS HUMANOS!

Salvador Dario Bergel

RESUMEN

La Declaracién Universal sobre el Genoma y los Derechos Humanos generalmente expone los
criterios acordados como respuesta a los retos de los derechos humanos formulados por los
avances en la biologia molecular y la genética. El fundamento de estos criterios es el respeto por
la dignidad humana, una premisa desde la cual se derivan otros principios. El autor examina y
justifica estos principios y se refiere a otro texto bioético importante: el reciente Consejo de la
Convencidn de Europa sobre la proteccién de los derechos humanos y la dignidad de la persona
humana con relacién a las aplicaciones de la biologia y la medicina.

ABSTRACT

The Universal Declaration on the Human Genome and Human Rights sets out generally agreed
criteria in response to the human rights challenges posed by advances in molecular biology and
genetics. The lynchpin of these criteria is respect for human dignity, a premise from which other
principles are derived. The author examines and gives the justification for these principles. and
refers to another crucial bioethics text, the recent Council of Europe Convention on the protection
of human rights and the dignity of the human person in regard to applications of biology and
medicine.

- /

venio para la proteccion de los derechos
humanosy de la dignidad del ser humano
con respecto a las aplicaciones de la bio-
logia y de la medicina. Convenio de los
derechos humanosy de la biomedicina» y

1. La Declaracion y los derechos
humanos

No es por casualidad que dos instrumen-
tos claves de la bioética contemporéanea en

el plano internacional, llamados a tener
gran proyeccion futura, vinculen los avan-
ces de la biologia y de la medicina con los
derechos humanos.

El Convenio recientemente suscrito en el
seno del Consejo de Europa se titula «Con-

1 Tomado de Revista Der Gen H 9/1998, pp. 37-57.

el documento aprobado por la Asamblea
General de la Unesco en noviembre pasa-
do que sirve de base a este comentario, se
titula «Declaracidon universal sobre el
genoma humano y los derechos huma-
nos».

Es que nos encontramos ante un escena-
rio cambiante en el campo de la biologia.
Gros remarca que la biologia ha pasado
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del estado contemplativo al analiticoy, en
consecuencia, al de la intervencion; perte-
neciendo sus aplicaciones al campo de la
tecnologia avanzada’. Este cambio posi-
bilita que el hombre cuente ahora como
no ha sucedido a través de toda su historia
con un conjunto de instrumentos y técni-
cas capaces de perturbar su libertad, su
seguridady su intimidad.

En particular, los avances en el campo de
la biologia molecular y de la genética en
los decenios precedentes nos colocan ante
un panorama desconcertante que exige la
buisqueda de criterios consensuados en un
ambito interdisciplinario.

La entidad de los problemas planteados,
surelevancia para nuestra generaciony las
futuras concitan la atencién de todos los
sectores de la sociedad y mueven a la ne-
cesidad de establecer un marco adecuado
en el orden internacional. En tltima ins-
tancia son temas que comprometen el des-
tino de la especie humana.

Como unarespuesta adecuada a los sefiala-
dos desafios, estos instrumentos interna-
cionales ponen el acento en la proteccion
de los derechos humanosy expresan—ala
vez—acuerdos de minimos llamados a im-
pedir que la formidable revolucién cienti-
fica en ciernes no se convierta en una
pesadilla para el humano.

Cuando en el texto de la Declaracion se
mencionan los derechos humanos, la ex-
presion es utilizada en su acepcién mas
amplia, poniendo el acento en lo que se ha
dado en denominar «derechos humanos
de tercera generacion».

2 F. Gross, citado por C. Rosenfeld, Proyecto Genoma
Humano: Etica, Fundacién BBV, Bilbao 1991,p.115.

Los derechos humanos —tal como hoy se
los considera— no constituyen ni un mito
politico ni una abstraccion de estudiosos,
sino un conjunto de derechos fundamen-
tales reconocidos a todo hombre en su
condiciéon de miembro de toda sociedad
humana?.

Estos derechos —tal como lo recuerda
Pérez Luino- son categorias histdricas que
sOlo pueden predicarse con sentido en un
contexto determinado. En el largo cami-
no recorrido desde su concepcién para
afrontar los despotismos de los siglos XVII
y XVIII hasta la sociedad tecnoldgica de
nuestros dias, se sucedieron diversas «ge-
neraciones» que se fueron acumulando a
las precedentes para ensanchar su campo
de accion®.

La primera generacion de acentuada ten-
dencia individualista sdlo se ocup6 del
hombre como ser aislado remarcando la
defensa de sus derechos subjetivos frente
al poder. Las grandes transformaciones
producidas en el mundo de entreguerra
tornaron necesario adicionar al listado
primitivo los derechos econdémicos, socia-
lesy culturales, que constituyen la segun-
da generacion de derechos humanos.

En los afios ochenta se incorporan los de-
rechos de «tercera generacion» que mas
que al resguardo de los derechos subjeti-
vos del individuo apuntan a la solidaridad
como norte orientador. Constituyen en su
conjunto una respuesta adecuada a los pro-
blemas creados por la sociedad tecnoldgi-
ca. Se trata de una categoria abierta y el

3 Frosini, Derechos humanosy bioética. Temis, Bogo-
ta 1997, p. 23.

4 E. Pérez Luino. Nuevas tecnologias. sociedad y
derecho, Fundesco, Madrid, 1987, p. 142.
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mérito de ella -senala F. Ost- consiste pre-
cisamente en su plasticidad que le permi-
te traducir aspiraciones que siempre
exceden los limites de las instituciones ju-
ridicas.

Un camulo de temas relacionados con la
viday con la salud de los individuos surge
por doquier: proteccion del medio ambien-
te, de la calidad de vida, planteamientos en
torno al comienzo y fin de la vida, el sida,
los derivados de 1a nueva genética, etc.

En particular, los avances de la denomi-
nada «nueva genética»®y de la biologia
molecular hoy plantean a la sociedad dile-
mas dificiles de resolver. Mientras por un
lado se abren caminos para vencer enfer-
medades hereditariasy para facilitar el diag-
nostico y tratamiento de enfermedades
multifactoriales, por otro lado se acentia
el temor por el empleo de la manipula-
cién genética al servicio de ideas dispara-
tadas.

El desarrollo de estas disciplinas cientifi-
cas seguird un camino ascendente y los
problemas que hoy genera seguramente se
acentuardn si no se establecen ciertos pa-
rametros a partir de la ética.

La reflexion ética —senala Gaffo—no pue-
de concebirse como un aguafiestas del de-
sarrollo tecnoldgico. Pero nunca puede ni
debe claudicar de su mision de introducir
racionalidad en las opciones humanas,
mucho m4s cuanto mayor es el poder de la
técnica y cuando intereses muy discutibles

5 F.Ost,citado por L. Aro Pinilla, Las transformacio-
nesde los derechos humanos, Tecnos, Madrid, 1990,
p. 113.

6 Término introducido por Comings en 1980 para
marcar la introduccion de la tecnologia del Adn en
los estudios genéticos.

pueden estar en la base de un desarrollo
que no apunte de verdad al auténtico inte-
rés del ser humano de hoyy de los de ma-
fiana que nos pediran responsabilidades
sobre lo que hoy podamos hacer y que
puede ser irreversible e irreparable en el
futuro’.

En tltima instancia, la convergencia entre
éticay derechos del hombre configura una
respuesta humanistica a los interrogantes
derivados del caracter més acentuadamen-
te experimental de la medicina.

2. Principio liminar: el respeto
a la dignidad del ser humano

La Declaracion se abre con un capitulo
titulado «LLa dignidad humanay el genoma
humano», que tal como podemos apreciar,
se convierte en el pilar fundamental de la
mismay a la vez en guia insoslayable para
interpretary aplicar los principios que es-
tablece.

Esta invocacion a la dignidad del hombre
explica el vinculo que el titulo de la De-
claracion establece entre derechos huma-
nos y genoma humano. El respeto a la
dignidad humana fue siempre considera-
do como una condicién esencial para la
elaboracion y construccion de todos los
derechos fundamentales. Cuando se alu-
de a la dignidad humana en los instru-
mentos internacionales, no se la considera
un derecho en si, sino la fuente de la cual
derivan todos los demas derechos®. Es si-

7 Gafo, «Fundamentacion de labioéticay manipula-
cion genética», Dilemas éticos de la medicina actual,
Universidad de Comillas, Madrid, 1988, p. 232.

8 Bm.Knoppers, «L’integritadel patrimonio genético:
diritto soggetivo o dell’ umanitd?». Politica del
diritto, junio, 1990, p. 341.
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nénimo del valor que se le reconoce al
hombre por el s6lo hecho de serlo®.

