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LA REDACCION

(Autonomia y eutanasia?

e nos vino la autonomia con un im-

petu arrollador, sin suficiente fun-

damentacion. Y esto, no solo por
parte de adolescentes y adultos maguian-
chos, sino de supremas autoridades que
hacen un recurso demasiado generoso a
la autonomia para defender conductas
que causan grave dafio a terceros, como
en la proteccion del secreto del enfermo
de sida, por poner un ejemplo, de varios
que podiamos citar:

Autonomia es la capacidad para valorar
moralmente y para tomar decisiones res-
ponsables.

El paso de la heteronomia a la autono-
mia, benéfica por muchas razones, viene
trayendo consecuencias funestas, mien-
tras aprendamos a valernos de ella res-
ponsablemente.

Esta responsabilidad se debe mostrar en
asumir la tarea que antes cumplia el mo-
ralista. Durante los siglos en los que pre-
valeci6 la heteronomia, los padres de
familia, educadores y moralistas, procu-
raban valorar y justificar las leyes y nor-
mas morales, lo cual no estdn cumpliendo
responsablemente muchos de los que hoy
dia pregonan y defienden la autonomia.

Ser auténomo no consiste en hacer lo que
a uno se le antoje. Para Kant esta con-
ducta se sitia en el polo opuesto a la ver-
dadera autonomia. Cabria preguntarse, a
proposito del ejercicio de la Autonomia,
si los denfensores de la eutanasia en vir-

tud de la autonomia estan suponiendo la
debida responsabilidad de deliberacion
en quienes la aprueba en principio u op-
tan por ella en la accion.

Siempre se indica al principio de cada nd-
mero de la revista, que la direccién no asu-
me las posiciones de los autores de los
articulos. En un mundo pluralista como el
actual, lo menos que se espera de un di-
rector es el respeto a diversas opiniones o
pareceres en torno a conductas humanas.

Nuestra revista no es monografica. Lo
cual no quiere decir que no predominen
ciertos temas, como en este N° 8, sobre
la Autonomiay la Eutanasia. El primero,
mas que articulo, es la Declaracion del
Instituto Borja de Bioética, de Barcelo-
na (Espafia), sobre la despenalizacion de
la Eutanasia. De la revista Humanitas, de
Barcelona, tomamos el articulo Eutana-
sia y Autonomia, del profesor Eduardo
Rivera Lopez, argentino. En cada uno de
los dltimos ntimeros estamos publicando
un articulo en inglés. El de de Candace
Cummins que lleva por titulo “Moral,
Responsibility and respect for Autonomy”.
Finalmente el Dr. Xavier Ibarzabal escri-
bi6 un interesante articulo con el titulo
“Bioética: Tomando decisiones para el fin
de la vida, articulo que hemos resuelto
imprimirlo en dos partes, la primera en
este nimero y la segunda en el proximo.

P. Alfonso Llano S.J.
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HACIA UNA POSIBLE DESPENALIZACION
DE LA EUTANASIA:!

Declaracion del Instituto Borja de Bioética (URL)

Instituto Borja de Bioética, Barcelona, Espana

RESUMEN

Conscientes de que el debate en torno a la eutanasia ocupa un lugar preeminente en la Bioética
clinica, no sélo porque se trata de una cuestion fundamental que afecta a la vida humana y a su
dignidad, sino también porque ha adquirido un gran eco social, mediético y politico, el Instituto
Borja de Bioética quiere ofrecer, a través de este documento, las conclusiones a las que ha llegado
su Grupo de Trabajo sobre la eutanasia, tras un largo periodo de reflexién y discusion entre los
diferentes miembros del grupo.

En el documento, se define en primer lugar el concepto de eutanasia y se especifican las condi-
ciones que se requieren para poder hablar de eutanasia, con el fin de evitar confusiones. En
segundo lugar se realiza una defensa del valor de la vida y de la ayuda al bien morir y, en este
punto, se piden los medios necesarios para que la asistencia sociosanitaria al final de la vida sea
una asistencia de calidad, es decir, que se proporcione una atencién global al enfermo, en sus
aspectos fisicos, psiquicos, sociales, emocionales y espirituales. Aunque una atencion de calidad
podria reducir las peticiones de eutanasia, es probable que atn se dieran situaciones extremas y
conflictivas en que se solicitara. ;Qué deberia hacerse ante estos casos? En la dltima parte del
documento el Instituto Borja de Bioética da respuesta a esta cuestion.

ABSTRACT

The Borja Institute of Bioethics is conscious of the pre-eminent place the debate around the
Euthanasia issue takes in Clinical Bioethics not only because it is a fundamental question which
affects human life but also because it has acquired a great social, media and political impression.
For this reason, The Borja Institute of Bioethics wants to socialize the conclusion its work
group on Euthanasia has arrived to after a long period of reflection and discussion among its
members. In the document, firstly, the euthanasia concept is defined as well as the conditions
which are required to talk about this issue in order to avoid any misunderstandings are specified.
Secondly, a defense of the value of life and the die—well help are presented, and it is in this point,
when the necessary means of a good quality and public health care at the end of our lives are
requested. In other words, it is the administration of an integral care to patients in relation to
their physical, psychical, social, emotional and spiritual needs. Although a good quality care
might reduce the demands for Euthanasia, it is possible that extreme and conflictual situatios
occur. The Borja Institute of Bioethics provides an answer to this issue in the best part of the
preset document.

1 Autorizado por Bioética & Debat. Aho XI, No. 39. Instituto Borja de Bioética, enero-marzo de 2005.
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PRIMERO

Definicion de Eutanasia

Consideramos que toda definicion tiene ven-
tajas e inconvenientes y es siempre discuti-
ble y revisable. Auin asi, queremos comenzar
este documento con la definicion de eutana-
sia, a fin de determinar de qué referente con-
ceptual partimos y dejando a un lado otras
conductas errbneamente denominadas eu-
tanasia y que se prestan a confusion.

Asipues, entendemos que eutanasia es toda
conducta de un médico, u otro profesional
sanitario bajo su direccion, que causa de
forma directa la muerte de una persona que
padece una enfermedad o lesion incurable
con los conocimientos médicos actuales
que, por su naturaleza, le provoca un pade-
cimiento insoportable y le causara la muer-
te en muy poco tiempo. Esta conducta
responde a una peticion expresada de for-
ma libre y reiterada, y se lleva a cabo con la
intencidn de liberarlo de este padecimien-
to, procurandole un bien y respetando su
voluntad. Asi, se consideran requisitos in-
dispensables la peticién expresa del enfer-
mo, la existencia de un padecimiento fisico
0 psiquico insoportable para el paciente y
una situacion clinica irreversible que con-
ducird préximamente a la muerte.

Estos requisitos nos distancian del pater-
nalismo médico llevado hasta el momento
de la muerte. A lo largo de los siglos, inclu-
yendo el siglo XX, se prescindia con fre-
cuencia de la voluntad del paciente y el
médico responsable determinaba, junto con
la familia, lo mas conveniente para €I, in-
cluso en el proceso de morir. Entendemos
que hoy esta conducta, por buena que fuera
la intencién del profesional y de la familia,
es reprobable ética y juridicamente, y atenta
contra los derechos bésicos de la persona.

Con esta definicién excluimos el suicidio
asistido, concepto que hay que diferenciar
del de eutanasia. En ese caso el paciente so-
licita también la muerte al médico, pero la
intervencion de este tiltimo se limita a facili-
tarle los medios para que consiga su objeti-
vo. Desde el punto de vista legal la diferencia
es muy relevante y esta colaboracién o ayu-
da al suicidio estaria penalizada de forma
muy diferente. Sin embargo, en el presente
documento queremos dejar al margen este
conceptoy centrarnos solo en la eutanasia.

También quedarian al margen del concep-
to de eutanasia que proponemos, las situa-
ciones de enfermedad que, a pesar de su
caracter irreversible, no llevan asociada la
proximidad de la muerte.

Y finalmente, se excluirian también aque-
llas conductas que pretenden evitar el en-
carnizamiento terapéutico y que implican
no iniciar o retirar al paciente un trata-
miento que es desproporcionado y/o futil.
Estas actuaciones deben ser consideradas
como una correcta practica médica cuan-
do hay un diagndstico bien hecho y un ade-
cuado proceso de informacion y decision
con el enfermo y la familia, y en ningtn
caso las calificaremos de eutanasia.

Rechazamos asi toda terminologia que
adjetive la palabra eutanasia “pasiva, indi-
recta, etc.”, y que solo lleva a confusion.

SEGUNDO

Apuesta por la vida y por la ayuda
al bien morir

Toda reflexion sobre la eutanasia se debe
enmarcar en una clara apuesta por lavida
de toda persona, y por una vida humana de
calidad. Esta apuesta pasa no s6lo por una
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6 HACIA UNA DESPENALIZACION DE LA EUTANASIA

adecuada atencion sanitaria, sino también
por la exigencia de las necesarias aten-
ciones sociales, econdmicas, culturalesy
espirituales que hacen posible una vida
humana de calidad. La apuesta por lavida
no ignora ni excluye la exigencia de saber
asumir y afrontar sus acontecimientos mas
dificiles de modo responsable.

Creemos que la vida es un don que recibe
la persona para vivirla responsablemente.
De ahi que no podamos concebirla como
un hecho que nos limita, sino como un
potencial del que disponemos para poner-
lo al servicio de un proyecto verdadera-
mente humano y humanizador.

Esta premisa nos permite reflexionar a
propdsito de aquellas situaciones en las
que lavida ya no se percibe como un don,
sino como una pesada carga. Entre estas
situaciones tiene una especial relevancia
aquella en que la vida se convierte en una
dolorosay agonica espera de la muerte.

En el marco de la apuesta por la vida, la
reflexion sobre la eutanasia se adentra en el
inexorable proceso del morir de la perso-
na, un proceso que puede culminar en el
ultimo acto humano en la medida que se
sabe afrontar con lucidez y responsabili-
dad. Esta lucidez y responsabilidad pueden
significar una firme decision de anticipar
la muerte ante su irremediable proximidad
y la pérdida extremayy significativa de cali-
dad de vida. En estas situaciones se debe
plantear la posibilidad de ayuda sanitaria
para el bien morir, especialmente si ello
significa apoyar una actitud madura que
concierne, en definitiva, al sentido global
de laviday de la muerte.

Consideramos que la defensa de la vida es
un valor ético, y debe ser juridicamente pro-
tegido. Sin embargo, se podria admitir una

excepcion en el caso de la eutanasia tal y
como ha sido descrita. Por tanto, deberia
plantearse como tipificar estos casos desde
la perspectiva médica y/o sanitaria y como
recogerlos en una norma juridica.

TERCERO

La asistencia sociosanitaria al final
de la vida: algunas premisas

Antes de entrar en el tratamiento de estas
dos grandes cuestiones, es decir, la ayuda
sanitaria al bien moriry la creacién de unas
normas juridicas sobre la eutanasia, es ne-
cesario establecer algunas premisas que
consideramos indispensables.

Situariamos en un primer nivel la necesi-
dad de analizar, por parte de una sociedad
que pretende tener la madurez suficiente
parareflexionary dar respuesta desde la
éticay laley alas demandas de eutanasia,
los siguientes aspectos:

o La realidad de la asistencia sanita-
ria que se presta a los ciudadanos que
se encuentran en el tramo final de su
vida. Es una realidad palpable que en el
Estado espaiol es atin muy minoritaria
la asistencia a los enfermos en fase ter-
minal con un adecuado tratamiento del
dolory del sufrimiento (unidades de cui-
dados paliativos), con el apoyo técnico
domiciliario que permita que la persona
pueda morir en casa en un contexto de
confort familiar y afectivo (Programas
de Atencion Domiciliaria y Equipos de
Apoyo-PADES- en Catalufa), y por tan-
to son pocos los que pueden beneficiarse
de ella. Una gran mayoria de pacientes
muere en condiciones precarias, con un
sufrimiento innecesario y sin un entorno
adecuado. En consecuencia seria nece-
saria una accion firme en politica sanita-
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ria, con méas inversiones en personal y en
infraestructuras especializadas para me-
jorary ampliar este tipo de asistencia.

o Las condiciones sociales y econémi-
cas que acompainan con frecuencia las
demandas de eutanasia. También es
una realidad en el Estado espanol que
las personas mayores, enfermas, a ve-
ces solas, no disponen de los minimos
necesarios para considerar que su cali-
dad de vida es aceptable y que vale la
pena continuar viviendo. Pensiones muy
bajas, condiciones precarias de vivien-
da, soledad y falta de entorno afectivo,
son elementos que muchas veces acom-
panan a un estado grave de saludy que
llevan a manifestar deseos de morir.
Seria necesario un planteamiento en el
ambito de politicas sociales que resol-
viera esta situacion, elevando el nivel
de vida de todas estas personas.

Consideramos que es una responsabili-
dad de todo estado social y democratico
emprender este tipo de politicas sanita-
rias y sociales con caracter prioritario o
paralelamente al planteamiento de una
despenalizacion de la eutanasia. En este
sentido los ejemplos de otros paises del
entorno europeo que han dado el paso de
despenalizar la eutanasia no se pueden
tomar como paradigma ya que sus reali-
dades sanitarias, sociales y culturales son
diferentes de la nuestra.

En un segundo nivel hay otras premisas
que también debemos contemplar ante una
demanda de eutanasia:

o El apoyo afectivo: En el acto humano
del morir es especialmente importante
el entorno afectivo del moribundo. Lo
es a lo largo del transcurso de la vida
humana, desde el mismo nacimiento, y

especialmente en sus momentos mas
intensos y delicados, pero sobre todo
ensu final. El papel de este entorno afec-
tivo es, pues, fundamental para ayudar
ala persona a afrontar dignamente su
muerte, acompandndola en la estimay
el respeto de sus decisiones. La ayuda
al bien morir no podré prescindir de
este entorno afectivo del paciente, por
tanto su ausencia requerira establecer,
en la medida de lo posible, el entorno
mas adecuado para que el paciente pue-
da tomar una decision responsable.

o El apoyo sanitario: También el apoyo
sanitario tiene un papel relevante en el
acto humano del morir, ya sea por las
aportaciones técnicas, ya sea por la pre-
senciay el acompafiamiento afectuoso
del enfermo por parte del equipo tera-
péutico. Sera necesario velar para que
este apoyo sea eficaz, especialmente en
lo concerniente a la informacion diag-
nostica, las posibilidades terapéuticas
realesy los medios que pueden ayudar
al bien morir, incluyendo el apoyo afec-
tivo mencionado.

CuARrTO

Situaciones extremas y conflictivas

Pese a todas las premisas apuntadas, se-
guird habiendo situaciones y casos concre-
tos en que se producirdn demandas de
eutanasiay serd preciso darles una respues-
ta dentro del marco de la legalidad.