Como antecedentes relevantes, cabe recor-
dar que la Declaracién Universal de los
Derechos Humanos alude en su Predm-
bulo a «la dignidady el valor de la persona
humana» y con més precision, el Pacto
Internacional de los Derechos Civiles y
Politicos del 19/12/66 reconoce «que es-
tos derechos derivan de la dignidad inhe-
rente a la persona humana.

Hoy, el concepto de dignidad humana ne-
cesita ser debidamente complementado a
la luz de la propia evolucidn de los dere-
chos humanos de tercera generacion; muy
especialmente cuando se tocan problemas
vinculados con la genética humana que
comprometen no sélo derechos subjetivos
individuales, sino verdaderos derechos de
la humanidad relativos a la proteccion de
la especie humana en su conjunto.

En esta linea Knoppers sefiala que «com-
plementaria a la nocion de respeto por la
dignidad humana a fin de asegurar dere-
chos subjetivos individuales, estd aquella
de la dignidad esencial para la humanidad,
delrespeto de la dignidad como fundamen-
to de una sociedad realmente humana»°.

Apuntando precisamente a esta concepcion
amplia, la Declaracion comienza por sefia-
lar que el genoma humano es la base de la
unidad fundamental de todos los miembros
de la familia humanay del reconocimiento
de su dignidad y diversidad intrinseca. En
sentido simbdlico, el ggenoma humano es
patrimonio de la humanidad.

9 R. Andorno, La bioethique et la dignité de la
personne, Puf, Paris, 1997, p. 37.

10 Knoppers, B. M. op. cit.

Esa dignidad —continda— impone que no
se reduzca a los individuos a sus caracte-
risticas genéticas y que se respete su carac-
ter Gnico y su diversidad.

3. Principios derivados

Del principio liminar del respeto a la dig-
nidad del ser humano, derivan los otros
principios que pasamos a considerar.

3.1. No discriminacion con fundamento
en las caracteristicas genéticas
del individuo

Elmayor y mejor conocimiento del geno-
ma —fruto de la interaccién de diversas
disciplinas cientificas: biologia molecular,
bioquimica genética—ha contribuido a for-
talecer la idea de que los genes son res-
ponsables de las caracteristicas fisicas,
psicoldgicas, de las aptitudes y de los ma-
les del individuo, con olvido de la impor-
tante funcion que juega el fenotipo; los
genes serian la causa de los rasgos desta-
cados del sujeto, pero también los culpa-
bles de sus defectos y enfermedades. Ya
lo sefialaba Wilkie que una de las conse-
cuencias mas inquietantes del Proyecto
Genoma Humano podria ser que se ex-
tendiera laidea que un ser humano no es
mas que la manifestacion bioldgica del
programa de instrucciones codificado en
su Apn'L.

Esta idea, que Ruth Hubbard describid
como «genetizacion de lo humano», care-
ce de mayor sustento. Si el programa de
desarrollo de una célula es tributario de la

11 Wilkie, T. El conocimiento peligroso: el Proyecto
Genoma Humano y sus implicaciones, Debate,
Madrid, 1994, p. 201.
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puesta en accion de un ensamble de genes,
no tenemos forma alguna de prever este
programa a partir del solo conocimiento
de la secuencia genética. Es que son ins-
trucciones esparcidas en espera de su inte-
gracion, siendo la interaccion constante
entre genes, célulasy el ambiente el res-
ponsable del programa.

En la practica cabe observar que la mayo-
ria de las caracteristicas fenotipicas son
determinadas por la interaccion de un gran
numero de genes con un gran ndmero de
factores ambientales. La genética cada vez
mas podra analizar nuestros genes permi-
tiendo alterar voluntariamente un lado de
la ecuacion. Lo que se ignora con la fasci-
nacién que produce el desarrollo de la
genética es que existe otro lado en la ecua-
cion'?.

Los tests genéticos no hacen mas que re-
forzar la excesiva valoracion de la consti-
tucion puramente bioldgica del individuo,
que corre el riesgo de verse reducido a
una composicion genética. Asi, algunos
han caido en la tentacion de no ver en la
enfermedad mds que una funcién genética.
Ya dudosa del punto de vista médico, esta
vinculacion traduce sobre todo un des-
precio por la persona involucrada y por
su historia®.

Con el surgimiento de la competencia
biotecnocientifica por gobernar y modifi-
car la informacién que conduce el proyec-
to de vida, nace una nueva posibilidad de
responder a necesidades o deseos presen-

12 Reinach, F. U.S.P. (Dossie genética e etica), Nim.
24, p. 6.
13 Imbert, Ph. «Test génétique et droits de’homme»,

Journal International of Bioethique, Septiembre,
1991, Num. 3, Vol. 2, p. 158.

tes en el imaginario colectivo en especial
para prevenir o curar anomalias organi-
cas, para adaptarse a nuevas condiciones
ambientales. En este contexto -lo sefiala
Schramm- no es de extrafiar que aparezca
el «espectro» de un nuevo orden, posible
a partir de la reduccion del fenémeno hu-
mano a sus componentes genéticos, que
sugiere una actitud ambigua de espanto-
fascinacion frente a los resultados de la
vigencia de lo que llamamos paradigma
biotecnocientifico, .

Las construcciones que parten de un
reduccionismo biolégico tienen el efec-
to negativo de subestimar los factores
socioculturales responsables de la ma-
yor parte de las enfermedades (atin aqué-
llas con componentes genéticos), como la
contaminacion ambiental y las lacras que
arrastra la miseria®.

Este reduccionismo genetizante ademas,
como lo recuerda Penchaszadeh, transfor-
ma a las victimas (de enfermedades) en
culpables (por su constitucion genética),
absolviendo de culpa al sistema social que
genera las agresiones ambientales a las
personas.

De persistir en esta vision focalizada, cae-
riamos en una nueva clase de discrimina-
cioén social. Los anélisis genéticos nos
muestran a diario individuos que integran
un grupo de riesgo o tienen una predispo-
sicién genética para tal o cual enferme-
dad.

14 Schramm, F.R. «Eugenia, eugenética e o espectro
do eugenismo», Bioética, Vol. 5, Nam. 2, 1997.

15 Penchaszadeh, V.P. «Aspectos éticos en genética
médica», cuadernos del Programa Regional de
Bioética, Ntm. 2, p. 93.
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Un estudio més coherente de la relacién
entre genotipo y rasgos humanos comple-
jos incluido el comportamiento, aconseja-
ria indagar las interacciones de los efectos
simultaneos de miles de genes agrupados
en redes interactivas, pero cuyo funciona-
miento dista mucho de ser determinista's.

Es que los mismos conceptos de normali-
dad o anormalidad en este contexto han
sido puestos en tela de juicio. Opitz desta-
ca que la normalidad en tltimo anélisis es
simplemente carencia de anormalidad;
algo asi como una no definicién. La per-
cepcidn de lo que constituye normalidad
cualitativa y cuantitativa en humanos esta
condicionada por las percepciones o valo-
res culturales, asi como por el relativo co-
nocimiento o ignorancia sobre la biologia
humanay por la tolerancia general de una
sociedad con la variedad funcional en el
desarrollo"’.

Existen raices historicas que apuntan a una
sobre valoracion de la constitucion
genética en el comportamiento humano,
que en el pasado fueron utilizadas como
instrumento de opresion social y de justi-
ficacion «cientifica» para aventuras racis-
tas. Estas ideas que sustentaron genetistas
de fines del siglo XIX y comienzos del si-
glo XX llevaron a conformar el paradig-
ma conforme al cual habria en las
poblaciones genes imperfectos llevados a
configurar fenotipos indeseables.

16 Moreno Munoz, M., «Aportaciones epistemoldgicas
aldebate sobre implicacionesjuridicas del Proyecto
Genoma Humano», Revista del Derechoy Genoma
Humano, Ntm. 6, p. 227.

17 Optiz, B., «O qué é normal considerado no contexto

da genetizacao de civitizagao occidental», Bioética,
Vol. 5, Num. 2, 1997. p. 131.

Hoy sabemos que no hay genotipos bue-
nos ni genotipos malos, sino colecciones
de fenotipos que permiten a sus portado-
res vivir y reproducirse con éxito en los
ambientes en que la especie habita. Nor-
malidad y enfermedad son en todo caso
caracteristicas del fenotipo y nunca del
genotipo'®. Bien sefiala Knoppers que no
es la enfermedad genética lo que constitu-
ye el mal, sino que es la diferenciacion
genética lo que constituye la base de la
igualdad.

Mutaciones genéticas aumentan el riesgo
de un individuo de desarrollar determina-
dos canceres o dolencias del corazén y
probablemente aumenta el riesgo de la
esquizofrenia o la depresion. Pese a ello
estamos muy lejos de poder afirmar que
existe un «gen del cancer de mama» o «un
gen de la esquizofrenia» .

El Documento, haciéndose eco de estas
verdades indiscutibles, establece que na-
die podra ser objeto de discriminaciones
fundadas en sus caracteristicas genéticas
cuyo objeto o efecto sea atentar contra sus
derechosy libertades fundamentales y el
reconocimiento de su dignidad (art. 7).
Esto entronca con el art. 2 inc. b) en cuan-
to impone que se respete el caracter uinico
y la diversidad del individuo.

Diversos documentos internacionales ra-
tifican esta postura antidiscriminatoria
fundada en so6lidas bases cientificas. La
Asociacion Médica Mundial, en una de-
claracion de septiembre de 1992 sobre el
genoma humano sefial6 que era necesario
establecer las lineas de conductas genera-

18 Pena. R., U.S.P, cit, Num. 24, p. 72.

19 Schramm, F. R., Bioética, Vol. 5. Num. 2, 1997. p.
205.
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les, éticasy juridicas para evitar la discri-
minacion y el estigma de los grupos de
poblacion de riesgo, y en la misma linea,
el referido Convenio Europeo sobre
Bioética establece en su art. 11 que esta
prohibida toda forma de discriminacién
hacia una persona en razén de su patrimo-
nio genético.

3.2. La no patrimonialidad
del genoma humano

El art 4° establece que el genoma humano
en su estado natural no puede dar lugar a
beneficios pecuniarios; principio que se
inserta en uno mas general que viene de la
tradicion juridica romana y que expresa
que el cuerpo humano y sus elementos
constitutivos estan fuera del comercio.

El tema es de rigurosa actualidad en tanto
existe un encrespado debate que compro-
mete aristas éticas, juridicas, cientificas y
economicas vinculadas con el otorgamien-
to de derechos de propiedad intelectual
sobre el material genético humano.

Si bien la Declaracién elude ingresar
en este debate, emplea en su texto la ex-
presion «en su estado natural»; com-
partiendo asila posicién asumida por la
recientemente aprobada Directiva Euro-
pea sobre proteccidon de innovaciones
biotecnoldgicas; la que ya habia sido obje-
to de justas criticas cuando se encontraba
en gestacion®.

Hoy, y pese a lo proclamado en la Decla-
racion, el patentamiento de genesy secuen-
cias de genes es una préictica comuin

20 Bergel, S. D., «<Patentamiento del cuerpo humano
y partes del mismo», Biotecnologia y Derecho,
Ciudad Argentina. Buenos Aires, 1997. p. 61.

admitida por las oficinas de patentes de
los paises més adelantados en biotecnolo-
gia (Unién Europea, EE.UU. y Japdn).
El material genético humano ha quedado
sometido a las leyes del mercado.

3.3. Precaucion

El art. 5.a recepta el principio de precau-
cion al establecer que una intervencion,
un tratamiento o un diagndstico en rela-
cién al genoma de un individuo sélo po-
dr4 efectuarse previa evaluacion rigurosa
de los riesgos y de las ventajas que entrafe
y de conformidad con cualquier otra exi-
gencia de la legislacion nacional.

Este principio importd un avance reque-
rido por la biotecnologia que rompi6 con
la cultura del riesgo examinado a poste-
riori, para introducir una cultura del ries-
go advertido a priori21. Existe una zona
gris entre experimento y resultado que
obliga a evaluar el riesgo comparando los
beneficios con los perjuicios que el proce-
dimiento pueda reportar.

Una evaluacion ética de la prevencion -
sefala el Comité Consultivo de ética de
Francia- debe tomar en cuenta la evalua-
cion de los beneficios en ciernes que de-
ben superar claramente los efectos
nocivos. La prevencion importa en un pri-
mer momento una evaluacion del riesgo.
Esta evaluacion puede hacerse tanto en un
individuo, en una familia, en un grupo ét-
nico o en un conjunto poblacional®.

21 Hermitte, M. A., Droit et génie génétique. Elsevier,
Paris, 1994. p. 17.

22 Comité consultivo Francés de Bioética. cit. en F.
Gold/P. Choutet/E. Burfin, Reféres et situations
éthiques en medicine, Ellipses. Paris, 1996, p. 100.
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La investigacion sobre el genoma de un
individuo requiere junto a las normas acu-
fiadas para la investigacion en seres huma-
nos un complemento de cuidados en la
atencion al objeto sobre el cual versa la
investigacion.

Los tratamientos vinculados al genoma se
encuentran en una fase incipiente de expe-
rimentacion. Mientras existen algunos pro-
tocolos en terapia sobre células somaticas,
la terapia génica germinal es desechada por
razones éticas y por los peligros que entra-
fia. Asi, el Convenio Europeo de Bioética
prohibe la intervencion sobre el genoma
humano si tiene por objeto modificar el
genoma de la descendencia.

Enlo que se refiere a diagnostico, cabe se-
fnalar que en genética existen diversos tipos
que van del preconceptivo al prenatal.

Los riesgos se presentan en mayor medida
en el diagndstico preimplantatorioy pre-
natal.

Mais alla de las reservas que pueda impor-
tar el diagndstico preimplantatorio en el
plano ético, cabe sefialar que tiene un alto
grado de morbidad y letalidad por cuya
raz6n aun en los paises que la legislacion
los autoriza es necesario extremar el ba-
lance entre beneficios y riesgos, antes de
decidirlo®.

Las técnicas utilizadas presentan todavia
cierto grado de riesgo cuando son invasi-
vas, traducidos en pérdida fetal (aborto
espontaneo, muerte en utero, mortis in
acto), lesiones infecciosas fetales, pertur-

23 Romeo Casabona, C. M., Del gen al derecho,
Universidad Externado de Colombia, Bogotd, 1996,
p. 185.

baciones neonatales y complicaciones
para la madre (perforacion visceral, des-
prendimiento prematuro de la placenta,
ruptura precoz de agua, infeccion, sinco-
pe y muerte de la madre, contracciones
uterinasy trabajo de parto prematuro, he-
morragia post partum ).

Por dltimo, el diagndstico postnatal prac-
ticado en pacientes pertenecientes a po-
blaciones de riesgo por la mayor
incidencia de enfermedades hereditarias.
Estan llamados a servir para diagnostico
de una enfermedad, presintomaticos o
predictivos.

En todos los casos, se impone no s6lo en
consentimiento libre e informado del su-
jeto, sino también el debido consejo
genético brindado por profesionales espe-
cializados ante y después del diagndstico.

3.4. Consentimiento previo, libre
e informado a los fines de la investigacion,
el tratamiento o el diagndstico relacionado
con el genoma del individuo

El consentimiento previo, libre e informa-
do, alos fines de la investigacion, el trata-
miento o el diagnoéstico relacionado con
el genoma humano, constituye una garan-
tia fundamental que parte del reconoci-
miento de la autonomia del sujeto. Es que
conforme lo ensena Clotet, el consenti-
miento informado obtenido en forma co-
rrecta legitima y fundamenta el acto
médico de investigacién como justo y
éticamente correcto.

Superado el paternalismo médico, asenta-
do en el principio de beneficencia, se ha

24 Romeo Casabona, C. M., op. cit., p. 189.
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impuesto en bioética un modelo autono-
mista que centra en el paciente o en el su-
jeto de la experimentacion el poder de
decidir dentro de las opciones dadas.

La creciente utilizacion de la informacién
genética con finalidades ajenas a la clinica
pone en tela de juicio el solo requerimien-
to del consentimiento informado como
forma de resguardar la libertad del indivi-
duoy su derecho a la autodeterminacion.

Rodota advierte que no es posible confiar
unicamente en las decisiones individuales
sobre la base que se requiera el consenti-
miento informado, ya que en los hechos
éste puede convertirse en una figura reto-
rica o en una coartada®.

Se requieren criterios objetivos para indi-
vidualizar los casos en los cuales puede
ser admitida la circulacion de la informa-
cién genética, ya que existen diversas for-
mas de coaccion social que pueden
constrefiir a una persona a «ceder» la pro-
pia informacién genética (relaciones la-
borales, seguros, servicios de medicina
prepaga, etc.). La eleccion individual pue-
de constituir un criterio de referencia ex-
clusiva siempre que no se configure un
supuesto de coaccion social.

Esto abre un amplio campo a la reflexion
en dreas muy sensibles (ingreso y mante-
nimiento de la relacion laboral, acceso a
la seguridad social, seguros, etc.) en mo-
mentos en que se acenttia en el mundo el
problema de la exclusion social y se des-
vanece el Estado de bienestar. Los andlisis
genéticos pueden contribuir a crear gru-

25 Rodota, S., Tenologie e diritti, 11 Molino, Bologna,
1995, p. 207.

pos discriminados que dificilmente pue-
dan conseguir o mantener sus empleos o
acceder a tos seguros de salud.