QuinTo

Para una despenalizacion de la
eutanasia en situaciones extremas
y conflictivas

o Negativa a la legalizacion de la euta-
nasia: Nuestra reflexion sobre la euta-
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8 HACIA UNA DESPENALIZACION DE LA EUTANASIA

nasia no nos lleva a pedir su legalizacion
indiscriminadamente, sino una posible
despenalizacion en determinados su-
puestos que representen una inevitable
tension conflictiva entre valores equipa-
rables a la vida misma y que pongan en
evidencia la posibilidad o la necesidad
de no prolongarla innecesariamente.

o Despenalizacion: La despenalizacion
de la eutanasia, una vez llegada su con-
crecion en la norma juridica, deberia
exigir la concurrencia de unos requisi-
tos imprescindibles, a fin de evitar abu-
sos y vulneracion de derechos de los
pacientes, sin los cuales seria una ac-
cién que en una u otra medida deberia
ser penalizada.

Estos requisitos serian:

¢ Enfermedad que conducira préxima-
mente a la muerte: Un primer parame-
tro que permite plantear la posibilidad
de la eutanasia es la existencia de enfer-
medad que conducird préximamente a
la muerte. Se trata de aquellas situacio-
nes patoldgicas irreversibles de las que
podemos prever un desenlace fatal en
un plazo razonablemente corto. Cier-
tamente la ciencia médica tendra siem-
pre mucho que decir para precisar este
conceptoy es por ello que los profesio-
nales de la medicina serdn siempre in-
terlocutores validos y necesarios de
cualquier revision de las condiciones
legales que permitan despenalizar la
eutanasia.

¢ Sufrimiento insoportable: Un segundo
parametro es el sufrimiento insoporta-
ble. Somos conscientes que la medida
del sufrimiento tiene siempre una con-
notacion subjetiva, a pesar de que cree-
mos que hay elementos objetivos (p.e.

el fracaso de los cuidados paliativos o su
inaccesibilidad), que pueden ayudar a
evaluar cuando un sufrimiento superalo
que el enfermo es capaz de soportar.

* Consentimiento explicito del enfermo:
Un tercer pardmetro seria la manifes-
tacion expresa de la voluntad del enfer-
mo que solicita la eutanasia como unica
opcién digna para liberarse del sufri-
miento. Se trata de garantizar que se ac-
tda siempre conforme a la voluntad del
enfermo, también cuando ya no puede
expresarla explicitamente, si bien lo ha
hecho con anterioridad mediante una
prevision o manifestacion anticipada
depositada en manos de quién pueda dar
razon, sea el propio centro o el profe-
sional, familiares, personas proximas o
registro legal de voluntades anticipadas.

La exigencia de este requisito excluye las
situaciones en que el enfermo, eventual su-
jeto de eutanasia, no pueda expresar expli-
cita ni implicitamente su voluntad, ni lo
haya hecho con anterioridad. Destacaria-
mos, entre otras, las dificiles situaciones de
pacientes con graves alteraciones del nivel
de concienciay de nifios con patologias muy
graves incompatibles con una minima cali-
dad de vida. Las decisiones sobre su trata-
mientoy asistencia recaerdn sobre aquellos
que tienen la responsabilidad o tutela legal,
quienes, con el asesoramiento médicoy le-
gal adecuados, procuraran velar siempre
por su méximo bienestar y garantizar una
praxis conforme al espiritu y a las supues-
tas intenciones del enfermo.

En ninguno de estos casos se podrd aplicar
una eutanasia en los términos que hemos
descrito, ya que faltaria el elemento de la
voluntariedad. En todos ellos, la decision
de poner fin a la vida del paciente requeri-
ria un debate més amplio, ya que pueden
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converger factores de muy diversa natura-
leza, y seria necesario buscar soluciones que
deberian pasar por una formulacion legal
que permitiera el planteamiento del caso
concreto, para valorar y para decidir en
consenso con la familia, el equipo tera-
péuticoy la autoridad judicial.

¢ Intervencion médica en la practica de
la eutanasia: Entendemos que debe
ser siempre un médico u otro profe-
sional sanitario bajo su direccién quien
lleve a cabo la practica eutanasica, dis-
cerniendo los mecanismos adecuados
a fin de garantizar la ausencia de dolor
y sufrimiento en el enfermo. El asesora-
miento sanitario, en sentido amplio e
interdisciplinario, serd un requisito pre-
vio a la decision. La composicion de
los equipos interdisciplinarios debera
garantizar la presencia de sanitarios de
todos los colectivos (médico, enferme-
ro, psicdlogo clinico, trabajador social),
asi como la ayuda espiritual pertinente,
si asilo pide el interesado.

* Revision ética y notificacion legal:
Toda practica eutandsica debera contar
previamente con el visto bueno de un
Comité de Etica Asistencial y, con pos-
terioridad a su realizacion, debera ser
notificada a la autoridad pertinente a
fin de que sea posible comprobar el
cumplimiento de los requisitos exigi-
dosy ejercer las acciones oportunas en
caso contrario.

* %%

Deseariamos que este documento contri-
buyera a profundizar en la reflexion sobre
la eutanasia, reflexion que se hace presen-
te reiteradamente en el debate publicoy
que requiere un enfoque multidisciplinar

desde el rigor y la debida atencion a todos
los agentes implicados?.

Glosario

Acto humano: es aquel acto deliberada-
mente voluntario, fruto de una decision
libre y responsable que expresa la escala
de valores de la persona que lo realiza.

Encarnizamiento terapéutico: es una ex-
presion coloquial “popularizada por los
medios de comunicacion social”, que tra-
duce de manera parcial, aunque expresiva,
el término mas académico de “distanasia”,
palabra de origen griego que significa “muer-
te dificil o angustiada”. En el vocabulario
ético se utiliza la palabra distanasia para
indicar la utilizacion de tratamientos que
no tienen mas sentido que la prolongacion
de la vida bioldgica del paciente. La pala-
bra “encarnizamiento”, creemos que no
hace justicia a los médicos, ni tampoco se
adapta a todos los casos de prolongacion
del proceso de morir, en los que el médico
esta implicado. Por todo ello, creemos que
la expresion més adecuada es la de “obsti-
nacion terapéutica”.

Despenalizar: dar a una determinada con-
ducta, hasta aquel momento castigada por
el Codigo Penal, la categoria de acto per-
mitido por la ley bajo determinados condi-
cionantes y requisitos que, si se incumplen,
serd igualmente castigado. Ordinariamen-

2 Nota de los autores. Este documento ha sido
trabajado y redactado por el Instituto Borja de
Bioética de la Universidad Ramén Llull, de Barce-
lona (Espafna) en una comisién integrada por
Francesc Abel Fabre, Ester Busquets Alibés, Juan
A.Camacho Diaz, Francisco José Cambra Lasaosa,
Xavier Cardona Igualen, Victoria Cusi Sanchez,
Antoni Nello Figa, Ignasi Salvat Ferrer, Nuria
Terribas Sala, y Francesc Torralba Rosell6.

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




10 HACIA UNA DESPENALIZACION DE LA EUTANASIA

te, la despenalizacién no implica el reco-
nocimiento de un derecho exigible por parte
del ciudadano aunque si ejercitable, y tam-
poco corresponde a una conducta normali-
zada socialmente sino excepcional.

Dolory sufrimiento: el dolor es una expe-
riencia corporal y mental que es subjetiva.
A diferencia del sufrimiento se siente
como una experiencia extrafia a uno mis-
mo, adventicia e inasimilable, que a veces
debemos soportar. Lleva implicita una
connotacién de contenciény elaboracion
del dolor. Lo que el paciente explica ha
pasado por su cedazo intelectual, cultural,
afectivo e imaginativo, y llega al profesio-
nal més o menos préximo a la realidad
experimentada.

Legalizar: dar a una determinada conduc-
ta, hasta aquel momento castigada por el
Cddigo Penal, la categoria de acto permi-
tido por la ley, quedando fuera de la nor-
ma sancionadora a todos los efectos, sin
condicionantes ni requisitos. La legaliza-
cién implica el reconocimiento de un de-
recho exigible por parte del ciudadano ante
los tribunales, y corresponde a una con-
ducta normalizada socialmente.

Limitacién terapéutica: toda actuacion o
decision del médico o equipo terapéutico
de limitar, retirar o no iniciar una determi-
nada medida de soporte vital, entendiendo
por tales aquellas que pretenden retrasar el
momento de la muerte, esté o no dirigida a
la patologia de base o al proceso bioldgico
causal (reanimacion cardiopulmonar, ven-
tilacion mecanica, técnicas de circulacion
asistida, diélisis, marcapasos, oxigenacion
extracorporea, tratamiento farmacolégico
con drogas vasoactivas, antibioticos, diuré-
ticos, cistostaticos, derivados sanguineos,
nutricién enteraly parenteral e hidratacion).

Enfermedad terminal: presencia de una
enfermedad incurable, progresivay avan-
zada, en situacidn de imposibilidad ra-
zonable de respuesta del paciente a un
tratamiento especifico, con presencia de
numerosos problemas o sintomas inten-
sos, multiples, multifactoriales y cambian-
tes, con gran impacto emocional por parte
del paciente, la familia y el equipo tera-
péutico, y con un prondstico vital inferior
a seis meses.

Medios proporcionados y desproporcio-
nados: para formar un juicio correcto sobre
el carécter proporcionado o desproporcio-
nado de un medio en un caso determina-
do, es preciso atender a diversos factores y
evaluarlos conjuntamente. El juicio con-
clusivo depende: 1) de la razonable con-
fianza en el éxito; 2) del nivel de calidad
humana en la vida conservada (sobre todo
de la conciencia y del marco de libertad
eficaz); 3) del tiempo previsto de supervi-
vencia; 4) de las molestias (del paciente,
de los familiares, etc.) que acompafaran
el tratamiento; 5) del coste de la interven-
cién o terapia en una perspectiva indivi-
dual, familiar o social.

Morir dignamente: la expresion “morir
dignamente” es ambigua, depende de los
deseos de cada persona e incluye por tan-
to un importante grado de subjetividad.
Sin duda, hay un conjunto de elementos
médicos, psicoldgicos, sociales y espiri-
tuales que permiten objetivar este con-
cepto. Morir dignamente es morir sin
dolor fisico ni sufrimiento psiquico in-
necesario, conociendo los datos relevan-
tes sobre la propia situacion clinica, con
facultades para tomar decisiones o que
se respeten las voluntades expresadas
previamente, arropado por un entorno
acogedor y con la posibilidad de estar
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acompanado espiritualmente, si se desea.
Por tanto, morir dignamente, no puede
asociarse exclusivamente a eutanasia. Se
puede morir dignamente sin que se haya
practicado la eutanasia, y al contrario, se
puede solicitar esta practica y no morir
dignamente.

Padecimiento: palabra que engloba dolor
y sufrimiento, y que sirve para designar
toda clase de sensaciones animicasy cor-
porales, emotivas y afectivas, provocadas
por la conciencia de alguna dolencia.

Calidad de vida: el concepto “calidad de
vida” se refiere al conjunto de condicio-
nes necesarias, tanto desde el punto de vis-
ta biofisioldgico como social, que dan lugar
aunavida auténomay humana, es decir,
capaz de realizar las funciones propias del
ser humano. En la valoracion de la cali-

dad de vida de una persona influyen tanto
factores internos como externos. La ausen-
cia de este elemento debe ser un estimulo
para que el sistemayy las instituciones den
respuesta a estas necesidades.

Suicidio asistido: conducta o actuacion
en la que la persona misma pone fin a su
vida con la ayuda de otra que coopera con
acciones que no son la de causarle directa-
mente la muerte.

Tratamiento fiitil: aquel tratamiento o acto
médico cuya aplicacion esta desaconseja-
da ya que es clinicamente ineficaz, no
mejora el prondstico, los sintomas, ni las
enfermedades intercurrentes del pacien-
te, o bien porque de manera previsible pro-
ducira perjuicios personales, familiares,
econdmicos o sociales desproporcionados
al beneficio que se espera.

«Creemos que la vida es un don que recibe la persona para vivirla responsablemente. De ahi que
no podamos concebirla como un hecho que nos limita, sino como un potencial del que dispone-
mos para ponerlo al servicio de un proyecto verdaderamente humano y humanizador». INSTITU-

TO BORJA DE BIOETICA
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EL NUEVO ““HOMO HABILIS!

Javier Gafo

RESUMEN

La nueva Genética ha abierto un espectacular campo de posibilidades al homo faber. Aquel
rudimentario homo habilis, que comenzé a manejar toscamente sus rudimentarias hachas de
silex, ha alcanzado en un largo proceso de avance, que ha durado varios millones de afios, una cota
cualitativamente distinta en todo su progreso creciente en “habilidad”. Estd comenzando a tocar
los misterios mds reconditos de la vida y a modificar esas mismas estructuras m4s intimas.

ABSTRACT

La The new Genetics has opened a spectacular field of possibilities to homo faber. That
rudimentary «homo habilis», who began to coarsely handle its rudimentary axes of silex, has
reached in a long process of advance, for several million years, a qualitatively different level in all
its increasing progress in «ability». It is beginning to touch the most recondite mysteries of the

life and to modify those same more intimate structures.

Una nueva vision de la vida
y del hombre

Es verdad que, desde que el hombre co-
menz6 a hacerse agricultor o ganadero,
interviene de forma indirecta en las bases
genéticas de las especies vegetales o ani-
males. Alir realizando la mejora vegetal o
animal, estaba potenciando la difusién de
determinados caracteres o factores
genéticos considerados ventajosos, mien-
tras que intentaba eliminar los que le pare-
cian perjudiciales. Aun sin saberlo, el
hombre del campo, desde hace muchos
afos, ha actuado sobre el pool genético, ya
que al seleccionar sus plantas o animales,
estaba seleccionando los mismos genes.

1 Autorizado por Labor Hospitalaria. N° 214, 1989.

Sin embargo, la situacion es distinta al
abrirse en la historia humana la pagina de
la nueva Genética. Ya no se actia desde
fuera, dirigiendo el proceso de reproduc-
cién para potenciar determinadas carac-
teristicas en las especies vegetales o
animales con vistas a su consumo huma-
no. Desde hace menos de veinte anos, la
“habil” ciencia del bidlogo molecular co-
mienza a actuar desde dentro, desde el
mismo interior de las estructuras genéti-
cas. Lo hace con un instrumental sofisti-
cado “por ejemplo, las endonucleasas de
restriccion” pero que, a la vista de la com-
plejidad del material genético, puede ser
tan tosco como aquellas hachas de silex
de aquel hombre que comenzé a ser hdbil.

La posibilidad de trocear y de intercam-
biar fragmentos de ADN abre ademds una
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posibilidad absolutamente nueva: la de
intercambiar factores genéticos de una es-
pecie a otra, incluso desde el mundo vege-
tal al animal; estamos igualmente ante un
proceso en que el mismo ser humano esta
implicado. Las barreras, que separaban a
las distintas especies, han comenzado a des-
moronarse y empieza a ser posible transfe-
rir genes de unas especies a otras, aunque se
hayan separado en el proceso evolutivo hace
centenares de millones de afos.