El control de empleados identificados
como sujetos genéticamente en situacion
de riesgo facilitara la utilizacion de nue-
vos métodos de vigilancia laboral.

En el Congreso de los EE.UU. ya se advir-
ti6 que, a medida que el volumen de infor-
macion genética detallada crezca, la
sociedad podra verse obligada a reexami-
nar los principios basicos de seguro, de asis-
tencia sanitaria y de vida; revisar normas
reguladoras de la relacién laboral y el pro-
cedimiento de contratacion, reconsiderar
las normas en materia de confidenciali-
dad que forma parte de la relacion médica
y, en general, volver a valorar el modo en
que se clasifica y trata a las personas en
una diversidad de relaciones sociales y
econdmicas®.

Esto torna més rigurosa la exigencia de la
«autodeterminacion informatica» en el
sujeto y mueve a reafirmar el derecho de
todo individuo a disponer de su propia
informacidn genética en las etapas de co-
lecta, guarda y conservacion, sin ningin
tipo de condicionamientos.

Los tests genéticos aportan informaciones
sobre la identidad de las personasy subra-
yan su diversidad, lo que contribuye a la
riqueza de la humanidad. La utilizacién
de estas informaciones a los fines de selec-
cién o de discriminacion en la vida social
y econdmica, sea en el dominio de politi-

26 Citado por A. Cavoukian. «La confidencialidad
genética: la necesidad del derecho a la intimidad y
el derecho a ‘no saber»’, Revista de Derecho y
Genoma Humano, Num. 2, p. 55.
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cas de salud, del empleo o de sistemas de
seguros, conduciré a franquear una etapa
de extrema gravedad a través de la puesta
en tela de juicio de los principios de igual-
dad de derechos, dignidad y de solidari-
dad entre todos los seres humanos, sobre
los que reposa nuestra sociedad?’.

Un tema que plantea aristas muy conflic-
tivas es el sometimiento del sujeto a prue-
bas de deteccidon genética dentro de
programas de salud.

En principio, tan importante como el de-
recho a conocery a estar informado es el
derecho ano saber. Esto, en la materia que
nos ocupa, cobra connotaciones especia-
les en tanto un andlisis genético puede brin-
dar informacién sobre enfermedades
actuales o sobre predisposicion a otras que
puede llegar a padecer el sujeto en el curso
de su existencia y para los cuales la medi-
cina no ofrece respuesta, lo que puede
originarle consecuencias negativas para su
autoestima o en el desarrollo de su perso-
nalidad.

La exigencia de someter a la poblacién a
pruebas genéticas con el fin de determinar
si es portadora de un gen especifico plan-
tea un grave conflicto con el derecho a la
intimidad. Anula la capacidad de autono-
mia del sujeto y la libertad de conocer o
no su «destino»*.

Sélo en casos muy claros en los que los
beneficios generales pueden superar a las
molestias que origina en el sujeto, tales
como en los supuestos de indagacion de
genes recesivos vinculados con la enfer-

27 Comité Consultivo Francés de Bioética, opinién del
30 de Octubre de 1995.

28 Cavoukian, A., op. cit., p. 60.
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medad de Tay-Sachs o la talasemia, este
principio puede ser relegado.

El Pacto Internacional de los Derechos
Civiles y Politicos de 1966 establece en su
art. 7° que nadie serd sometido sin su libre
consentimiento a experimentos médicos
o cientificos, y el art. 5° del Convenio Eu-
ropeo de Bioética lo reitera al disponer
que no puede llevarse a cabo investigacion
alguna sobre una persona en materia de
salud sin su consentimiento libre e infor-
mado.

3.5. Confidencialidad de la informacion
genética

Presentada como un concepto de la
genética molecular, se ha definido la in-
formacion genética como el conjunto de
los mensajes hereditarios contenidos en el
material genético de un individuo. A su vez
el material genético se caracteriza como
el conjunto de estructuras moleculares
portadores de informacion hereditaria®.

El avance de los estudios en este campo
posibilité obtener una amplia gama de in-
formacion vinculada con anomalias tales
como enfermedades genéticas, enfermeda-
des de etiologia multifactorial, enfermeda-
des que eventualmente pueda desarrollar
elindividuo en su vida, etc.

Se advierte sin mayor esfuerzo que la in-
formacion genética relativa a un individuo
constituye un valioso instrumento de po-
der en manos de terceros a la vez de un
motivo de natural preocupacion para el
sujeto al convertirlo en «un hombre de

29 Cadiet, L., en Knoppers, B. M./L. Cadiet/Laberge,
La génétique humaine: de l'information d
linformatization, Litec, Paris, 1992, p. 45.
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cristal»*. De allila necesidad de asegurar
el control efectivo del individuo sobre la
obtencion y desvelamiento de informacion
genética relativa a él; sobre todo en rela-
cién con eventuales programas de cribado
genético masivo (especialmente entre in-
dividuos pertenecientes a minorias étnicas
que ya afrontan problemas de discrimina-
cion).

Dentro del concepto amplio de proteccién
ala intimidad, cabe incluir a la confiden-
cialidad que se traduce en el derecho del
individuo a determinar las circunstancias
en que la informacién genética que le con-
cierne debe ser revelada y, en su caso, a
qué sujeto.

Esto se entiende en tanto la revelacion de
esta informacién puede llegar a afectar
profundamente la libertad y la tranquili-
dad del individuo, ya que como bien sefia-
la Garrido Gallo, nos encontramos en el
momento critico en que la alianza entre la
tecnobiologia y la tecnoinformatica pue-
den conseguir —deliberadamente o por el
propio despliegue de sus posibilidades—
la conculcacién del nicleo mismo de la
persona humana.

La puesta en evidencia de un cardcter
genético puede ser sentida como una anor-
malidad, como una discriminacién y una
estigmatizacion del individuo, lo que pone
en juego la responsabilidad de la sociedad
en el plano ético.

Por diversas circunstancias, la informa-
ci6n genética obtenida a través de un test o
analisis puede interesar no solo al sujeto
involucrado sino a diversas personas que
directa o indirectamente entran en rela-

30 Gafo, J., op. cit., p. 232.

cién con él: el conyuge o pareja, los fami-
liares, la persona con la cual mantiene re-
laciones sexuales, los destinatarios de
partes o productos de su cuerpo, los médi-
cosy los investigadores que puedan estar
en posesion de datos genéticos del intere-
sado, algunas especificas partes contrac-
tuales (aseguradores, dadores de trabajo,
destinatarios de particulares servicios o
prestaciones)*..

En tanto no exista el consentimiento del
individuo para su circulacién, la informa-
cidn asi obtenida debe ser absolutamente
confidencial. La confidencialidad impor-
ta asimismo la necesidad de guardar espe-
ciales cuidados en torno al manejo y la
conservacion de la informacion.

Esta informacion, por las consecuencias
que puede importar su difusidn para el
sujeto que la suministra, entra dentro de la
categoria de informacion relativa a datos
sensibles, cuyo manejo importa particula-
res deberes de cuidado para todos cuantos
tienen acceso a ella, sea por la causa que
fuere.

Este «conocimiento acerca de si mismo»
forma parte de la realizacién de la perso-
nay en todo caso, en lo que se refiere a
datos que afectan a los genes propios, en
cuanto dmbito nuclear de la personalidad
humana, constituyen el objeto del derecho
general de la personalidad o del derecho
especial de la personalidad en el &mbito
genético™.

31 Rodota, op. cit., p. 207.
32 Taupitz, J., «Andlisis genético y derecho a la
autodeterminacion en el derecho civil aleman», en

Revista de Derechoy Genoma Humano, Num. 4, p.
87.
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El principio de la confidencialidad ya ha-
bia sido receptado en numerosos docu-
mentos internacionales. Asila Asociacion
Médica Mundial establecié que la divul-
gacion de la informacion a un tercero o el
acceso a datos genéticos personales debe-
ria estar permitido inicamente mediante
el consentimiento informado del pacien-
te. En la II Conferencia sobre Coopera-
cion Internacional en el Proyecto Genoma
Humano de Valencia, de 1990, se aprobd
dentro de los principios generales «que la
informacién genética sobre un individuo
debera ser obtenida o revelada s6lo con la
autorizacion de ese individuo o su repre-
sentante legal y que cualquier excepcion a
este principio requiere de una fuerte justi-
ficacion legal y ética.

3.6. Prohibicion de practicas contrarias
ala dignidad humana

El advenimiento de la ingenieria genética
cred una natural preocupacion por larea-
lizacion de practicas contrarias a la digni-
dad del ser humano.

La posibilidad cierta de que mediante la
utilizacion de técnicas ya probadas en
biotecnologia se modifique la estructu-
ra del genoma en aras de implementar
programas de eugenesia positiva o nega-
tiva justifica ampliamente tal temor. Es
que estan muy cerca en el tiempo aventu-
ras eugenésicas desarrolladas en muchos
casos con la intervencion de prestigiosos
genetistasy que hoy avergiienzan la condi-
cién humana.

Un documento fundamental en esta mate-
ria es la resolucién del Parlamento Euro-
peo del 16/3/89 sobre los problemas éticos
yjuridicos de la manipulacion genética que
establece la prohibicion categorica de to-

dos los intentos de recomponer arbitra-
riamente el programa de los seres huma-
nos, la realizacién de transferencia de
genes o células germinales humanas, la
prohibicién bajo sancién a la posibilidad
de producir seres humanos mediante
clonacién, la prohibicién de producir
embriones hibridos que contengan infor-
macion hereditaria de distinto origen,
cuando se utilice AbN humano.

Particularmente el tema cobr6 actualidad
ante las recientes experiencias sobre
clonacion en mamiferos superiores, lo que
previno acerca de la aplicacion de las mis-
mas a seres humanos.

Con relacion al tema, la 50 Asamblea
Mundial de la Salud celebrada en Gine-
bra, receptando un general rechazo social,
sefiald que la utilizacion de la clonacién
parala reproduccion de seres humanos es
éticamente inaceptable, y mas reciente-
mente 19 paises signatarios de la Conven-
cién Europea sobre Bioética suscribieron
un protocolo adicional por el que se com-
prometen tanto a impedir como a sancio-
nar «toda intervencion destinada a crear
un ser humano genéticamente idéntico a
otro, sea éste una persona viva o muerta».

3.7. Acceso irrestricto a los progresos
de la biologia, la genética y la medicina
en materia de genoma humano, respetando
su dignidad y derechos

Este principio se inspira en la Declaracion
Universal de los Derechos del Hombre,
cuyo art. 27 inc. 1) establece que toda per-
sona tiene derecho a participar en los pro-
gresos cientificos y en los beneficios que
de él resulten; y asi como en el Pacto In-
ternacional de los Derechos Econémicos,
Socialesy Culturales (art. 150).
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Desde luego que su implementacion exi-
gira por parte de los Estados politicas apro-
piadas de asignacion de recursos para la
salud, ya que el dilema ético fundamental
que se presenta en el campo de la genética
médica es el de la inequidad en la distri-
bucién de servicios.

Barreras socioecondmicas, culturales y
lingiiisticas se interponen permanente-
mente entre la necesidady el servicio. La
responsabilidad ética —sefiala Penchasza-
deh— es asegurar que los servicios de
genética estén organizadosy financiados
de manera de maximizar el acceso equita-
tivo por parte de la poblacién necesitada.
El acceso a la salud debe incluir el acceso
ala informacion sobre riesgos genéticosy
a las medidas de prevencion de los mis-
mos por los métodos voluntarios del ase-
soramiento y del diagndstico prenatal®.

Laequidad, o sea el reconocimiento de ne-
cesidades diferentes de sujetos también di-
ferentes para atender derechos iguales -nos
recuerda Garrafa-, es el camino de la ética
practica en via de realizacion de los dere-
chos humanos universales, entre ellos el de-
recho alavida, representado en este debate
por la posibilidad de acceso a la salud™.

3.8. Exigencia de responsabilidades
especiales en los investigadores de
genética humana

El ejercicio de la actividad cientifica im-
plica la exigencia de valores morales en
sus cultores. Si esto puede predicarse con
relacion a las disciplinas cientificas en ge-
neral, adquiere especiales connotaciones
en el campo de la genética. Las consecuen-

33 Penchaszadeh, V., op. cit.. p. 93.
34 Garrafa, V., Bioética, Vol. 5, Num. 1, 1997.

cias éticas y sociales de la investigacion
sobre el genoma humano —lo senala la
Declaracion- importan para los investi-
gadores responsabilidades especiales de ri-
gor, prudencia, probidad intelectual e
integridad.

Es que en la ciencia actualy especificamen-
te en la investigacion genética los limites
entre investigacion basica y sus aplicacio-
nes se han vuelto imprecisos. Aqui -sefiala
Jonas- el experimento, a diferencia de su
papel imitador en la investigacion ante-
rior, coincide con la produccion origina-
ria del objeto investigado convirtiendo al
proceso del conocimiento en accidén
originadora®.

Existe el riesgo de que nos deslicemos sin
darnos cuenta a siniestros comienzos, de
manera, por asi decirlo, inocente, bajo el
estandarte de la ciencia puray de la inves-
tigacion libre.

Jonas nos alerta acerca del camino que va
de la obligacion a la responsabilidad. En
la investigacion se da la obligacidn inte-
rior de ser estricto, de llevarla a cabo con-
cienzudamente conforme a las reglas del
hallazgo, 1a verdad y la fuerza probatoria.
Esto queda en un d4mbito interno, forma
parte del «ethos» propio de la ciencia, pero
no es suficiente. El cientifico tiene respon-
sabilidades que van més alla de su trabajo
interno de hallar la verdad, lo que se rela-
ciona con la forma de utilizacion practica
final de su resultado. Y aqui resulta necesa-
rio y util establecer exigencias relativas a
las condiciones para el ejercicio de la acti-
vidad cientifica en este espinoso campo*®.

35 Jonas, H., Técnica, medicinay ética, Paidos, Barce-
lona, 1997, p. 73.
36 Jonas, H., op. cit,, p. 55.
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Con independencia de ello, la Declaracién
establece otra via para asegurar la obser-
vancia de este principio al disponer con
relacion a los encargados de la formula-
cién de politicas cientificas pablicasy pri-
vadas la exigencia de especiales
responsabilidades.

3.9. Solidaridad con los individuos, familias
o poblaciones expuestas a riesgo
particulares de enfermedad o discapacidad
de indole genética

Los problemas individuales y sociales ge-
nerados por las enfermedades genéticas
crean especiales deberes de solidaridad
para con los individuos, familias y pobla-
ciones expuestas a riesgo. Tal solidaridad
no sélo se debe traducir en una actitud
negativa (no discriminacién), sino que
exige paralelamente acciones positivas.

Es un deber de los Estados brindar ade-
cuados servicios de salud para mitigar los
efectos de las anomalias genéticas en los
individuos, en sus familias y en la pobla-
cion en general. Estas acciones, segtin lo
considera Penchaszadeh, comprenden
servicios de diagndstico médico, trata-
miento, seguimiento longitudinal, preven-
cion de complicaciones, rehabilitacion
fisicay mental, apoyo psicoldgicoy social,
y asesoramiento genético®’.

Dentro de las acciones solidarias, los Es-
tados deben fomentar las investigaciones
encaminadas a identificar, preveniry tra-
tar las enfermedades genéticas o aquellas
en las que interviene la genética, sobre todo
las enfermedades raras y las enfermeda-
des endémicas que afectan una parte con-

37 Penchaszadeh, V., op. cit.
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siderable de la poblacién mundial. Parti-
cularmente en este caso la solidaridad debe
extenderse al plano internacional posibi-
litando que los paises industrializados co-
operen con los paises subdesarrollados.

Los problemas vinculados con el acceso a
los recursos genéticos son particularmen-
te relevantes en este campo. En la Decla-
racion de Manzanillo, generada en el 1
Encuentro Latinoamericano de Bioética
y Genoma Humano, se enfatizé la necesi-
dad de realizar esfuerzos para extender de
manera general a la poblacion, sin ningin
tipo de discriminacion, el acceso a las apli-
caciones de los conocimientos genéticos
en el campo de la salud.

3.10. Libertad de investigacion

Lalibertad de investigacion constituye un
derecho humano fundamental y en conso-
nancia con ello, el Documento sefiala que
tal libertad que es necesaria para el pro-
greso del saber procede de la libertad de
pensamiento.

Pero esta libertad importa al mismo tiem-
po la asuncidn de paralelas responsabili-
dades en salvaguardia de otros principios
de igual o mayor jerarquia. En funcion de
ello, el art. 15° dispone que los Estados
tomarén las medidas apropiadas para fi-
jar el marco del libre ejercicio de las acti-
vidades de investigacion sobre el genoma,
respetando los principios establecidos en
la Declaracion, a fin de garantizar el res-
peto alos derechos humanos, las liberta-
des fundamentalesy la dignidad humanay
proteger la salud puablica. Como marco
conceptual general, establece que las apli-
caciones de la investigacion sobre el
genoma humano, en particular en el cam-
po de la biologia, la genética y la medici-
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na, deben orientarse a aliviar el sufrimien-
to y mejorar la salud del individuo y de
toda la humanidad.