Las especies animales o vegetales empie-
zan a dejar de ser compartimientos estan-
cos, perfectamente delimitados, como
venian presentadas en las clasificaciones
taxonOmicas linneanas. En el cuadro lin-
neano de las especies, las rigidas fronteras
entre los seres vivos se empezaron a difumi-
nar en profundidad, verticalmente, con el
advenimiento del darwinismoyy su tesis del
origen comun de las especies. Ahora se da
un nuevo paso: no sélo tenemos en comuin
los albores del proceso evolutivo, sino tam-
bién son comunes e intercambiables nues-
tros factores genéticos. Podemos decir que
ahora las fronteras se difuminan a lo hori-
zontal, ya que nuestros genes dejan de ser
patrimonio de nuestra especie y pueden ser
transferidos a otras especies o viceversa.

Si el darwinismo ha influido indiscutible-
mente en la concepcidn antropoldgica del
ser humano y de los seres vivos, es proba-
ble que haya que decir que la nueva
Genética pueda ocasionar una forma dis-
tinta de entender al hombre y a la vida.
Tanto el darwinismo como la nueva
Genética nos hacen sentir menos distan-
tes de la vida, sino formando parte de ese
entramado que llamamos vida. Las conse-
cuencias antropoldgicas de este hecho po-
drian ser sumamente relevantes en el
futuro.

Las grandes promesas de la nueva
Genética

La nueva Genética nace en un momento
especialmente dificil de la historia huma-
na. Como afirma S. Bleicher? “la imagen
social, econdmica y ecoldgica, que ofrece
el planeta tierra actualmente es muy poco
satisfactoria”. Segtin valoraciones del Ban-
co Mundial viven més de 800 millones de
hombres en pobreza absoluta; segin la
FAO, 450 millones de seres humanos su-
fren hambre o subalimentacion. La situa-
cidn es especialmente dramética en varios
paises de Africa donde 21 nifios mueren
de hambre cada minuto. En los paises in-
dustrializados las llamadas enfermedades
de la civilizacion mantienen una tendencia
ascendente y todos los paises del mundo
estan afectados por las consecuencias in-
herentes al consumo de materias primasy
de energia. En los paises del Tercer Mun-
do se da un grave proceso de desertizacion
y desbosquizacion, mientras que el dete-
rioro ambiental es gravemente preocupan-
te en el mundo desarrollado.

En este negro horizonte, que podria com-
pletarse con otros muchos datos, surge la
nueva Genética. Esta nace cuando la cri-
sis energética es intensa, cuando los éxitos
y las grandes esperanzas depositadas en la
llamada revolucion verde se han desvane-
cidoy cuando los movimientos ecologistas
yverdes empiezan a florecer. Al aparecer
la nueva Genética se comienza en seguida
a insistir en las grandes posibilidades de
sus aplicaciones, ya que podria crear nue-
vos cauces para resolver los grandes pro-
blemas del mundo actual.

2 Bleicher,S. “Neue Biotechnologie und Gentechnik:
Zukunftstechnoligien olme Risiken?”. En: R. FI6hl.
(Hrsg.), Genforschung. Fluch oder Segen?, J.
Schweitzer Verlag, Miinchen, 1985.
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14 EL NUEVO “HOMO HABILIS”

¢Cuales son las principales aplicaciones
practicas de la nueva Genética? En forma
quasi telegrafica son las siguientes®:

1. Creacién de bacterias capaces, por
ejemplo, de digerir mareas negras pe-
troliferas.

2. Produccion de sustitutivos de la gasoli-
na a partir de residuos de plantasy con
ayuda de determinadas bacterias.

3. Productos biotecnoldgicos para la agri-
cultura que puedan servir de alimento
parala humanidad del futuro.

4. Crianza de ganado vacuno de alta cali-
dad con el objetivo de mejora en la pro-
duccion de carne y leche.

5. Produccién de antibidticos, insulina,
interferén, vacunas y hormonas, con
costes mucho mas reducidos y de ma-
yor pureza.

6. Bacterias que puedan vivir en simbio-
sis con cereales asumiendo el nitroge-
no atmosférico.

7. Lucha contra enfermedades heredita-
rias, arterioesclerosis, cancer..., median-
te transferencia de genes.

Lalista puede ampliarse. Algunas de estas
posibilidades son la realidad (por ejem-
plo, la produccién de insulina); en otras
se ha fracasado, pero podrian conseguirse
en el futuro y otras quizé sean solamente
un sueno.

Hemos aludido al tratamiento de enfer-
medades genéticas, un campo que cada vez
se va ampliando mas, de tal forma que hoy
en dia ya se contabilizan unas 3.900 y se

3 Kaufmann, A. “Der entfesselte Prometheus”, En:
R. Flohl (Hrsg.), Op. cit,, p. 262.

tiende a considerar que toda enfermedad
tiene un transfondo genético, al menos en
forma de genes que predisponen a ella. Ya
se ha realizado el primer intento de tratar
una enfermedad genética mediante trans-
ferencia de genesy se citan otras enferme-
dades que en un futuro mas o menos
proximo podrian ser candidatas para una
terapia génica humana*.

Antes hemos subrayado que la situacion
de crisis, por la que atraviesa el mundo
actual, ha podido ser un campo abonado
para que la Biotecnologia pueda aparecer
como la varita mégica para resolver nues-
tros graves problemas. Pero no es solo el
mundo el que esta en crisis: también lo
estd el mismo hombre en busca de su pro-
pia identidad, de sus propios valoresy de
susentido de lavida. Y quiza también aqui
estamos ante un terreno abonado para con-
siderar a la nueva Genética como camino
para empezar a construir un hombre nue-
voy mejor. No se trata s6lo de curarle de
sus enfermedades mas reconditas, sino de
sofiar con un dia en que el hombre pueda
ser disefiado y construido por el mismo
hombre. La nueva Genética puede ser una
dimension nueva e impresionante del bi-
blico someted la tierra.

El hombre del futuro ya no seria aquella
arcilla sobre la que Dios sopl6 el aliento
de vida; la arcilla seria ahora el ADNy el
soplo vital seria una super-nueva Genética,
capaz de poder disenar el ADN del ser
humano del futuro. El viejo suefio prome-
teico o faustico se habria hecho realidad a
través de la ingenieria genética, que seria

4 Cf. Gafo, J., El fascinante reto de la ingenieria
genética. Sal Terrae, 1986. pp. 519-534; Friedman,
Th., Gene Therapy, Factand Fiction, Banbury Public
Information Report, 1983.
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la nueva ciencia del bien y del mal que
convertiria en realidad la vieja tentaciéon
del “seréis como dioses”

Es evidente, como luego veremos, que el
camino que resta por avanzar es extraor-
dinariamente largo. Pero es muy posible
que la historia de la humanidad futura ten-
ga que afirmar que la pagina que se ha
abierto con el comienzo de la nueva
Genética ha sido trascendental para el
hombre y para el mundo, aunque la cien-
cia futura pueda considerar nuestra técni-
ca actual para trocear el ADN o insertar
genes como extraordinariamente tosca.

Y los grandes interrogantes
de la nueva Genética

Antes ya mencionabamos cémo el albo-
rear de la Biotecnologia ha coincidido con
el amanecer de los ecologismos. Proba-
blemente desde el primer viaje tripulado a
la luna ha comenzado una nueva época
historica en que hemos adquirido, de for-
ma muy intensa, una aguda conciencia de
los limites y los grandes costes del desa-
rrollo tecnoldgico. En este contexto,
agudizado por lo que fue la gran amenaza
nuclear de Harrisbourgy la gran catastro-
fe de Chernobyl, se ha desarrollado y se
estd desarrollando la nueva Genéticayla
Biotecnologia. La voz de alarma la dio el
Premio Nobel Paul Berg ante experien-
cias arriesgadas que se estaban realizando
en los laboratorios (por ejemplo, transfi-
riendo a bacterias genes de accion cance-
rigena). La famosa moratoria de Asilomar,
suscrita por un niimero importante de cien-
tificos, por la que se imponia una deten-
cion de experiencias arriesgadas, fue el
climax de un proceso de temor a la Bio-
tecnologia. Desde entonces ha decrecido

el temor, como lo muestran, por ejemplo,
las regulaciones del Consejo de Europa
sobre ingenieria genética’.

Por otra parte, la Biotecnologia comienza
a dar 6ptimos resultados: especialmente
por la sintesis bacteriana de la insulina o
de la hormona del crecimiento. Hoy pre-
domina una actitud esperanzada respecto
del desarrollo de la Biotecnologia; los la-
boratorios se multiplican (Chargaff cita
mas de 300 en USA) y los intereses eco-
némicos implicados son muy importan-
tes. Y, sin embargo, las reservas no se han
apagado totalmente. El exponente més
marcado de esta oposicion a la Biotecno-
logia es el austriaco-estadounidense Erwin
Chargaff®. Las principales criticas de este
autor son las siguientes:

1. Nuestra deficiente comprension de la
quimica de la Genética. Es verdad que,
con las técnicas de ADN recombinan-
te, surgirdn nuevos conocimientos.
Pero, {merece la pena asumir los ries-
gos que comporta la nueva Genética?

2. Ladificultad en comprender la molé-
cula de ADN, que no puede ponerse al
nivel de otras macromoléculas, por
ejemplo, las proteinas. “Es inadecuado
calificar al citado cromosoma bacteria-
no como una molécula; eso contradice
tanto a la definiciéon de cromosoma
como a la de molécula”’. Los métodos
de aislamiento y separacion no permi-
ten obtener fragmentos puros de ADN.

5 Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa,
33 Sesion Ordinaria, Recomendacion 934 (1982) 3,
V.

6 Chargaff, E., “Wenig Lirm um Viel. Bemerkungen
zur genetischen Bastelsucht”. En: R. F1ohl. (Hrsg.),
Op. cit., p. 320-325.

7 Ibid., p. 322.
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16 EL NUEVO “HOMO HABILIS”

3. Laextraordinaria complejidad del con-
cepto de gen. Hay que tener en cuenta
que existen genes que tienen una fun-
cién reguladora y no codificadora. “El
gen es una unidad operacional y no qui-
mica; probablemente no es correcto
atribuirles un determinado lugar en la
cadena de ADN”. Lo realizado con la
técnica de ADN recombinante es trans-
ferir al receptor “unos indeterminados
jirones de ADN, de los que no pode-
mos decir con qué informacién desco-
nocida estan cargados”. No sabemos
ademas si, en diferentes circunstancias,
serd realizada la lectura de la misma
informacion genética. Chargaff consi-
dera que esta incertidumbre es suma-
mente arriesgada, especialmente al
realizar la mezcla de eucariontes con
procariontes.

El gran problema es, por tanto, cudles pue-
den ser las consecuencias, a corto, medio
o largo plazo, de aplicar una ciencia nue-
va, de extraordinaria trascendencia, y en
la que tenemos lagunas de conocimiento
muy importantes. Vivimos en una época
en que la investigacion pura es extraordi-
nariamente dificil, especialmente en este
campo. Hay mdviles indiscutiblemente
econodmicos detras de la nueva Genética,
con extraordinarios intereses de por me-
dio. Las grandes reservas suscitadas por el
desarrollo de la energia nuclear son, en
alguna forma, aplicables a este tema.
¢{Cémo delimitar el buen usoy el abuso en
laingenieria genética? La Naturaleza hoy
nos parece mas sabia de lo que habiamos
pensado. No se trata de volver a una nueva
sacralizacion de las leyes naturales, pero
es absolutamente inaceptable una actitud
iconoclasta ante ellas, tal como ha existi-
do -y puede seguir hoy existiendo—en un
pasado no muy lejano. Hoy estamos ya

pagando las consecuencias de esas actitu-
des devastadoras respecto de la Naturale-
za.'Y esindiscutible que, de cara al futuro,
se ha creado una conciencia de que hay
que poner fronteras en ese proceso de
modificacién de los mecanismos natura-
lesy de que ya no vamos a poder prescin-
dir de esa actitud de prudenciay de cautela.

Esverdad que se estdn tomando medidas
de control para evitar la dispersion de
microorganismos creados en el laborato-
rioy cuya presencia en el medio ambiente
podrian crear graves problemas para la
salud del hombre o desequilibrios ecolo-
gicos graves. Se han creado bacterias inca-
paces de vivir fuera de determinadas
condiciones de laboratorio, de tal forma
que moririan si se escapasen de ese am-
biente especial. Se han dado unas directri-
ces de seguridad para trabajos que pueden
entrafar especiales peligros. {Pero se cum-
plen esas directrices? (Esta excluida la
posibilidad del investigador loco o audaz
que pueda saltarse esas prescripciones?
Son interrogantes que la opinién publica
y las instancias politicas deben hacerse y
ante las que deben crearse controles so-
ciales para evitar peligros muy graves.

En determinados casos, las neo-bacterias
estin destinadas a vivir en el medio am-
biente: por ejemplo, los hipotéticos
microorganismos disefiados para asumir
el nitrégeno atmosférico o para disolver
mareas negras petroliferas. La nueva
Genética comenzaria a lanzar al medio
ambiente nuevos seres vivos, que se mul-
tiplican a extraordinaria velocidad. Lo
que la naturaleza ha tardado miles y hasta
millones de afios en producir, la ciencia
puede realizarlo en pocos afios de investi-
gacion. Como bien afirma Hans Jonas: no
se puede prever si tales seres, que habian
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sido sofiados como servidores de la huma-
nidad, puedan emanciparse del estrecho
ambito de su mision, de tal forma que pu-
diesen modificar el ritmo de mutacién y
distorsionar el equilibrio ecoldgico que no
esta preparado para una tal intrusion. ¢Se
puede correr el riesgo de este azar ambien-
tal? Ya se han creado neobacterias, que
viven libremente y que impiden que se
produzcan cristales de hielo sobre las ho-
jas de las plantas de las patatas®.

Los equilibrios ecoldgicos son sumamen-
te delicados. De la misma forma que la
nueva Genética nos hace ver que todos los
seres vivos estan relacionados horizontal-
mente y que no estan separados por barre-
ras infranqueables, la Ecologia nos
advierte que la existencia de todos los or-
ganismos vivientes esta estrechamente
interrelacionada. A través de millones de
anos de experiencia, de continuos errores
y éxitos, se ha alcanzado un dificil y deli-
cado equilibrio, cuya modificacién pue-
de ser catastrofica. Este es el tremendo
riesgo y el inevitable interrogante susci-
tado por este fabuloso poder de la ciencia
actual. Como afirma el mismo Jonas: “en
todo caso aqui se pisa un terreno sobre el
que s6lo nos podemos mover con gran
precauciony en el que existe una respon-
sabilidad totalmente nueva, que afecta no
tanto al usuario cuanto al nuevo creador
biologico’

Es frecuente hacer referencia en este tema
alalibertad de investigacion, reconocida
y proclamada constitucionalmente. Pero
es evidente que esta libertad no es
omnimoda y que los controles sociales y

8 Jonas, H. “Technik, Ethik und Biogenetische Kunst”.
En: R. Flohl (Hrsg.), Op. cit., p. 9.

9 TIbid,, p. 10.

juridicos deben ser tanto mayores cuanto
puedan ser mas trascendentes las conse-
cuencias de la investigacion. Esta convic-
cidn se estd imponiendo en todos aquellos
paises en los que se esta desarrollando esta
nueva tecnologia. Todo ello est4 acentua-
do por el hecho, subrayado por muchos
autores, de que en este campo no es posi-
ble en la practica hacer una separacion
entre la pura investigacion y la aplicacion
de la misma.