La investigacion en genética humana plan-
tea cuestiones éticas novedosas sin que en
muchos casos exista un marco referencial
dado por el saber o la técnica precedente.
En este campo, lo recuerda Jonas, lo que
hay entre el comienzoy el fin del experi-
mento es la vida real de individuos y qui-
zas de poblaciones enteras. Esto aniquila
toda distincidn entre el mero experimen-
toy el hecho definitivo. El experimento es
el verdadero hecho... y el verdadero he-
cho, el experimento®.

A ello hay que agregar el riesgo de la
irreversibilidad de las consecuencias y el
riesgo de no menor entidad de su proyec-
cion a seres futuros. Todo esto justifica la
necesidad de establecer ciertos limites.

Diego Gracia, maestro de la bioética es-
panola, concluye un trabajo sobre libertad
de investigacion y biotecnologia senalan-
do que, cuanto menos, la definicion de bien
comun exige hoy tener en cuenta todos los
seres humanos, tanto presentes como fu-
turos.

Todo investigador —también el que trabaja
en este ambito, agrega— debe gozar de la
libertad de investigar; pero esa libertad ha
de tener por limite la lesién de los dere-
chos fundamentales de las demas perso-
nas que en un tema como el citado pueden
llegar a ser todos los seres humanos, tanto
presentes como futuros®.

38 Jonas, H. op. cit., p. 112.

39 Gracia, D., «Libertad de investigacion y biotecno-
logia’, Etica y biotecnologia, publicaciones de la
universidad Pontificia de Comillas, Madrid, 1993,
p- 13.

Que los cientificos deben reconocer limi-
tes en el campo de la investigacion genética
es algo que nadie puede discutir con fun-
damentos atendibles. De lo que se trata,
entodo caso, es de establecer la extension
de los limites. En este tema, surgen varios
interrogantes: quién determina estos limi-
tes, en base a qué parametros y con qué
control.

Agazzi piensa que no existe una autoridad
privilegiada para la identificacion de estas
reglasy en ellas deben participar todos, es
decir, también los cientificos y los técni-
cos, no s6lo porque de hecho conocen
mejor que cualquier otro la verdadera na-
turaleza de las situaciones concretas a las
que deberan aplicarse las reglas, sino por-
que también son coparticipes de la respon-
sabilidad moral del buen gobierno de la
comunidad social®.

Solo el debate amplio en los diversos
estamentos de la sociedad con participa-
cion de cientificos, técnicos, politicos, fi-
16sofos, juristas y representantes de las
diversas corrientes de opinion publica
pueden arrojar luz sobre estos problemas
y determinar los justos limites de la inves-
tigacion en salvaguardia de la persona hu-
manay de la libertad de investigacion.

Cuando han fracasado otras vias alternati-
vas, debe intervenir el legislador quien
debe observar premisas insoslayables para
no afectar la libertad de investigacion: con-
senso, gradualidad para lograr el conoci-
miento mas preciso de los avances logrados
y provisionalidad, ya que en estas mate-
rias tan cambiantes no puede concebirse

40 Agazzi, E., El bien, el maly la ciencia: dimensiones
éticas de la empresa cientifico-tecnoldgica, Tecnos,
Madrid, 1996, p. 373.
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una regulacion con caracteristicas de per-
manencia en el tiempo.

3.11. Cooperacion internacional

El documento hace un llamamiento a los
paises para que, teniendo en cuenta los
principios establecidos en el mismo, si-
gan fomentando la difusidn internacio-
nal del saber cientifico sobre el genoma
humano, la diversidad humanay la inves-
tigacion genética, y favorezcan la coope-
racion cientifica y cultural entre paises
industrializados y paises en desarrollo.

Esta cooperacion cientifica y cultural es
esencial para evitar que el desarrollo de la
investigacion genética acentiie ain mas la
brecha existente entre el Primer Mundoy
los paises subdesarrollados. La investiga-
cién sobre el genoma humano ha generado
multiples conflictos entre Estados, empre-
sas, universidades, investigadores; conflic-
tos que amenazan con desvirtuar los altos
ideales que la comunidad cientifica consi-
guid en el comienzo del camino a recorrer.

En la Conferencia Norte-Sur sobre el Ge-
noma Humano (Caxambui, mayo 1992),
se destacé que los paises del Tercer Mun-
do no tenian capacidad financiera ni me-
todologia para participar efectivamente en
megaproyectos de secuenciamiento
gendOmico de la naturaleza del Proyecto
Genoma Humano y se acordd enfatizar
en la necesidad de compartir los resulta-
dos de la tecnologia.

Era necesario que se abrieran las compuer-
tas de la libre difusion del conocimientoy
de la cooperacién a todos los niveles para
que el referido esfuerzo se viera coronado
por el éxito y no pereciera en una marafia
de conflictos de intereses.

DERECHOS HUMANOS Y GENETICA

La falta de cooperacion corre el riesgo de
consagrar un nuevo tipo de discriminacion
anivel mundial. Kishore nos recuerda que
una parte importante de la poblacién
mundial vive en paises subdesarrollados y
en vias de desarrollo donde ni siquiera
puede obtenerse una atencion médica ele-
mental y la terapia génica es cuanto me-
nos un suefo. Esta disparidad econdmica
unida a los avances hechos en biotecno-
logia genética dividira en tltima instan-
cia a la poblacion mundial en dos mitades:
los genéticamente superioresy los genéti-
camente inferiores*.

Precisamente a evitar estos efectos negati-
vos de los avances de la genética apunta
este requerimiento de solidaridad y de
cooperacion internacional.

3.12. Difusion de la informacion
y debate internacional

El Documento establece que los Estados
tomaran las medidas adecuadas para fo-
mentar otra forma de legislacion, forma-
cion y difusién de la informacién que
permitan a la sociedad y a cada uno de sus
miembros cobrar mayor conciencia de sus
responsabilidades ante las cuestiones fun-
damentales relacionadas con la defensa de
la dignidad humana que puedan ser plan-
teadas por la investigacion en biologia,
genéticay medicinay las correspondientes
aplicaciones. Compromete asimismo a los
Estados a favorecer al respecto un debate
abierto en el plano internacional que ga-
rantice la libre expresion de las distintas
corrientes de pensamiento socioculturales,
religiosasy filosoficas.

41 Kishore, R., «El genoma humano: promesas, pre-
ocupaciones y controversias», Revista de Derechoy
Genoma Humano. Num. 6, p. 87.
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Los problemas que nos ofrece la biologia
contemporanea son complejos y en su
momento dieron lugar al nacimiento de la
bioética como dmbito interdisciplinario
de reflexion.

En particular, en el tema que concita nues-
tra atencidn, existen pluralidad de con-
cepciones y de formas de orientar la
solucidn de los conflictos que suscita.
Pero ello no impide la basqueda de solu-
ciones comunes. Clara prueba de ello lo
dan estos documentos internacionales en
cuya redaccion intervinieron personas que
en muchos puntos sustentan ideas encon-
tradas, pero paralelamente exhibieron una
vocacion comin de avanzar en temas de
general preocupacion. El debate abierto
multisectorial y multicultural contribuira
alabusqueda de otras respuestas a los in-
quietantes dilemas que nos ofrece el avan-
ce de las ciencias en este campo.

En particular —lo hemos sefialado— todo
lo relacionado con el genoma humano toca
areas muy sensibles.

Las sociedades modernas son por esencia
pluralistas y abrigan en su seno diversas
corrientes que expresan ideas que de algu-
na forma dificultan el consenso. No obs-
tante ello, es posible lograr coincidencias
bésicas en grandes lineas de accion en base
aun debate abierto.

Elrecurso al debate abierto presupone la
tolerancia que el informe Warlock la ca-
racteriza como la virtud de abstenerse de
ejercitar su propio poder en la confronta-
cién de la opinién con otras opiniones,
aunque sean diversas de la propia por as-
pectos relevantes o si se las desaprueba
desde el punto de vista moral.

El pluralismo bioético es una estrategia
practicable sélo de los sistemas politicos
liberal-democraticos, donde los individuos
en cuanto ciudadanos construyen y respe-
tan un contrato social que regula la mayor
parte de las decisiones. Solo en estas condi-
ciones la solucion pluralista sobre un tema
bioético puede legalizarse en su respectivo
ambitoy por ende, se esté en situacion de
hacer valer los acuerdos entre grupos®.

42 Martelli, P., «Bioética, pluralismo moral e futuro
della cittadinanza», en Rodota, S., Questioni de
bioética, Saggitari Laterse, Roma, 1993, p. 5.