Cada vez mas se impone la conciencia de
que no existe un saber y una investigacion
que sea neutra, carente de valores (wert-
freies). No se puede seguir repitiendo que
la investigacion es neutra y que sélo sus
aplicaciones tienen repercusiones éticas.
Ya no se pueden separar la investigacion
puray la aplicada. Toda opcién por una
linea de investigacion incluye responsabi-
lidades por parte del que la asume.

Todo esto no significa, de ninguna mane-
ra, frenar los avancesyy las aplicaciones de
la nueva Genética. Una moratoria tal se-
ria absolutamente irrealista y, ademas, in-
justa. Los riesgos son innegables, pero
también son muy importantes las prome-
sasy esperanzas depositadas en esa nueva
ciencia, algunas de las cuales son ya reali-
dad. La solucién estaria en un avance pro-
gresivo, paso a paso, en el que deben
sopesarse los limites de la investigacion
hasta que los riesgos puedan ser evaluados
y controlados.

La nueva Genética y el hombre

Ya hemos subrayado varias veces que la
nueva Genética puede afectar al ser hu-
mano. Este es no sélo el sujeto inventor de
este desarrollo cientifico, sino que puede
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convertirse también en objeto. El proyec-
to, la gran iniciativa de hacer mapas de los
cromosomas humanos e incluso de
secuenciar las bases o letras que contie-
nen la informacién genética del ser huma-
no, esta ya en marcha. No sélo existe el
dogma fundamental genético de la igual-
dad fundamental de todos los seres vivos
en virtud de su ADN —incluido el ser hu-
mano- sino que este dogma puede con-
vertirse en praxis!’.

El hombre pertenece a la naturaleza —algo
que ya marco el darwinismo-y que ad-
quiere una dimension nueva desde la nue-
va Genética. Es parte de la evolucion, pero,
al mismo tiempo, es capaz de hacer pre-
guntas sobre ese proceso y, tltimamente,
ha adquirido la capacidad de poder inter-
venir en él. (Es su misién primaria con-
servar la naturaleza o puede modificar su
propia herencia? Como afirma Hiibner,
“el hombre es con su razén naturaleza,
pero, por otra parte, puede distanciarse de
la naturaleza, situarse frente a ella. Este es
su dilema”!’.

De hecho ya se han dado los primeros pa-
s0s. Ya ha habido un intento —el de Martin
Cline-de tratar a dos enfermos talasémi-
cos mediante terapia génica humana. Se
introdujo el gen normal en células de la
médula 6sea de dichos enfermos, con la
esperanza de que asi pudiese curarse la
enfermedad desde sus mismas bases gené-
ticas. El experimento fracasdy le costo a
Cline su puesto, por no cumplir las direc-
trices federales en materia de experimen-
tacion humana. Es probable que este

10 Cf. “The Genoma Initiative”. Newsweek, 31,
September, 1987.

11 Hibnlx, J. “Die Biotechnik - wissenschaftliche,
ethische und soziale Fragen”. En: R. FIohl. (Hrsg.),
Op. cit., p. 163.

camino pueda tener éxito en un futuro no
lejano.

Este tipo de modificacion genética de de-
terminadas células sométicas del ser huma-
no con fines terapéuticos es, en principio,
aceptable. Debe estar regulado por la nor-
mativa reguladora de la experimentacion
humana. Los autores que tratan este tema
coinciden en afirmar que la reflexion éti-
ca sobre la terapia génica humana, referi-
da alas células somaticas, debe ponerse en
paralelo con el tema de los trasplantes de
Organos, aunque siempre debe ponderarse
el carécter especialmente intrusivo en el
material genético que comporta esta nueva
forma de terapiay el margen de imprevisi-
bilidad de las consecuencias inherentes.

Otro tema que comienza a preocupar es la
futura posibilidad de lectura del genoma
del individuo humano. En un futuro no
muy lejano se podra conocer la situacion
cromosOmica de todos los factores
genéticos humanos e incluso se podran leer
sus bases, de tal forma que sea posible co-
nocer el genoma de cada persona. Esta
posibilidad podria ser extraordinariamen-
te trascendente. El individuo es ya hoy
cada vez m4s transparente ante el Estado
como consecuencia de la informatizacion.
Esta transparencia podria ser acentuada si
llegase a ser posible conocer su genoma.
Se habla grificamente de que el hombre
del futuro podria ser un hombre de cristal,
cuyos caracteres genéticos podrian ser co-
nocidos. Las consecuencias de este hecho
de cara al mercado de trabajo o alas Com-
pafias de Seguros son claras: podria lle-
gar un dia en que para determinados
trabajos o para suscribir determinadas
polizas se exigiese un andlisis o un certifi-
cado genético. Lo que ya se empieza a de-
batir en nuestros dias respecto del test del



JAVIER GAFO 19

Sida podria amplificarse de tal forma que
el secreto mas profundo del hombre se
hiciese transparente.

Los autores que tratan este tema tienden a
descalificar esta posibilidad, ya que hoy
existe una conciencia muy sensible hacia
la intimidad y la privacidad del individuo.
Es indiscutible que seria entrar en un ca-
mino que podria ser muy peligroso, ya que
el hombre quedaria expuesto, a los ojos de
la Genéticay de intereses ajenos, en el ul-
timo reducto de su individualidad biol6-
gica. Las sociedades desarrolladas viven
hoy en una cierta antinomia: por una par-
te, se aceptan importantes controles de la
vida del individuo en los 4mbitos econo-
micos, sociales y laborales, mientras que
se exige un absoluto respeto de los pode-
res publicos hacia la vida privada del suje-
to. La tensién hoy es indiscutible y ya
existen voces que rechazan determinados
controles estatales (por ejemplo, en Ale-
mania Federal, en la realizacion del dlti-
mo censo o, en estos mismos dias en
Espana, respecto a los préximos modelos
del Documento de Identidad).

Pero no puede negarse que el temava a ser
polémico y las respuestas éticas y juridi-
cas no van a ser faciles, como ya lo esta
demostrando el tema del Sida. Es eviden-
te que el consejo genético va a difundirse
cadavez masy que ello va a posibilitar el
descubrir determinadas anomalias gené-
ticas. Si, por ejemplo, se descubre el gen
responsable del sindrome de Alzheimer
en un individuo aun normal, ;Qué debe
hacer el consejero genético? (Cuéles se-
rian sus responsabilidades legales y pena-
les ante una Compania Aseguradora?

Consideramos, sin embargo, que, aun ad-
mitiendo la dificultad y la complejidad de

la problemética planteada, debe rechazar-
se éticamente todo lo que puede significar
el hombre de cristal. Hay que encontrar un
equilibrio entre las dimensiones social e
individual del ser humano. Pero, en cual-
quier caso, deben mantenerse determina-
dos ambitos de intimidad y de privacidad.
De la misma forma que debe respetarse la
intimidad psicoldgica del individuo, debe
existir también un respeto hacia su mas
profunda intimidad bioldgica. Cuanto afir-
man las Cartas de Derechos de los Enfer-
mos sobre el respeto hacia la intimidad
del paciente, debe prolongarse hacia toda
esta problemadtica nueva. Notemos que
estamos en una situacién nueva en que se
estd modificando nuestra misma concep-
cién de la humanidady de la historia. Tra-
dicionalmente, el concepto de humanidad
incluia la idea de la inmutabilidad del in-
dividuo y el derecho del individuo a la
realizacion de su propia individualidad.
Esta concepcién puede comenzar a res-
quebrajarse.

Ya se ha conseguido actuar sobre embrio-
nes de pocas células de ratones, de tal for-
ma que transfiriéndoles el gen responsable
de la hormona del crecimiento de la rata,
nacen ratones de tamafo muy superiory
que transmiten esta caracteristica a su des-
cendencia. Recientemente se ha consegui-
do el mismo efecto con el gen responsable
de la hormona del crecimiento humano e,
igualmente, se han conseguido corderosy
cerdos de tamafio mayor (los llamados
transgénicos). Naturalmente estas experien-
cias abren la posibilidad de su aplicaciéon a
la especie humana. Podria pensarse en la
transferencia de genes, considerados be-
neficiosos o simplemente normales. El tra-
tamiento genético de los espermatozoides
tropezaria con extraordinarias dificultades
técnicas y, ademas, dado su elevadisimo
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nimero, no sabriamos si serian precisa-
mente los espermatozoides fratados los
que realizarian la fecundacion. El trata-
miento de los ovocitos aparece en princi-
pio mucho més asequible. Y, sobre todo,
estd abierta la transferencia de genes a
embriones humanos de pocas células, de
forma anéloga a las experiencias ya reali-
zadas en otros mamiferos.

En algunos discursos de Juan Pablo Il en
una linea que aparece refrendada por el
Documento de Bioética recientemente
aparecido'?, se admite y se valora positiva-
mente la transferencia de genes normales
durante el desarrollo embrionario, de tal
forma que se evite asila aparicion de de-
terminadas enfermedades genéticas. Se
cita, en concreto, la posibilidad de tratar
de esta forma la anemia falciforme. Pero
este tratamiento no est4 exento de proble-
mas en el actual desarrollo de la nueva
Genética. La transferencia de tal gen se
realizaria a ciegas, sin que se situase en su
locus normal. {Qué consecuencias
globales podrian originarse, aun en el su-
puesto de que el gen transferido fuese fun-
cional? Nos parece que, en las actuales
circunstancias, seria extraordinariamente
arriesgado realizar las citadas transferen-
cias de genes a células embrionarias. Por
otra parte, no es facil que una pareja acep-
te, en la situacién actual de incertidum-
bre, el riesgo indiscutible que comporta
esta técnica.

12 Juan Pablo II. Discurso a los Participantes en el
Congreso sobre Experimentacion en Biologia, 23 de
octubre de 1982; Discurso a los Participantes en la
XXXV Asamblea General de la Asociacion Médica
Mundial, 29 de octubre de 1983. Cf. Instruccion
sobre el respeto de la vida humana naciente y la
dignidad de la procreacion, Congregacion para la
Doctrina de la Fe, 22 de febrero de 1987, 1, 3.

La inviolabilidad
del Genoma Humano

Son bastantes los autores que hablan de la
“inviolabilidad del genoma humano”. Se
quiere marcar una barrera cualitativa en-
tre lo que puede realizarse en otras espe-
cies animales y lo que éticamente es
aceptable en el ser humano. Es un tema en
el que reaparece la misma inquietud que
antes subrayabamos en relacion con la lec-
tura del genoma humano: el miedo de que
el ser humano, en su reducto biol6gico mas
intimo, pueda ser controlado por otros
hombres o por la gran maquinaria del Es-
tado. Algtn autor' ha hablado del dere-
cho del individuo a ser él mismo, sin que
venga al mundo programado por los de-
seos o los intereses de otros seres huma-
nos o de las instituciones sociales. El
mismo autor habla del derecho a “ser pro-
ducto de una casualidad”, a venir al mun-
do sin que nuestros caracteres hayan sido
programados o preparados por los deseos
o losintereses de los otros.

Nos parece que esta exigencia tiene un in-
discutible transfondo ético. Pero, al mis-
mo tiempo, no creemos que se pueda
convertir la “inviolabilidad del genoma
humano” en un dogma absoluto y univer-
sal. Es claro que, en el actual estado de
nuestros conocimientos genéticos, la in-
tervencion sobre el genoma humano es
extraordinariamente arriesgaday, en ge-
neral, éticamente rechazable, ya que po-
dria tener consecuencias desastrosas sobre
el interesado, que nunca podran justificar-
se por el interés cientifico que, indudable-

13 Reiter,J. “Ethische Aspekte der Genforschungund
Gentechnologie”. En: J. Reiter und U. Theile
(Hrsg.), Genetik und Moral, Griinewald, Mainz,
1985.
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mente, tiene esta investigacion. Correr ta-
les riesgos es hoy en dia absolutamente in-
aceptable desde el punto de vista ético. Este
es también el punto de vista de F. Bockle:
la transferencia de genes a las células
germinales significa la determinacion de
los caracteres del nuevo ser por parte de
los padres. “Tal mejora humana contradi-
ce profundamente la dignidad humanay
los derechos humanos generales”!“.

Y, en la misma linea, se sitda la posicion
deJ. Reiter: “La transferencia génica a las
células germinales representa, por decirlo
con una imagen, un viaje a lo desconoci-
do, ya que las consecuencias s6lo se mani-
fiestan en los individuos de la siguiente
generacion. Dado que estos métodos es-
conden en si riesgos imprevisibles, se debe
pronunciar, desde el principio ético de la
dignidad humana, un no categérico a estos
métodos. A partir de este mismo princi-
pio fundamental se prohibe también toda
investigacion que tenga como objetivo la
optimizacion genética de capacidades o de
propiedades humanas™®.

(Podria llegar un dia en que tales inter-
venciones sobre el genoma humano sean
aceptables? No parece que pueda excluir-
se absolutamente esa posibilidad. No pue-
de negarse que se presta a enormes abusos
“los que uno experimenta al leer el famo-
so mundo feliz de Huxley”. Pero el riesgo
de abusos no puede nunca excluir el legiti-
mo uso. El que la humanidad en su conti-
nuo avance por dominar la tierra llegue un
dia al nivel de intervenir en la creacion de
las mas profundas raices bioldgicas del ser

14 Bockle, F. “Gentechnologie und Verantwortung”.
En R. Flohl (Hrsg.), Op. cit., p. 94

15 Reiter, J. “Ethik und Gentechnologie”. En: R.
Flohl (Hrsg.), Op. cit, p.203.

humano no nos parece absolutamente re-
chazable desde una ética humanista, como
tampoco desde una moral de inspiracion
cristiana. La valoracion ética no puede
depender de si se trata de algo que aconte-
ce espontdneamente en la naturaleza o, por
el contrario, es inducido por el mismo
hombre. La valoracién no va a depender
del método, sino del fin que se pretende 'y
de sus consecuencias'®.

El espectacular avance tecnoldgico exige
un extraordinario sentido de la responsa-
bilidad. Hemos llegado a un momento del
desarrollo en que las consecuencias de la
técnica tienen una dimension que puede
afectar a todo nuestro planeta e incluso ir
mds alla del hombre actual. Nuestras de-
cisiones de hoy pueden marcar el futuro
de las generaciones humanas sobre nues-
tro planeta, que carecen hoy de voz ante
las opciones que podamos tomar. Es ver-
dad que esto no es nuevoy que, por otra
parte, es inevitable. Pero salta a la vista
que el mayor poder del hombre de hoyy
de nuestro desarrollo tecnoldgico exige
que tengamos en cuenta esa perspectiva
cosmica y futura de nuestro quehacer
actual. Hans Jonas afirma que estamos
ante un novum ético: nuestras decisiones
cotidianasy practicas poseen una dimen-
sion futura, global y a largo plazo'’.

La categoria ética
de la “responsabilidad”

La categoria ética con la que debe afron-
tarse este novum es la de la responsabili-
dad. Como bien afirma el mismo Jonas: la
exigencia de responsabilidad crece pro-

16 Bockle, F., art. cit., p. 89.
17 Jonas, H., art. cit., p. 3.
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porcionalmente con nuestro aumento de
poder. La ética en el pasado se centraba en
el respeto alos derechos e intereses de los
demas hombres “tanto desde una ética re-
ligiosa como desde una secular”. Pero hoy
lo que estd en juego es toda la Biosfera con
sus millones de especies y que puede que-
dar seriamente amenazada por una irres-
ponsable intervencion del hombre. Y es el
mismo hombre del futuro el que puede
estar también seriamente amenazado, ya
que el destino del hombre, aunque sea el
culmen de la evolucion, es inseparable del
destino de la Biosfera. Jonas llega a afir-
mar que todo exterminio arbitrario e in-
necesario de una especie constituye un
delitoy que es una obligacion trascenden-
te del hombre el proteger el pool genético
increiblemente rico, que a lo largo de los
Eones pasados estd sometido a las leyes de
la Evolucién. Esto significa que el desa-
rrollo tecnolégico impone al hombre una
obligacion que ya anteriormente le habia
impuesto la Religion: la de ser el adminis-
trador o el vigilante de la Creacion. El
hombre tiene en sus manos la impresio-
nante responsabilidad del futuro de la vida
sobre nuestro planeta's.

Las famosas preguntas de Kant han adqui-
rido una dimension nueva: “;Qué puedo
saber?”; “(Qué debo hacer?”; “4Qué me
es licito esperar?”y, sobre todo, “(Qué es
el hombre?” tienen hoy una perspectiva
nueva. Es inquietante la pregunta de qué
podemos fisicamente hacer sin atacar los
fundamentos del ser humanoyy de su liber-
tad. Es el futuro del mismo ser del hom-
bre el que comienza a estar en las manos
del mismo hombre. La técnica tiene hoy
una potencialidad apocaliptica: su capa-
cidad de poner en peligro la continuidad

18 Goethe, W. Fausto, Segundo Acto.
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de la especie humana o de deteriorar su
material genético, o simplemente de mo-
dificarlo arbitrariamente. Esto plantea,
como afirma Jonas, una cuestién metafi-
sica con la que nunca se habia confronta-
do la ética: la pregunta de si debe existir
una humanidady por qué; por qué el hom-
bre debe permanecer tal como ha sido pro-
ducido por la Evolucién y si se debe
respetar su herencia genética; incluso la
pregunta de por qué debe seguir existien-
dolavida. Larespuesta a estos interrogan-
tes fundamentales es la que va a estar en la
base de las opciones éticas concretas que
se vayan a asumir en todos estos temas.

Doch wollen wir des Zufalls kiinftig lachen,
decia Wagner a Mefist6feles en el Fausto
de Goethe. “En el futuro nos vamos a reir
del azar”?. Es la gran posibilidad futura
del desarrollo de la Genética. “El azar: la
fuente productiva de la evolucion de las
especies. El azar: la garantia en toda pro-
creacion sexual de que todo individuo na-
cido es unico y de que ninguno es igual
que otro. El azar cuida de la sorpresa de lo
siempre nuevo, de lo que nunca ha existi-
do. Sin embargo, existen sorpresas agra-
dables y desagradablesy si sustituimos el
azar por la técnica, podriamos ahorrarnos
totalmente las sorpresas de lo desagrada-
ble y evitarnos seguin nuestros deseos el
regalo de lo desagradable. En efecto, po-
driamos devenir sefiores de nuestra pro-
pia evolucién”. Se abre la posibilidad, a
través del clonado o de la manipulacién
genética, de poder rehuir el azar, la “rule-
ta” genética, de tal forma que el nuevo ser
que venga al mundo pueda estar progra-
mado, evitandose esas sorpresas desagra-
dables de las que habla Jonas.

19 Jonas, H., art. cit. p. 14.
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Sin embargo, el azar ha desempefniado un
papel fundamental en la evolucién. “Es
tanto la insustituible bendicién, asi como
la inevitable carga de nuestro destino y su
impredictibilidad es siempre mas digna de
confianza que nuestras efimeras opcio-
nes”. Un hijo clénico seria un ser al que se
le ha asfixiado la autentidad de ser él mis-
mo, la libertad de descubrirse a si mismo,
de sorprenderse a si mismo y a los otros
con lo que uno encierra dentro de si. Se
lesiona un derecho fundamental que per-
tenece inevitablemente a la libertad
existencial.

En el caso de la programacion genética
del futuro ser humano existe el peligro del
abuso, del fracaso, de la frivolidad de un
hombre que se sintiese duefio de su heren-
cia. {Qué dificultades éticas plantearia esta
posibilidad? Jonas las resume asi*:

1. Los experimentos en el no-nacido son
como tales no-éticos. Toda intervencion
en el delicado mecanismo que regula el
desarrollo de una vida es un experimen-
to de alto riesgo que, si fracasa, puede
originar malformaciones.

2. {Debemos destruir esas reconstruccio-
nes fallidas, tal como lo hacemos con
las construcciones mecdnicas? Esto sig-
nificaria una actitud inhumana ante las
desgracias humanas.

3. Los fracasos mecanicos son reversibles,
mientras que los biogenéticos son irre-
versibles.

4. Mientras que los fracasos mecanicos
afectan directamente a objetos, los fra-
casos biogenéticos tienden a extender-
se a las futuras generaciones.

20 Ibid., p. 15.

5. El 6rgano trasplantado entra en inte-
raccion con todo el organismo, mien-
tras que el gen trasplantado en la cirugia
genética entra en interaccion con el res-
to de genes y desconocemos como se
realizar4 esa interaccion que quiza sdlo
se manifieste en las futuras generacio-
nes.

6. Esta técnica abre la caja de Pandora a
aventuras eugénicas, inventivas o de
mera curiosidad perversa, de tal forma
que se pase de una intencion meramen-
te reparadora de anomalias genéticas a
una arrogancia creadora. No estamos
justificados ni tenemos la sabiduria, ni
el autocontrol para desencantar el mun-
do. “Por tanto, es mejor que la caja per-
manezca cerrada”.

(Quedara cerrada la caja de Pandora? No
es probable, ya que la Medicina tratard de
reparaciones legitimas de genes andmalos
y asi se abrird una fisura en toda esta linea
de investigacion. Pero hay que afirmar que
existe un demasiado lejos que comienza
con la integridad del hombre, que debe
ser siempre intangible. “Debemos apren-
der de nuevo el temory el temblor, aun sin
Dios, el espanto ante lo santo. Dellado de
aca de esa frontera que se nos impone,
quedan bastantes tareas que realizar. El
estado del ser humano llama permanente-
mente a sumejora. Intentemos ayudarle.
Intentemos protegerle, aliviarle y sanarle.
Pero no intentemos, en la raiz de nuestro
ser, en la sede mas profunda de su miste-
rio, ser creadores™?.

Nos parece que todas estas reflexiones de
Jonas son sumamente importantes. Qui-
z4 sean excesivamente radicales y puedan

21 Ibid.
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parecer exageradas y anacrOnicas en el
futuro. Pero es indiscutible que, en nues-
tro estado actual de conocimientos, la
manipulacién del genoma humano es ex-
traordinariamente arriesgada y, consi-
guientemente, no-ética. Se hace necesaria
una llamada a una exquisita prudencia para
saber frenar una linea de investigacion que
puede ser extremadamente peligrosa e in-
humana.

Toda la problemética de la energia nuclear
ha creado la conciencia de que existe ya
una linea de avance tecnoldgico que no
debe ser continuada. Hoy son muchos -y
de ninguna manera se les califica de no-
progresistas— que consideran que hubiera
sido mejor no haber abierto la caja de
Pandora de la fisién nuclear. Y no sélo las
victimas de los bombardeos nucleares, sino
también aquellos que han quedado afecta-
dos por las utilizaciones pacificas de la
energia nuclear. Si en el pasado, ante los
avances tecnoldgicos, podia ser relativa-
mente facil distinguir entre los usos legiti-
mos y los abusos, hoy las fronteras son
menos claras. El mundo biblico distinguia
entre el buen uso del hierro —los arados y
las podaderas—y su mal uso —las espadasy
lanzas—. Hoy los arados —lldmense ener-
gia nuclear o ingenieria genética— llevan
dentro de si un inherente componente de
ambigiiedad que puede ser sumamente pe-
ligroso. Son ya hoy varias las voces que
postulan una ética de la autolimitacion de
la ciencia. Su exponente reciente mas lla-
mativo es J.Testart con su proposicion de
una “ética de la no-investigacion”*. Al-
gun autor ha llegado a hablar de una ética
de la ascesis y de la renuncia.

22 Testart, J. L’Oeuf transparent, Flammarion, Paris,
1986.

La nueva Genética, (Es bendicién o mal-
dicién? Es indiscutiblemente bendicion
porque significa que el hombre conoce y
domina cada vez mas la naturaleza; es ben-
dicion porque, a través de la Biotecnolo-
gia, pueden resolverse graves problemas
de la humanidad: es bendicion porque es
una linea muy importante de avance de la
Medicina. Pero puede ser también una tre-
menda maldicidn si se actiia precipitada e
irresponsablemente; si no se valora sufi-
cientemente que el ser humano nunca debe
convertirse en objeto de investigacion, por
muy seductoray rica en consecuencias que
aquélla pueda ser.

Lareflexion ética no debe concebirse como
el aguafiestas del desarrollo tecnoldgico.
Pero nunca puede ni debe claudicar de su
mision de introducir racionalidad en las
opciones humanas; mucho més cuanto
mayor es el poder de la técnica y cuando
intereses muy discutibles pueden estar en
la base de un desarrollo que no apunta de
verdad al auténtico interés del ser huma-
no de hoyy de los de un mafiana que nos
pediran responsabilidades sobre lo que
hoy podamos hacer y que puede ser irre-
versible e irreparable en el futuro.

Icaro y Prometeo son dos grandes mitos
de la historia de la humanidad. Son sim-
bolos de las grandes aspiraciones de reali-
zacion y de dominio del mundo, existentes
en el corazon del ser humano. El hombre
actual domina crecientemente el espacio
y ha desarrollado una sofisticada tecno-
logia, muy lejana de la de aquellos pri-
meros cazadores que conservaban
celosamente el fuego. En nuestro tiem-
po, fcaro y Prometeo han cedido su pues-
to a Fausto. Es el gran suefioy el gran reto
de la ciencia actual conocer y dominar
los secretos mas reconditos de la materia
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y de la vida, de la misma vida humana.
Pero Icaroy Prometeo no han perdido su
actualidad; deben seguir existiendo en
nuestro horizonte como un continuo re-
cordatorio de que no se pueden quemar
etapas, de que debe procederse paso a paso,
de que continta existiendo el peligro de
que nuestros ambiciosos proyectos pue-

den acabar en una gran catastrofe. Nues-
tras alas pueden reblandecerse y hacer que
el hombre se estrelle en su precipitado
deseo de volar demasiado deprisa. Icaroy
Prometeo son hoy esa gran instancia ética,
con la que debe confrontarse siempre nues-
tro deseo y nuestra ambicion de converti-
mos en Fausto.

«La ética en el pasado se centraba en el respeto a los derechos e intereses de los deméas hombres
“tanto desde una ética religiosa como desde una secular”. Pero hoy lo que estd en juego es toda
la Biosfera con sus millones de especies y que puede quedar seriamente amenazada por una
irresponsable intervencién del hombre. Y es el mismo hombre del futuro el que puede estar
también seriamente amenazado, ya que el destino del hombre, aunque sea el culmen de la
evolucion, es inseparable del destino de la Biosfera». JAVIER GAFO
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(BIOETICA O ““MATANDO EL MIEDO”?!

Jaime Bernal Villegas M.D., Ph. D.

RESUMEN

La Bioética formal, en tanto disciplina académica, se presenté en USA el afio 1971. A Colombia
el eco de ese grito de SOS por la supervivencia de la vida lleg6 a mediados de la década de los afios
ochenta. El Instituto Colombiano de Estudios Bioéticos ICEB fue fundado en Bogota en diciem-
bre de 1985.

Observe en la nota de pié de pagina de este articulo la fecha, 1981, y el contexto de esta valiosa
y densa ponencia del Dr. Jaime Bernal Villegas, MD, Ph.D. El Dr. Bernal Villegas, inspirado en
los dos componentes de la Bioética, Vida y Etica, ofrece un breve recuento de la historia de la
investigacion en Medicina, haciendo énfasis en su componente ético, para terminar en el siglo
XX con la deshumanizacidn y falta de ética de la misma (investigacion).

Su ponencia se puede resumir en la sugerencia que hace: «Recuperar nuestra autoridad social (la
de los médicos investigadores) requiere finalmente que infundamos confianza en la vida y no
miedo a ella, aludiendo al titulo de su ponencia: ;Bioética o «Matando el Miedo»?

ABSTRACT

Bioethics, as a serious academic discipline, was introduced in USA in 1970. That S.O.S scream
echo for life survival arrived in Colombia in the middle 80’. The Colombian Institute of Bioethics
Studies (Instituto Colombiano de Estudios Bioéticos- ICEB) was founded in Bogota in December
1985.

The date observed in the foot note of this article, 1981 and the valuable and dense context of Dr
Jaime Bernal Villegas M.D, Ph.D presentation. Dr Villegas, inspired in the two Bioethics
components- Life and Ethics, - offers a brief history of research in medical studies and emphasizes
in its ethical component. His presentation finalizes in the dehumanization and the lack of ethics
found in the XX century.

His presentation can be summarized in the suggestion that he states: «In order to recover our
social authority as medical doctors researcher it is necessary that we inspire confidence in life
instead of fear of it.» This, referring to his presentation title «Bioethics or «Killing the Fear»?

. /

Disertar sobre la bioéticano esunatarea  socialy cientifico que no se ha caracteri-
f4cil. Siacepté la gentil invitacion a hablar ~ zado precisamente por fomentar esta dua-
ante ustedes sobre este tema fue porque  lidad de intereses tan frecuente en los
encontré en ésta la oportunidad de cues- ~ dmbitos universitarios de otros paises.
tionar, ya no la biomedicina en si misma,
sino mi propia situacion como investiga- ~ Preparando esta charla he encontrado que
dor basico y como médico, en un medio  los problemas éticos inherentes a la utili-
zacion médica de la nueva biologia no son
1 Ponencia presentada al II Congreso de Médicos s pss . £
X . o . ni faciles de encasillar en un sélo encabe-
Javerianos. Autorizado por Universitas Médica, R .
Facultad de Medicina, PUJ, 23 (3), Bogota, 1981.  Zamiento, ni ficiles de desglosar para ana-

\’%é 00 OCTUBRE DE 2005

ty



JAIME BERNAL VILLEGAS 27

lizarlos separadamente. Me pareci6 enton-
ces conveniente buscar una forma de ex-
poner el tema que rompiera con las
barreras impuestas por el caso particular
y que eventualmente llegara a aportar una
vision de conjunto a cuya luz se pudiera
juzgar la aplicacion de cualquiera de las
modernas metodologias bioldgicas. Por
algdn tiempo busqué entonces una puerta
de entrada al problema, encontrandola en
una frase del profesor Ian Donald?: “A fi-
nales del siglo XIX, dice la cita, los médi-
cos tenian gran autoridad y muy poco
poder terapéutico. Hoy en dia su poder es
muy grande pero su autoridad se cuestio-
na como nunca antes”. Me pregunté en-
tonces si habria alguna relacion causal
entre la pérdida de autoridad y el aumento
en nuestra capacidad terapéutica, o si por el
contrario estos eran slo elementos concu-
rrentes de origenes distintos, y su asocia-
cion casual mas que causal. La evolucién en
la historia del médico, el paciente y el inves-
tigador me ofreci6 algunos puntos de traba-
jo interesantes. Retornemos, si me lo
permiten, al afio 5000 a.C. y ubiquémonos
en la Mesopotamia. Todo parece indicar que
en estos fértiles terrenos alrededor del Tigris
y el Eufrates y en las vecinas montafias
Zagros florecié una medicina empirica y
basicamente magicay ritual. Ademas de in-
ventar la rueda, los sumerios inventaron un
sistema de escritura cuneiforme que les per-
mitié archivar y transmitir informacion; asi
ha llegado hasta nosotros el cddigo de
Hammurabi por el cual sabemos que ya en
esa época se sancionaba al médico por el
ejercicio indebido de su profesion, sancion
que podia llegar hasta la amputacion de sus
dos manos.