EL PRINCIPIO DE RESPONSABILIDAD
“Definitivamente desencadenado, Prometeo, al que la ciencia proporciona fuerzas nunca antes
conocidas y la economia un infatigable impulso, estd pidiendo una ética que evite mediante
frenos voluntarios que su poder lleve a los hombres al desastre”. HANS JoNAs
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EL COMPORTAMIENTO HACIA LOS ANIMALES.
UNA APROXIMACION ETICA'

Etienne Vermeersch

RESUMEN

El estudio de la historia de las concepciones morales sugiere que éstas se desarrollan espontanea-
mente en la vida individual y social de los seres humanos. Como resultado de necesidades y
condicionamientos locales se ha constatado el desarrollo de costumbres que hoy consideramos
inmorales, pero en el momento en que fueron adaptadas, eran comprensibles, y atin aceptables,
dadas las necesidades del contexto particular. Tomar conciencia de esta limitacion no hace super-
fluo el discurso ético; por lo contrario, nos compromete a buscar el «fundamento» de los valores
y de las normas en una argumentacion racional. Asi que cuando se trata de buscar una toma de
posicién ética en un campo determinado en el que valores divergentes se oponen — como es el
caso que tiene que ver con la actitud frente al bienestar y sufrimiento de los animales- parece ttil
desarrollar una estrategia de repliegue que consiste en preguntar a partir de qué punto surgen esas
divergencias y hasta donde se puede esperar conseguir un consenso acerca de los principios.

ABSTRACT
The historical study of moral conceptions suggests these are spontaneously developed in the
individual and social life of human beings. The development of customs that we considered
immoral today has been stated as result of needs and local conditionings, but at the moment they
were adapted, were comprehensible and still acceptable, given the necessities of the particular
context. To become aware of this limitation does not make the ethical discourse superfluous; by
the contrary, it commit ourselves to look for the «fundament» of values and norms in a rational
argumentation. So when one is to look for the making of an ethical position in a determined field
in which divergent values are against -as it is the case in which they have to do with the attitude
before well-being and suffering of animals - it seems useful to develop a folding strategy that
consists to ask from what point those divergences arise and until where it can be hoped to obtain

a consensus about principles.

Es posible que la investigacion ética tenga
que ver con una coleccion de informacio-
nes relativas a la existencia (o inexisten-
cia) de normas (o de valores) particulares
al interior de un grupo; pero, puede tener

1 TomadodeRevue Louvain,No.81,Septembre 1997,
pp.-35-37. Traduccion autorizada a Francisco Sierra
G.porM.van Overbeke, Editeur Louvain, 81,1997,
pp. 30-34. Bogot4,15.12.99.

que ver también, y sobre todo, con la bis-
queda de fundamentos. Se advierte la ne-
cesidad de fundamentos cuando, por
ejemplo, se ponen en duda normas que han
sido aceptadas por mucho tiempo o cuan-
do se pretende introducir unas nuevas.

Las razones que expondremos para con-
servar o modificar los valores en un dis-
curso ético son de dos tipos. (a) Silo que
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se discute son normas condicionales (hi-
potéticas), es util poder disponer de prue-
bas cientificas que, realizadas de cierta
manera, nos permitan prever si la situa-
cién deseada (o no deseada) se puede rea-
lizar (o evitar). (b) Silo que se discute son
normas incondicionales («categéricas»)
(«no debo hacer esto, pase lo que pase»),
no es inmediatamente evidente en qué pue-
da consistir una argumentacion vélida.
Algunos piensan que no es preciso argu-
mentar, puesto que se trata de imperativos
categoricos; otros consideran que pode-
mos apoyarnos en principios éticos gene-
rales (por ejemplo: «la vida es sagrada»)
que deberian ser aceptados por todo el
mundo.

Prefiero entablar la discusion sin ideas
preconcebidas con respecto a principios
éticos absolutos. El estudio de la historia
de las concepciones morales sugiere que
éstas se desarrollan espontaneamente en
la vida individual y social de los seres hu-
manos. Como resultado de necesidadesy
condicionamientos locales se ha constata-
do el desarrollo de costumbres que hoy
considerariamos como inmorales, pero
que en el momento en que fueron adapta-
das, eran comprensibles y atin aceptables,
dadas las necesidades del contexto parti-
cular.

La evolucion de las civilizaciones ha trans-
formado tanto las exigencias y las oportu-
nidades, como los valores y las normas.
En consecuencia, considero las normas
como el resultado de necesidades especi-
ficas de las sociedades. L.as normas cam-
bian con el desarrollo de las sociedades y
puesto que éstas se han hecho mas amplias
e interdependientes, sus miembros toman
mas conciencia de sus intereses comunes,
procuran adherir cada vez mds a los mis-

mos valores, y de manera notable, a los
que faciliten la coexistencia pacifica.

Por consiguiente, nuestras normasy valo-
res son también resultado de condiciones
especificas y de la experiencia de siglos
precedentes. Algunos de esos valores son
probablemente los mejores que estdn a
nuestra disposicion hoy si queremos vivir
en un mundo prdspero y apacible, pero
desde un punto de vista historico o filoso-
fico no son necesariamente absolutos. To-
mar conciencia de esta limitacion no hace
superfluo el discurso ético; por lo contra-
rio, nos compromete a buscar el «funda-
mento» de los valores y de las normas en
una argumentacion racional. Esta labor es
tanto mas necesaria hoy, dado que nuestro
mundo se halla en permanente evolucion
y cada afio aparecen nuevos problemas.

El estudioso de la ética tiene como tarea
hacer que la gente tome conciencia del sis-
tema de normasy valores en que vivimos.
Debe demostrar la coherencia interna de
lajerarquia de valoresy su pertinencia para
elinterés general (o si es preciso, demos-
trar su incoherenciay su falta de pertinen-
cia). Pero también puede, en particular con
respecto a temas controvertidos, argumen-
tar a favor de nuevos principios que, sin
comprometer lo esencial de nuestro siste-
ma de valores, sean a su juicio los mas fa-
vorables para la evolucion progresiva hacia
una mejor humanidad.

Cuando se trata de buscar una toma de
posicion ética en un campo determinado
en el que valores divergentes se oponen
—como es el caso que tiene que ver con la
actitud frente al bienestar y el sufrimiento
de los animales— parece util desarrollar
una estrategia de repliegue que consiste
en preguntar a partir de qué punto surgen
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estas divergencias y hasta donde se puede
esperar conseguir un consenso acerca de
los principios.

Cuando se estudia la historia de las con-
cepciones €ticas desde las civilizaciones
maés antiguas que han influido en el pensa-
miento Occidental, no se puede menos que
experimentar asombro por la importancia
cada vez mayor que ha adquirido la actitud
frente al préjimo. Esta preocupacion se ha
cristalizado en una norma moral que se ha
denominado La regla de oro: «trata a los
demds como quisieras que te trataran». Lo
esencial en la evolucion de este principio
consiste en que «los otros» de los que se
trata son primero, el prdjimo, la familia,
los vecinos; pero, esta nocion de «prdjimo»
se haido ampliando progresivamente has-
ta el punto de incluir a los seres humanos
en general (como en el caso de la parabola
del Buen Samaritano). Y en el curso de ese
mismo proceso (sobre todo a partir del S.
XVIII), se aclararon dos aspectos impor-
tantes de este amor al préjimo.

En primer lugar, este tipo de caridad sig-
nifica que consideramos a nuestro proji-
mo como igual a nosotros, que le
garantizamos los mismos derechos que
exigimos para nosotros mismos, y en par-
ticular, el derecho alavida, alalibertad y
ala autodeterminacion.

En su segundo componente y no por ello
menos importante, La regla de oro se re-
fiere ala idea de la compasion por los que
sufren.

Me parece que la tendencia a la amplia-
cién de la nocion de solidaridad que con-
tiene La regla de oro, y el hacerla mas
explicita en los dos aspectos mencionados,
puede ofrecernos un punto de partida para
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una discusion racional con respecto a los
problemas de la ética animal.

Recordemos primero que los valores mo-
rales que implica esta Regla forman ya la
base de dos derechos fundamentales de la
bioética:

a) Todo médico o investigador tiene la
obligacion de tener siempre en cuenta
el derecho a la autodeterminacion de
todo ser humano. Este principio impli-
ca que no se puede someter a ninguna
persona a una experiencia o a una tera-
pia sin su consentimiento explicito.

b) Cuando se afronta el caso de tener per-
sonas que mas 0 menos son incapaces
de dar un consentimiento informado
(nifios en su méas temprana edad, perso-
nas con deficiencias mentales severas,
etc.) el segundo valor moral de nuestra
civilizacion adquiere toda su importan-
cia: el derecho a no sufrir. La aplicacion
correcta de este principio implica que
todas estas personas no pueden ser ob-
jeto de terapias o de investigaciones sino
a condicién explicita de que el propdsi-
toy el fin de las mismas sea su bienes-
tar, y atin en esos casos, se debe reducir
el sufrimiento al minimo.