2 Donald, I. Superfecundity. Br. Med. J. 1:555-560,
1977.

Por la misma época se desarrollan los al-
bores de la medicina Egipcia, de la cual
tenemos mads datos por los papiros de
Smith y Ebers. Desde el punto de vista
cientifico llama la atencion su precario
conocimiento de la anatomia a pesar de
ser expertos embalsamadores. Desde el
punto de vista social el médico Egipcio
tenia un papel distinto al del Sacerdote
conformando una casta especial y llegan-
do en casos a convertirse en semi-dioses
como Imhotep o Seknet’enanach. Su c6-
digo de ética médica fué si se quiere méas
estricto que el sumerio castigando con la
muerte del médico la muerte del paciente
cuando se comprobaba algtin elemento de
irresponsabilidad en la aplicacion de los
conocimientos médicos.

En Palestina, Persiay la India, la practica
médica se entreteje atin mas con la magia
y lareligion, aunque en esta tltima, como
en la China, el diagnoéstico ya involucra
palpacion, auscultacion, inspeccion, sabor
y olor. Llegamos asi rapidamente al afio
1000 a.C. y nos encontramos en Grecia.
La medicina Homérica fue primitiva y
mdgica. Se rendia culto a Apolo como in-
ventor del arte médico, a Hygeia como
diosa de la salud y a Panacea como la
curadora de toda enfermedad. El culto a
Esculapio, hijo de Apolo, se inicid en
Tesaleay lleg6 a Atenasy hacia el ano 500
a.C. se construyeron templos a los cuales
asistian los pacientes, a quienes, después
de un tratamiento preparatorio de bafios,
dietasy oraciones, se les permitia el trata-
miento de incubacién consistente en pa-
rarse al pie de la estatua de un dios, noches
enteras, esperando un suefo curador. Nue-
vamente vemos aqui la medicina mezcla-
da con la magiay la oracién. Medicina tal
vez de bajo poder terapéutico pero amplia-
mente acatada por la sociedad. Por increi-
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ble que pueda parecer, la gran medicina
Griega la iniciaron sus fil6sofos. Empé-
docles, un posible discipulo de Pit4goras,
parece que acabd con la pestilencia de dos
ciudades haciendo drenajes y fumigacio-
nes. Anaxagoras y Alcmeon fueron los pri-
meros en disecar animales describiendo
por ejemplo el nervio 6ptico. En este am-
biente se desarrolld Hipdcrates que es sin
lugar a dudas uno de los escritores médi-
cos més prolijos que ha dado la humani-
dad. Mas de 70 libros en todas las areas
clinicas se han atribuido a su nombre y
entre ellos la formulacion de su ética mé-
dica contenida en sus libros El Médico,
Preceptos y Aforismos. Su capacidad tera-
péutica era sin embargo muy baja para
nuestros standars. En su obra de epidemias
relata 42 casos clinicos con una mortali-
dad mayor del 60%. Atun asi, su autoridad
social y moral fueron tan altas, que inclu-
so hoy, 23 siglos después, juramos respeto
al cddigo Hipocratico. No hay pues en la
figura de HipGcrates ninguna condiciona-
lidad entre su capacidad curativa y su reco-
nocimiento social, su credibilidad y su fama.

Me atreveria a decir que la investigacion
basica nacid sin embargo con Galeno a
principios de la era cristiana. Sus conoci-
mientos de la anatomia y fisiologia ani-
mal lo hacen aparecer en la historia como
el padre de la fisiologia experimental. Des-
cribid siete nervios craneanos y fue el pri-
mer expositor de la teoria miogénica del
movimiento cardiaco. Sin embargo fue
también clinico, transfiriendo, no siempre
con éxito, sus hallazgos en animales a la
anatomia humana.

La Edad Media, oscurantista, se caracteri-
z6 por una regresion abismal en los con-
ceptos médicos, volviendo al misticismo,
la supersticion y el dogmatismo y consi-

derando las enfermedades como castigo
por el pecado.

Hasta esta época, la medicina no fue so-
cial, ni siquiera familiar sino personal. La
mezcla de magiay oracion hizo que la cu-
racidn se convirtiera en un favor indivi-
dual de los dioses. El paciente fue hasta
entonces el centro alrededor del cual gira-
ban los esfuerzos de los médicos tendien-
tes a sumejoria, y el médico a su vez gozaba
usualmente de un reconocido prestigio
como encausador de los procesos divinos.

En el Renacimiento se inicia un cambio
notable. De esa época vienen bastantes de
los conocimientos hoy dia cimentados, y
en buena parte debidos a médicosy ciruja-
nos de la época. Falopio, Eustaquio, Ve-
salio, Fracastoroy Paré son nombres que
facilmente asociamos a la anatomia y fi-
siologia contempordneas. Como una ex-
traordinaria excepcion a la predominancia
del médico en la investigacion de la épo-
ca, aparece Leonardo Da Vinci cuyos di-
bujos son un maravilloso compendio de
graficos anatémicos. El renacimiento se
caracteriza entonces por el resurgir de la
observaciony el experimento, relegando las
concepciones dogmaticas de la medicina.
Esta reaparicion de la investigacién no deja-
rd yanunca mas a la medicina hasta nues-
tros dias, consoliddndose poco a poco en
los siglos venideros. Nuevamente hace apa-
ricion sin embargo la filosofia en el plano
médico. Los aportes de Bacony Descartes
ala cimentacion del método cientificoy a
la concepcion biomecéanica del hombre
respectivamente, influyeron considerable-
mente en la medicina de esa época.

El progreso de la medicina parece seguir
una curva exponencial. Transcurrieron
muchos siglos antes de que el espiritu del
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Renacimiento dejara de lado el mitoy la
magia, introduciéndose la metodologia in-
vestigativa. El paso se aligero algo durante
los siglos XVII 'y XVIII, pero empezando
el siglo XIX ya es dificil seguir, en detalle,
el nimero de nuevos descubrimientos. A
pesar de numerosas excepciones, no creo
que pueda dudarse que la mayoria de estos
avances fueron hechos por clinicos, movi-
dos por las necesidades de sus pacientes.
Sin embargo se introducen ya figuras de las
areas no médicas, tan deslumbrantes como
Claude Bernard, Pasteur y Koch. Se co-
mienza a esbozar entonces el area de la in-
vestigacion médica como propiedad no
exclusiva del clinico, a la que tienen acce-
so individuos provenientes de cualquier
otra corriente bioldgica. En este estado de
cosas, el siglo XX sorprendio a la medici-
na con enormes cambios. Después de la
Primera Guerra Mundial, se dio un nuevo
y vigoroso impulso a la investigacion, par-
ticularmente en las dreas basicas. La carre-
ra del médico se vio afectada por estas
nuevas tendencias investigativas, abriéndose
oportunidades para el clinico en las dreas
puramente bdsicas, pero igualmente, bi6-
logos, ingenieros, antropdlogos confluye-
ron en las areas de la salud impulsados por
la gran cantidad de dinero dedicada por los
gobiernos a la conquista de los secretos de
la enfermedad. Nunca antes en la historia
de la medicina se habia visto tal cantidad
de investigadores, hasta el punto de que ya
en 1963 Dobzhansky calculaba que mucho
mds de la mitad de los cientificos de todos
los tiempos pertenecian a nuestra época.

En pocos afios, tanto las ciencias clinicas
como las bésicas se convirtieron en muy
extensas areas. Al médico se le hizo en-
tonces imprescindible el entendimiento de
los avances ocurridos en ambos campos.
Labiomedicina se ha constituido ya en una

ciencia en si misma, con objetivos y len-
guaje propios. Muchas de las cosas que alli
se producen son eventualmente aplicables
y de ahi la necesidad que tiene el clinico
de aprender ese lenguaje para importar la
tecnologia biomédica que le interesa. Sin
embargo, los productores de tecnologia
bioldgica han tenido siempre la vida como
suobjeto de trabajo y estudio, mientras que
el médico por el contrario ha tenido la
vida como objetivo y s6lo sus manifesta-
ciones patoldgicas como objeto del cono-
cimiento.

Es posible, y esta es mi tesis, que en el
proceso de transferencia tecnoldgica de
que hasido objeto la medicina particular-
mente en los tltimos 30-40 anos, hemos
recibido también como mensaje sublimi-
nal la idea de manejar la vida como un
objeto, deshumanizando nuestros servicios
clinicos a la par que los tecnificamos. En
la era que vivimos, el investigador, médi-
€0 0 no, goza de un prestigio académico
que rebasa al del médico. Se premia mun-
dialmente a los mejores investigadores, sus
caras e ideas son desplegadas diariamente
ante el mundo por todos los medios de
comunicacion hasta el punto que puede
decirse que el investigador del siglo XX es
alasociedad lo que fue el artista del Rena-
cimiento a la de su época o el filosofo a la
Grecia Antigua.

Esta idolatria no es en si misma pernicio-
sa. Es sin embargo lesiva cuando, como en
el caso al que venimos aludiendo, el médi-
co corriente trastoca su objetivo primario
en pos de un cuerpo de conocimientos,
deslumbrado por la fama de quienes tie-
nen la vida como su objeto y dejando de
lado el dnico hilo que ha mantenido a la
medicina enhebrada a la historia de la so-
ciedad: su humanidad.
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Por otra parte, la aplicacion indiscrimina-
da de conceptos bioldgicos al hombre, y el
estudio cada vez mas detallado de los pro-
cesos bioldgicos han llevado a la normali-
zacion del individuo; a comparar a cada
individuo con un patrén normal; a fundir
su identidad e individualidad en el 4rea
que cubre la campana de Gauss; olvidan-
do que laindividualidad es una caracteris-
tica innegable del ser y tendiendo a la
concepcion Platonica del arquetipo eter-
no e inmutable. Incluso en nuestra practi-
ca diaria, esta forma arquetipica de ver la
enfermedad es la que define nuestras con-
ductas. La pérdida de la individualidad se
manifiesta igualmente a otros niveles de
la sociedad contemporanea. La educacion
parece planeada para estudiantes ideales y
de alli las multiples pruebas de seleccion
aque los sometemos. Las comidas enlata-
das estan hechas para individuos con una
descarga normal de insulina y un umbral
normal de toxicidad a colorantes y preser-
vativos. Los andenes y entradas a edificios
publicos estan disenados para individuos
con una capacidad normal de moviliza-
cion. Nien el &rea médica ni en la social se
esta teniendo en cuenta que el ser humano
es diverso por naturaleza, y que esta diver-
sidad lejos de ser problema es fuente de
soluciones al ser en tltimas la responsa-
ble de la exitosa adaptacion que ha garan-
tizado hasta el momento la presencia del
hombre en el mundo. En estas condicio-
nes no es entonces raro que se sugiera,
como ya se ha hecho, la homogeneizacion
de esa diversidad humana. Personas tan
importantes como Miiller, un premio
Nobel, han propuesto sustituir el conoci-
doyviejo método de hacer nifios, con una
inseminacion artificial y voluntaria. Como
donantes propuso, entre otros, a Pasteur,
Lenin y Stalin. Apenas subi6 Krushef al
poder desaparecio Stalin de la lista, ilus-

trando asi las dificultades que encierra la
escogencia de donantes®.

J. Monod*, un eminente genetistay pensa-
dor ha dicho al respecto: La genética mo-
lecular no s6lo no nos ofrece ningiin medio
de influir en el patrimonio hereditario para
enriquecerlo con nuevos rasgos o crear un
superhombre genético, sino que revela la
vanidad de una esperanza semejante: la
escala microscopica del genoma impide,
por el momento, y sin duda para siempre,
tales manipulaciones. Una afirmacion de
esta naturaleza no revela una falta de fe en
la capacidad intelectual del hombre, sino
que reconoce el carécter relativo de nues-
tro conocimiento del mundo fisico en esta
etapa del tiempo. Una vieja fabula hindu
nos puede ilustrar este punto. Seis hindues
ciegos, dice la parédbola, fueron invitados
a examinar un elefante. El primero tocé la
trompa y dijo: es una culebra. La punta
aguda del colmillo parecidle al segundo
una lanza; ante el movimiento de la oreja,
el tercero opind que se trataba de un aba-
nico; y los tres restantes examinaron una
pata, el torsoy la cola, sugiriendo enton-
ces que se trataba de un arbol, un muroy
un lazo respectivamente. Si en aquel en-
tonces se acostumbraran los simposios
cientificos, pueden ustedes imaginar la
version final del elefante a la que habrian
llegado estos seis expertos después de su
reunion. No creo pecar de pesimista al
pensar que la vision que tenemos hoy en
dia de la ciencia y particularmente de la
genética, no dista mucho de aquella del
elefante hindd, siendo por lo tanto muy
relativa, y haciendo doblemente relativas

3 Lejeune, J, “Las manipulaciones genéticas”. En:
Revista Palabra, Madrid, 175: 115-122, 1980.

4  Monod.J,. Le Hasard et la nécessité. Paris, Editions
du Seuil, 1972. p. 180
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sus aplicaciones. El mismo Darwin sefiala
los problemas de dirigir la seleccion natu-
ral activamente, cuando dice’: “Por lo tan-
to, si el hombre sigue seleccionandoyy, asi,
aumentando, cualquier peculiaridad, va
seguramente, en forma inconsciente, a mo-
dificar otras partes de la estructura debido
a las leyes misteriosas de la correlacion
del crecimiento”.

Igualmente el Profesor Dubinin se refiere
a estos aspectos asi®: “Los esfuerzos ten-
dientes a aplicar la ingenieria genética a
una modificacion genética de los seres
humanos son obra de cientificos que no
tienen, el menor sentido de la responsabi-
lidad profesional y social”.

Las tendencias a dirigir, positiva o negati-
vamente, el desarrollo genético de la raza
humana estdn obviamente cimentadas en
nuestra concepcion mental del hombre,
una concepcion esttica y rigida. Me pre-
gunto si no serd mas correcto cambiar
nuestros conceptos en vez de cambiar al
hombre, y aceptar su diversidad permitien-
do a todos, por distintos que seamos gené-
ticamente, una participacion social activa,
y facilitando el desarrollo de sus maximas
capacidades. Lo contrario bien puede lle-
varnos al punto en que s6lo los gemelos
monocigotos, por ser idénticos genética-
mente, pueden ser iguales ante Diosy ante
laleyy tener igualdad de oportunidades.
Pero la objetivacion y normalizacion de
la vida han tenido similar influencia en
varias otras areas médicas. La perinato-
logia por ejemplo, ha hecho avances sin-
gularisimos en los dltimos tiempos,

5 Darwin, C. The Origin of Species. Penguin Editions,
Harmondsworth, Middlesex, England, 1977.

6 Dubinin. Mencionado por Ribes, S. Biologiay Etica.
Unesco, 1978. p. 49.

llevando a un mejor cuidado de la salud
del bebé recién nacido, o atin no nato.
Sin embargo, las brechas en la aplicacién
de los conocimientos del diagndstico pre-
natal han llevado a la situacion ilogica
de tratar de salvar lo que es casi insalva-
ble y al mismo tiempo destruir lo saluda-
ble pero no deseado. A tal punto ha
llegado nuestra manipulacion de la vida,
que laley de hoy en dia en los paises in-
dustrializados reconoce el derecho del
bebé a la salud, haya o no haya nacido,
pero no el derecho a la vida misma. He-
mos olvidado que la vida como tal, no
existe, que los que existen son los seres
vivientes, y que de estos el hombre, cada
uno de ellos, es el centro de nuestra activi-
dad como médicos.

Igualmente, otras aplicaciones clinicas de
la genética plantean serios problemas cuan-
do el concepto de la vida ha perdido su
significado humano. Jerome Lejeune, un
eminente genetista Francés, comentando
este punto menciona unas palabras de
Ledroberg’: “La introduccién del aborto
plantea un serio problema ético para la
busqueda de medidas terapéuticas mas
conservadoras. Serdn inseguras en estados
precoces y seguramente dardn todavia
como resultado un notable nimero de ni-
fos enfermos, ya sea por un control insufi-
ciente de la enfermedad o por efectos
colaterales del tratamiento. Por estas ra-
zones, el diagndstico prenatal y el aborto
serdn probablemente preferibles a cual-
quier otro intento de terapia genética”.
Hasta aquila cita de Ledroberg. Lejeune
contintia: “Es importante destacar que es-
tas son palabras de un Premio Nobel a una
élite cientifica. Esto quiere decir que cuan-

7 Lejeune, J, Op. cit.
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do se comienza a disparatar se pierde todo
contacto con la realidad. Desde el momen-
to en que se pueda matar a los enfermos,
yano vale la pena curarlos.

Imaginar que un progreso técnico como el
diagndstico prenatal imponga un retorno a
la solucién final (el aborto) y bloquee toda
la expansion de la medicina genética, es
probablemente un juicio equivocado, pero
constituye una condena, quizd involuntaria
pero terrible, de la direccion que ha toma-
do la biologia desnaturalizada.

Puede parecer quijotesco erguirse hoy en
contra de una préctica tan generalizada
como el diagndstico prenatal.

Lo que cuestiono, como lo hace Lejeune,
no es el avance técnico en si mismo, sino
las implicaciones que su aplicacion tiene
en el concepto de vida. Es necesario que la
sociedad moderna comprenda que la cien-
cia en si no es ni atil ni perjudicial, pero
puede ser una cosa u otra segtin sea utiliza-
da para servir al hombre o para degradarlo.

He aqui nuestro reto como médicos; un
reto que tiene dos caras: por un lado, de-
bemos hacer una medicina acorde con los
avances cientifico del momento; por otro
lado, debemos recuperar nuestra autori-
dad moral ante la sociedad. Lo primero
hace necesario que comprendamos mejor
las ciencias basicas, que tengamos una pre-
paracién mas cientifica, lo que implicara
estar en condiciones de escoger del mun-
do biomédico, aquello aplicable y de im-
portancia en el manejo de nuestros
pacientes. Una preparacion de esta natu-
raleza seguramente nos llevaré a entender
que no todo lo cientifico es bueno, ni todo
lo bueno tiene que ser cientifico. Hay que
cuidarse igualmente para no entrar en el

frecuente proceso de saber mas y mas so-
bre menos y menos para terminar sabiéndo
todo acerca de nada.

El segundo de nuestros retos, recuperar
nuestra autoridad ante la sociedad, es atin
mas dificil de alcanzar dado lo avanzado
del retroceso.

Lograrlo requiere, a mi parecer, el que
volvamos a la vida como nuestro dnico
objetivo y que dejemos de manejarla
como un objeto, que se presta a toda suer-
te de manipulaciones. El médico tiene
que convertirse en el abogado, el aban-
derado de la vida de sus pacientes. Cual-
quier transigencia con la vida nos puede
llevar, como ya lo ha hecho, a la pérdida
de credibilidad a que hoy en dia nos en-
frentamos. El paciente ha de ver en noso-
tros a agentes suyos y de sus intereses, a
individuos compasivos, que estemos en
capacidad de confortarloy de ser deposi-
tarios benevolentes de sus angustiasy te-
mores. Por encima de todo, debemos
entonces demostrar que la ciencia como
tal no es nuestro objetivo, sino un medio
que utilizamos para prestar un mejor ser-
vicio, para obtener en ultimas la preser-
vacion y mejoria de la calidad de vida de
aquellos a quienes servimos, entendien-
do que, como lo escribié6 Goethe: “El
hombre no nacid para resolver los pro-
blemas del universo, sino para encontrar
doénde yace el problema y luego mante-
nerse dentro de los limites de lo que €l
puede comprender”.

Recuperar nuestra autoridad social requie-
re finalmente que infundamos confianza
en lavidayno miedo a ella.

En el Libro de las Selvas Virgenes narra
Kipling, anecdoética pero filoséficamente,
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la aparicién del Miedo al principio de los
principios®. No conociendo los animales al
hombre, fue este quien sin quererlo encar-
n6 al Miedo. Ansioso el primer tigre de re-
cuperar sus poderes de maximo juez en la
selva, decidié matar al hombre, y asi lo hizo.

Olfateaba el cadaver, apenas consumado
el hecho, cuando oy6 a Tha, el primer ele-
fante y creador de las selvas, que descen-
dia de los bosques del Norte. La voz del
primer elefante increp0 al tigre:

—(Es esta la misericordia que tu muestras?

El primer tigre se relami6 contestando:
—¢Qué importa? Maté al Miedo.
Y le replicé Tha:

—iAh, ciegoyloco! le has quitado a la muer-
te las cadenas que detenian sus pies, y ella
seguira tus huellas hasta que mueras. Tt

8 Kipling, A. El libro de las selvas virgenes. Ediciones
Gustavo Gili, Barcelona, 1963.

ensefiaste al hombre a matar... Jamas vol-
veran a buscarte los pueblos de la selva.
Nunca cruzaran tu camino ni seguiran tus
pasos... Tu no le has tenido misericordia,
y ninguna tampoco te tendré él a ti...

... Ta ensenaste al hombre a matar, y él es
discipulo que pronto aprende.

La medicina, nuestra medicina, ha venido
buscando matar la muerte y tal vez ya em-
pezamos a matar el miedo. Ah, ciegos y
locos que por deshumanizar la técnica le
hemos quitado a la muerte las cadenas que
detenian sus pies, creando la desconfian-
za, y jamas volveran a buscarnos, ni cruza-
ran nuestro camino ni seguiran nuestros
pasos, porque no le hemos tenido miseri-
cordia al hombre y ninguna tampoco nos
tendré a nosotros. Estamos ensefiando al
hombre a matar, y él, es discipulo que pron-
to aprende.

«Imaginar que un progreso técnico como el diagnéstico prenatal imponga un retorno a la solucién
final (el aborto) y bloquee toda la expansion de la medicina genética, es probablemente un juicio
equivocado, pero constituye una condena, quiza involuntaria pero terrible, de la direccion que ha
tomado la biologfa desnaturalizada». JAIME BERNAL VILLEGAS
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JEUTANASIA Y AUTONOMIA'

Eduardo Rivera Lépez

RESUMEN

El articulo se ocupa de uno de los aspectos centrales de la discusion en torno de la aceptabilidad
moral de la eutanasia activa: el principio de autonomia. Luego de realizar algunas precisiones
conceptuales sobre el concepto de eutanasia y de autonomia, se presentan dos argumentos a
favor de la permision legal de la eutanasia activa basados en el valor de la autonomia. El primero
es un argumento directo: si aceptamos el derecho a la autonomia, debemos aceptar también la
decision auténoma de morir de un paciente terminal. El otro apela a la amplia aceptacion del
rechazo de tratamiento, argumentando que es inconsistente aceptar esta practica y rechazar la
eutanasia activa. A continuacion se discuten dos objeciones importantes. Una de ellas se basa en
cuestionar la competencia de los enfermos terminales para tomar decisiones auténomas. La otra
es una version del argumento de “pendiente resbaladiza”. La conclusion del articulo es que, a
pesar de esas objeciones, el derecho a una decision auténoma acerca del momento y el modo de
morir da una razén “prima facie” importante a favor de la legalizacion de la eutanasia activa.

ABSTRACT

The article discusses one of the central aspects of the debate on the moral acceptability of active
euthanasia: the principle of autonomy. After making some comments on the concept of euthanasia
and of autonomy, it presents two arguments that favor the legalization of active euthanasia
based on the value of autonomy. The first is a direct argument: If we accept the right to
autonomy, we must also accept a terminally ill patient’s autonomous decision to die. The second
appeals to the broad acceptance of withholding treatment, arguing that it is contradictory to
accept this practice and deny active euthanasia. The article then discusses two important
objections. One is based on the question of terminally ill patients’ competence to make
autonomous decisions. The other is a version of the “slippery slope” argument. The article
concludes that, despite these objections, the right to decide autonomously on how and when to
die offers an important “prima facie” reason to defend the legalization of active euthanasia.

Introduccion conectadas entre si, a veces independien-
tes. Por un lado, todo esto significa un en-
La discusion acerca del estatus moraldela  riquecimiento, pero, por otro, también un

eutanasia ha crecido enormemente en las peligro: el peligro de creer que arribando

ultimas décadas. Este crecimiento halle-  a alguna conclusién respecto de uno de
vado consigo una creciente diferenciacion  esos aspectos, hemos resuelto el proble-
y complejidad. Esto, asuvez, haimplica-  ma general. Por ello, si bien este trabajo se

do la posibilidad de discutir sobre laeuta-  ocupa de un aspecto de la eutanasia (su
nasia desde diferentes perspectivas, aveces  conexién con el principio y el valor de la
autonomia personal), no deberiamos caer

1 Autorizado por Humanitas, Humanidades Medicas. enelerror de creer que esto agota la cues-
Volumen 1, No.1, enero-marzo, 2003. tién. De cualquier modo, seria imposible
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abarcar todos los costados del problema
en un trabajo acotado como éste.

Incluso si tomamos en cuenta sélo el valor
especifico de la autonomia, es necesario
realizar una distincion fundamental entre
dos cuestiones diferentes que atafien a la
moralidad (o inmoralidad) de la eutanasia.
Por un lado, puede discutirse la cuestion de
la moralidad de la conducta eutanasica, es
decir, su justificacion moral como conduc-
ta humana individual; por otro, la cuestion
de lamoralidad de la permision juridica de
la eutanasia, es decir, la justificacion moral
de permitir o no permitir juridicamente
realizar conductas eutandsicas. Si bien exis-
ten conexiones evidentes entre los dos pla-
nos, es comin confundirlos. En general, de
la permisién o prohibicién moral de una
conducta no se sigue deductivamente nada
acerca de que esté o no moralmente justifi-
cada la permision o prohibicion juridica
de esa conducta. Esta distincion es impor-
tante y muchas veces olvidada también en
otros ambitos, como el del aborto. En lo
que sigue, me concentraré en la cuestion de
la aceptabilidad moral de la permision le-
gal de la eutanasia activa.

El propésito de este trabajo es, en primer
lugar, informativo. Quisiera lograr descri-
bir un panorama minimamente represen-
tativo de la discusion en torno de la
conexion entre la permision o prohibicion
de la eutanasiay el principio de autono-
mia. Sin embargo, mi descripcion no sera
neutral. Mi segundo objetivo es argumen-
tar a favor de que el principio de autono-
mia nos da razones de peso para aceptar,
en principio, la permisién moral y legal
de la eutanasia activa. Estas razones debe-
rén ser balanceadas con consideraciones
de otro tipo, las cuales, obviamente, estan
fuera del alcance de este trabajo.

Aclaraciones terminoldgicas

Un problema general que es ineludible,
antes de ingresar en el aspecto especifico
de la autonomia, es la ausencia de un acuer-
do seméntico minimo en torno de lo que
entendemos por eutanasia. Por ello, qui-
siera preliminarmente realizar algunas
aclaraciones terminoldgicas.

Creo que la mejor estrategia para obtener
la mayor claridad conceptual en torno del
problema es adoptar una definicion lo mas
amplia posible de eutanasia, y luego dis-
tinguir diferentes tipos de eutanasia (algu-
nos de los cuales pueden ser defendibles y
Otros no).

La definicion que propongo es la siguien-
te: es una conducta llevada a cabo por un
agente de salud, una de cuyas consecuen-
cias previsibles por él es la muerte de un
paciente que padece una enfermedad gra-
ve e irreversible, y que es llevada a cabo
con la justificacion de que la muerte del
paciente no es un mal o un dafio para él,
todas las cosas consideradas®.

Con esta definicion bien amplia, podemos
ahora distinguir diversos tipos de eutana-
sia. Normalmente, se utilizan tres crite-
rios de clasificacion:

1. El primero se refiere a la voluntariedad
de la eutanasia por parte del paciente.
Aqui se distinguen:

a) Eutanasia voluntaria: el paciente
consiente en que se le practique eu-
tanasia.

2 Realizoun analisis mas minucioso de esta definicion
en Rivera Lopez. E., Aspectos éticos de la eutana-
sia. En: Analisis Filosdfico, 1997;17:189-208.
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b) Eutanasia no voluntaria: el paciente
no consiente porque no es compe-
tente para hacerlo (es un nifo, esta
en estado inconsciente o de pertur-
bacion, etc.).

c¢) Eutanasia involuntaria: el paciente
no consiente, o bien porque es con-
sultado y la rechaza, o bien porque,
pudiéndosele consultar, no se le con-
sulta.

. Elsegundo criterio se refiere al tipo de

conducta del médico. Aqui existen,
creo, dos posibilidades de clasificacion:

a) Hacer pasar la distincion segin la
diferencia entre accion y omision:

§ Eutanasia activa: la conducta cuya
consecuencia previsible es la muerte
del paciente es una accién (adminis-
trar determinada droga, desconectar
determinado aparato).

§ Eutanasia pasiva: la conducta cuya
consecuencia previsible es la muerte
del paciente es una omision (no ad-
ministrar determinada droga o trata-
miento, no conectar un aparato).

b) Adoptar un criterio mas amplio, se-
gun el cual se considera que actuar
es aplicar un tratamiento y no actuar
es no aplicarlo o suspenderlo:

§ Eutanasia activa: La conducta cuya
consecuencia previsible es la muer-
te del paciente consiste en adminis-
trar una sustancia que provoca la
muerte del paciente.