Es obvio que no se puede emplear el pri-
mer valor mencionado como punto de
partida para una ética que se refiera a nues-
tras relaciones con los animales. Estos no
tienen la capacidad y en consecuencia el
derecho de autodeterminarse y esta consi-
deracion ha influido ciertamente en el he-
cho de que nuestra civilizacion ha hecho
sufrir a los animales, desde hace muchos
siglos, sin preocuparse mucho por ello.

Esta actitud recibid el influjo de la tesis de
que el ser humano fue creado aimagen de
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Dios, en la tradicion cristiana, o en la tesis
de la tradicion filoséfica de que el ser hu-
mano es la tinica criatura dotada de razén
y de conciencia, teniendo asi el ser huma-
no una posicion de tal forma privilegiada
que se consideraba que las otras criaturas
no pertenecian al universo de los valores.
Una ética que se preocupara por los ani-
males e incluso que tomase en considera-
cion la capacidad de sufrimiento de los
animales, era simplemente inconcebible.

No se trata entonces de un punto de vista
universal. Ya El libro de los muertos egip-
cios prohibe maltratar al ganado, y la tra-
dicion hindd —en particular, el Budismoy
el Jainismo— adoptan una actitud positiva
hacia los animales. Pero en las tradiciones
griega, romana y biblica, el respeto a los
animales era practicamente inexistente; en
consecuencia, la preocupacion por su su-
frimiento es un fendmeno relativamente
reciente en nuestra civilizacion.

Por lo tanto, un examen mas profundo del
segundo principio mencionado més arri-
ba, el principio de que no se tiene el dere-
cho de hacer sufrir, parece confrontarnos
con una inevitable contradiccion: nuestra
intensa preocupacion por el sufrimiento
de los seres humanos por un lado, y nues-
traincapacidad de tener en cuenta el sufri-
miento de los animales, por el otro.

El problema en este contexto surge tan
pronto como examinamos las consecuen-
cias de lo que denomino la hipotesis
crucial con respecto al sufrimiento de los
animales. En la tradicion occidental, la
posibilidad de sufrir viene frecuente-
mente asociada con esta forma de con-
ciencia tipicamente humana que es la
autoconciencia. En efecto, es probable que
la autoconciencia, que permite simultdnea-

mente la experiencia del pasado, del pre-
sente y del porvenir, aumente el potencial
de sufrimiento del ser humano porque la
experiencia de la duracion del dolor en el
pasado y su anticipacion en el futuro pue-
den engendrar sentimientos de agotamien-
toyde ansiedad que, sin este conocimiento,
no serian tan intensos.

Pero, dado que el sufrimiento propiamen-
te humano estd ligado a una forma parti-
cular de conciencia, no se puede evitar la
conclusion de que puesto que el nivel de
conciencia se reduce o siquiera estd pre-
sente, como es el caso de las personas con
una deficiencia mental severa o el de los
nifos de muy corta edad, el potencial de
sufrimiento se reduce otro tanto.

Si admitimos, cosa que es muy probable,
que ciertos animales superiores gozan de
una especie de conciencia que supera las
deficiencias mentales severas o a la forma
de conciencia de nifios muy jévenes, la hi-
potesis crucial se impone: el potencial de
sufrimiento de ciertos animales superiores
podria exceder el de ciertos seres humanos.

Dado que no podemos percibir la intensi-
dad del sufrimiento de otras personas, y
mucho menos el de los individuos de otra
especie, esta hipdtesis no puede ser proba-
da, ni tampoco ser refutada sin més. En si
misma es muy plausible porque el analisis
de las formas de expresion del dolory de
la ansiedad, asi como el analisis del fun-
cionamiento del sistema nervioso central,
demuestran una complejidad mayor en
ciertos animales que en los individuos
humanos mencionados anteriormente.

Si se parte el principio de que debemos
evitar el sufrimiento cuanto sea posible -
principio que se impone cada vez més en
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nuestra cultura- no tenemos el derecho de
no tener en cuenta la posibilidad de que
esta hipotesis crucial pueda ser correcta.

Consideraciones de esta naturaleza han
conducido a ciertos fil6sofos, y especial-
mente a Peter Singer, a estimar que no se
puede sustentar una clara separacion en-
tre el hombre y el animal y que en ciertos
€asos es conveniente preocuparse mas por
algunos animales superiores que por cier-
tos seres humanos que estan menos suje-
tos al sufrimiento.

Yo no suscribo esa tesis. Desde mi punto
de vista es importante que en la evolucion
de las actitudes hacia nuestro préjimo, no
le hayamos puesto condiciones a la exten-
sion de nuestra caridad y no le hayamos
introducido criterios segun los cuales cier-
tas personas podrian merecer mas consi-
deraciéon que otras. El tinico medio de
sostener ese principio, tanto en teoria
como en la practica, consiste en obtener
un consenso que diga que todo ser huma-
no, nacido efectivamente, dispone de los
mismos derechos fundamentales. Eso quie-
re decir que todo ser humano tiene el de-
recho de viviry de no sufriry que tiene el
derecho a la autodeterminacion, salvo en
caso de incompetencia. Me parece de una
importancia capital que las consecuencias
de la hipotesis crucial, cualquiera sea su
peso, no afectan en nada esta adquisicion
universal.

Pero una vez que estos derechos funda-
mentales son garantizados, se deben tener
en cuenta las implicaciones de esta hip6-
tesis. El sufrimiento de los animales debe
convertirse entonces en objeto de seria
preocupacioén. Como muy bien lo ha re-
calcado Bentham, en este contexto la cues-
tion clave no es saber «si los animales son
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capaces de pensar» 0 « si son conscientes»
sino mas bien: «{pueden sufrir?». Si nos
preocupamos por el posible sufrimiento de
un recién nacido, porque no sabemos si di-
cho sufrimiento es real y con qué intensi-
dad se presenta, debemos darnos cuenta de
la inconsistencia extrema que lleva a negar
el sufrimiento animal, atestiguado otro tan-
to por la complejidad de las expresiones
faciales y corporales de los animales.

Mi conclusion es la siguiente. El princi-
pio segin el cual los seres humanos tienen
derechos especificos porque son humanos
es extremamente importante pero, que este
principio sirva para justificar la existencia
de una brecha tan profunda entre los seres
humanosy los animales, hasta el punto de
que ignore el sufrimiento de estos Gltimos,
me parece toda una aberracion.

Otro error consiste en pretender siempre
que el principio de igualdad con respecto
alos derechos fundamentales debe exten-
derse a todos los animales sin discrimi-
nacion. Al fin y al cabo, es imposible
negar que existen enormes diferencias
entre los animales en lo que respecta a la
complejidad de su sistema nervioso cen-
tral y a las expresiones tipicas del sufri-
miento. Nuestra preocupacion debe
crecer en la misma proporcidon que su
potencial de sufrimiento.

Esta aproximacion tiene la ventaja de per-
mitirnos, por ejemplo, sopesar los proy
contra de algunos experimentos con ani-
males. Si un investigador sostiene que un
experimento con algunos animales es de
vital importancia para un progreso sustan-
cial de la ciencia o para aumentar el bienes-
tar humano (y eventualmente el bienestar
animal) puede tener en cuenta algunas
consideraciones: la especie del animal y
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su potencial de sufrimiento, la relevancia
del proyecto de investigacion, y el hecho
de que el experimento provoque cierto
dolor. Para el investigador que quiere
adoptar una actitud moralmente justifica-
da, la decision a favor o en contra de esta
experiencia no sera automdtica, y no sera
tomada sino tras una evaluacion de los
valores en cuestion y, de todas maneras,
reduciendo al maximo el sufrimiento del
animal.

Me parece que se puede defender la expe-
rimentacion con animales, a condicién de
que se adopte una actitud responsable
como la mencionada, no obstante ello
implique cierta incomodidad.

Es evidente que la referencia a la hipétesis
crucial implica igualmente que infligir u
ocasionar sufrimiento a los animales sin
justificacion alguna, o por motivos pura-
mente econdmicos 0 de comodidad hu-
mana, es radicalmente inmoral.

«El pluralismo bioético es una estrategia practicable s6lo de los sistemas politicos liberal-
democréticos, donde los individuos en cuanto ciudadanos construyen y respetan un contrato
social que regula la mayor parte de las decisiones. S6lo en estas condiciones la solucion pluralista
sobre un tema bioético puede legalizarse en su respectivo &mbito y por ende, se estd en situacién
de hacer valer los acuerdos entre grupos.» SALVADOR D. BERGEL
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