§ Eutanasia pasiva: La conducta cuya
consecuencia previsible es la muer-
te del paciente consiste en no aplicar
o suspender un tratamiento (si se
aplicara el tratamiento el paciente
viviria mas tiempo).

En esta segunda interpretacion, la eutana-
sia pasiva puede involucrar también ac-
ciones (como desconectar aparatos, quitar
sondas, etc.). Por otro lado, la eutanasia
pasiva (en cualquiera de las dos interpre-
taciones) puede ser total o parcial, involu-
crando la no aplicacion (o suspension) de
todo tratamiento tendente a mantener al
paciente con vida (incluyendo, por ejem-
plo, nutricién e hidratacién), o parcial,
incluyendo sdlo la no aplicacion (o sus-
pension) de ciertos tratamientos mas so-
fisticados (aquellos que involucran, por
ejemplo, medios “extraordinarios”, o que
causan malestar o sufrimiento en el pa-
ciente). Aunque mi argumentacion no de-
pendera de la adopcion de alguna de estas
dos interpretaciones, creo que la mas plau-
sible para rescatar el sentido tltimo de la
distincién entre matar y permitir morir es
la segunda.

3. Eltercer criterio se refiere almodo en que
la muerte del paciente es prevista por el
médico. Podemos distinguir entre:

a) Eutanasia directa: la muerte del pa-
ciente es un medio para lograr un fin
valioso (generalmente, terminar con
el dolory el sufrimiento del paciente).

b) Eutanasia indirecta: la muerte del
paciente es solo una consecuencia
previsible pero no buscada. Se trata
de un efecto colateral de otro fin va-
lioso (generalmente, aliviar el dolor
y el sufrimiento).

Obviamente, podemos combinar estos di-
ferentes tipos de eutanasia, obteniendo un
cuadro bastante variado de posibilidades,
que no me detendré a analizar aqui®.

3 Nuevamente, véase Rivera Lopez, art. cit., para un
andlisis mas detenido de algunas de las combinacio-
nes mas plausibles.
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El principio de autonomia

Vayamos ahora al problema especifico de
la autonomia. El principio de autonomia
ha sido formulado de diversas maneras,
tanto en general como en el contexto espe-
cifico de la bioética. En ambos casos, es
comun aceptar alguna version de este prin-
cipio. Dificilmente se encuentra, dentro
de la filosofia practica contemporanea, al-
guna concepcion que niegue completa-
mente el valor de la autonomia individual.
Las diferencias, en todo caso, se refieren
al alcance de la autonomiay sus posibles
restricciones para satisfacer otros princi-
pios o valores.

Un principio de autonomia (es decir, una
norma que prescribe el respeto de la auto-
nomia individual) requiere, obviamente,
de una concepcion de la autonomia. Es
necesario determinar exactamente qué es
lo que se valora y debe ser resguardado
mediante una norma o principio de auto-
nomia. No puedo extenderme en un anali-
sis detallado del concepto de autonomia,
pero mencionaré algunas ideas fundamen-
tales asociadas a €él*. En primer lugar, la
nocion de autonomia alude a una capaci-
dad; la capacidad de autogobierno, enten-
dida como la capacidad de proponerse
fines y tomar decisiones racionales para
alcanzarlos. Si bien se trata de una capaci-
dad gradual, se considera que existe un
umbral a partir del cual se supone que un
individuo posee competencia para deci-
siones autonomas. El principio de auto-
nomia presupone esta capacidad minima.
En segundo lugar, decir que una persona

4 Paraunodelosmejores andlisis del concepto, véase
Feinberg J. Harm to Self. The Moral limits of
Criminal Law. Oxford: Oxford University Press,
1986; caps. 18y 19. Sigo brevemente este autor en
lo que sigue.

es auténoma se puede referir a una condi-
cion. Alguien puede tener la capacidad de
autogobierno, pero ser un esclavo. Fein-
berg recoge una variedad de ideas asocia-
das al estado o condicién de autonomia.
Algunas de ellas son la auto-posesion (o
auto-propiedad), la autenticidad (mis de-
seos son auténticamente mios), la auto-
creacion (soy el producto de mis propias
decisiones), auto-legislacion (sdlo estoy
obligado por lo que determina mi volun-
tad, de acuerdo con una ley universal),
autenticidad moral (actuar de acuerdo con
los propios principios morales), auto-con-
trol (actuar gobernado “desde dentro”),
auto-responsabilidad (tomar decisionesy
ser responsable por ellas). Por dltimo, el
sentido mas importante: la autonomia
como derecho. Este derecho, evidentemen-
te, supone la autonomia como capacidad
y recoge algunos sentidos de la autonomia
como estado. Feinberg lo define del si-
guiente modo:

“Dicho resumidamente, el derecho mas basi-
co alaautonomfa es el derecho a decidir cémo
uno ha de vivir la propia vida, en particular,
c6mo ha de tomar las decisiones de vida cri-
ticas: qué cursos de estudio tomar, qué habi-
lidades y virtudes cultivar, qué carrera se-
guir, con quién (o si) casarse, a qué iglesia ir
(si a alguna), si se ha de tener hijos, etc.”™.

El principio de autonomia debe ser enten-
dido como la prescripcion correlativa a
este derecho. Esta prescripcion le asigna
al Estado la obligacion de respetar este
derecho. En la formulacién de Carlos
Nino, el principio de autonomia sostiene
que el Estado no debe interferir en las de-
cisiones individuales referidas a la adop-
cion y persecucion de planes de vida,
ideales de virtud o de excelencia humana,

5 Feinberg. Op. cit. p. 54.
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impidiendo la mutua interferencia en tal
persecucion’.

En el &mbito de la bioética, el principio de
autonomia ha sido consagrado como uno
de los cuatro principios prima facie bésicos
de la ética médica. En su formulacion clasi-
ca, prescribe que “las acciones auténomas
no deben estar sujetas a restricciones de con-
trol por parte de otros [...] en la medida en
que sus pensamientos y acciones no dafien a
otras personas’”’. El derecho ala autonomia
tipicamente incluye, dentro de la relacién
médico-paciente, el derecho ala privacidad
del paciente, la obligacion de confidenciali-
dady de veracidad por parte del médicoyy,
algo fundamental para nuestro tema, el de-
ber de los médicos de respetar el consenti-
miento informado del paciente.®

Eutanasia activa y principio de
autonomia: argumentos a favor

Si aceptamos esta concepcion de la auto-
nomiay el principio de autonomia que se
conecta con ella, resulta relativamente sim-
ple construir un argumento basico a favor
de la legalizacion de la eutanasia activa’:

6 Véase Nino, C. Etica y derechos humanos. Buenos
Aiires, Astrea, 1989. pp. 204-205.

7 Beauchamp T, ChildressJ. Principles of Biomedical
Ethics. 4a. ed. Oxford: Oxford University Press,
1994. p. 126.

8 Beauchamp, Childress, Op. cit. p. 126. Para otra
definicion de autonomia en el contexto de la discu-
sion sobre la eutanasia, véase Pabst Battin M. Least
Worst Death. Essays in Bioethics on the End of Life.
Oxford: Oxford University Press, 1994. p. 107 (“se
debe respetarlas elecciones de una personacompe-
tente, cuando se puede hacerlo sin costosindebidos
para uno mismo, cuando hacerlo no viola otras
obligaciones morales, y cuando estas elecciones no
amenazan dafiar a otras personas o partes”).

9 Omitodel caractervoluntario parasimplificar, pero
debe suponerse siempre.

1. Las personas tienen un derecho ala au-
tonomia, es decir, a tomar decisiones
fundamentales para su propia concep-
cién de una vida buena.

2. El Estado debe respetar ese derecho
(principio de autonomia)

3. Las decisiones concernientes a la for-
ma y el momento de morir son, para
algunos individuos, parte fundamental
de su autonomia.

4. Por tanto, el Estado debe respetar esas
decisiones.

Dos cuestiones deben ser aclaradas en re-
lacién con este argumento. En primer lu-
gar, la premisa 3 asume que la decision de
como morir es fundamental dentro de su
concepcion de la vida buena. Ronald
Dworkin ha elaborado este punto en pro-
fundidad, y volveré a €l al discutir una de
las criticas al argumento'’. En segundo
lugar, el argumento supone que, en el pun-
to 4, el respeto por la decision auténoma
de morir por parte del paciente implica
tanto la conducta pasiva de interrumpir
un tratamiento (o las medidas de sostén
vital) como la conducta activa de causar la
muerte. A la cuestion de si esta diferencia
es o no relevante se refiere el segundo ar-
gumento, que presento a continuacion. De
cualquier modo, desde el punto de vista
del paciente, no parece haber ninguna di-
ferencia fundamental. Respetar su auto-
nomia implica respetar sus intereses. Y sus
intereses pueden satisfacerse en algunos
casos con acciones y en otros con omisio-
nes. Por ejemplo, si el paciente desea reci-
bir un tratamiento y le es negado, se viola
su autonomia, aunque sea por omision. Y

10 Dworkin, R. EI Dominio de la vida. Barcelona,
Ariel, 1994. pp. 272-279.
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el inico modo de satisfacerla es mediante
acciones™.

El segundo argumento complementa y
refuerza este dltimo punto. Este argumen-
to se basa en la existencia y aceptabilidad
de una préctica que, en la terminologia
introducida en la primera seccidn, seria
un caso de eutanasia pasiva indirecta. Se
trata del rechazo de tratamiento. Aqui el
paciente consiente (y muchas veces solici-
ta) en que no se apliquen determinados
tratamientos, generalmente con el objeti-
vo de evitar ciertos sufrimientos. Esta con-
ducta de interrumpir el tratamiento tiene,
sin embargo, como consecuencia previsi-
ble que el paciente vivird menos tiempo
que el que viviria si el tratamiento se lle-
vara a cabo. Incluso puede significar la
muerte inminente. El rechazo de trata-
miento es un caso de eutanasiaparcial dado
que, si fuera total (si incluyera la elimina-
cién de todo soporte vital, como nutricién
e hidratacién) seria muy dificil justificar
que la intencion directa no es la muerte
del paciente (y seria entonces un caso de
eutanasia pasiva directa).

Elrechazo de tratamiento es ampliamente
considerado como moralmente aceptable,
incluso por aquellos que estan en contra de
la eutanasia activa (por ejemplo, la Iglesia
Catolica y la American Medical Associa-
tion)™. En otro trabajo he argumentado,

11 Sobre este punto, véase Dworkin R, Nagel T,
Nozick R, RawlsJ, Scanlon T, Thomson JJ. Suicidio
asistido: el alegato de los fildsofos. Perspectivas
Bioéticas 1997; 4. pp. 113-132.

12 Respecto de la Iglesia Catdlica, véase la declara-
cion de la Congregacion para la Doctrina de la Fe
de 1980: “es también licito interrumpir la aplicacién
de tales medios (desproporcionados), cuando los
resultados defraudan las esperanzas puestas en
ellos”. Es el médico quien debe ponderar «si las
técnicasempleadasimponen al paciente sufrimien-

sobre la base de consideraciones genera-
les, que la aceptacion de la eutanasia pasi-
va indirecta lleva conceptualmente a la
aceptacion de la eutanasia activa directa®®.
En este articulo mi argumentacion estara
centrada en el principio de autonomia.

Es claro que una de las consideraciones
centrales a la aceptacion moral y legal del
derecho a rechazar un tratamiento es la de
la autonomia del paciente. Si se trata de
una persona competente, que puede elegir
licidamente los cursos de accion posibles,
entonces no se justifica que se le imponga
coercitivamente un tratamiento invasivo,
aun cuando esto implique que su muerte se
acelere. Casos famosos como los de Karen
Ann Quinlan o Nancy Cruzan (en los que
la justicia estadounidense discuti6 el pro-
blema de la eutanasia pasiva) resultaron
problemaéticos porque en ellos no era po-
sible conocer (al menos directamente) la
voluntad del paciente (en ambos casos se
encontraban en estado vegetativo persis-
tente). De otro modo, estos casos se ha-
brian resuelto mucho més facilmente!*.

to y molestias mayores que los beneficios que se
pueden obtener de los mismos» (citado en Gafo J.
“La eutanasia y la Iglesia Catélica”. En: Gafo J.
(ed.). La eutanasia y el arte de morir. Madrid,
Universidad Pontificia Comillas, 1990. p. 118). Con
respecto a la AMA, véase la declaracion de 1973:
“El cese del empleo de medios extraordinarios
tendentes a prolongar la vida del cuerpo cuando
existe evidencia irrefutable de que la muerte biolo-
gica es inminente, es la decision del paciente y/o de
lafamiliainmediata” (citado en Sullivan T. “Active
and Passive Euthanasia: An Impertinent Dis-
tinction?” En: Steinbock B, y Norcross A (ed).
Killing and Letting Die. Second Edition. New York,
Fordham University Press, 1994. p. 132.

13 En Rivera Lopez, art. cit.

14 En el caso Quinlan, se resolvi retirandole el
respirador, el cual se considerd un “medio extraor-
dinario”. El caso Cruzan fue mas complejo porque
Nancy Cruzan respiraba espontdneamente, y era
necesario quitarle laalimentacion e hidratacién (lo
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40 EUTANASIA Y AUTONOMIA

He dicho que el rechazo de tratamiento
puede concebirse como un caso de euta-
nasia pasiva e indirecta. Veamos, en pri-
mer lugar, el carcter indirecto. Se supone
que generalmente, el rechazo de un trata-
miento “extraordinario” no se realiza con
la intencién de producir la muerte, sino
de aliviar o evitar un sufrimiento (aunque
se acepte la consecuencia indirecta de la
muerte). Sin embargo, el caracter directo
o indirecto del retiro o no aplicacién del
tratamiento es irrelevante en este contex-
to. No es importante si el paciente no de-
sea el tratamiento s6lo porque no desea
experimentar el sufrimiento que éste con-
lleva (y aceptando como consecuencia
colateral la aceleracion de la muerte), o si
el paciente rechaza el tratamiento con la
intencion directa de acelerar su muerte (o,
lo que es més importante, de morir de de-
terminada maneray no de otra que consi-
dera, por ejemplo, humillante o indigna).
En cualquiera de los dos casos, aceptaria-
mos la voluntad del paciente, dado que se
encuentra dentro del &mbito de su auto-
nomia determinar las motivaciones que
llevan a una decision que no atafie a terce-
ros. Por tanto, si aceptamos su decision
porque quiere evitar un sufrimiento, de-
bemos aceptarla porque desea morir antes
o de determinada manera.

Pasemos, en segundo lugar, al caracter
pasivo del rechazo de tratamiento. En un
sentido amplio, se considera que interrum-
pir o no aplicar un tratamiento o medida
terapéutica es una conducta pasiva, como
contrapuesta a iniciar o continuar un tra-

cual es dificil de considerar algo extraordinario).
Para una descripcion breve de los casos, véase
Singer P. Rethinking Life and Death. Oxford: Oxford
University Press, 1995. p. 60-62 y 70-72. Para mas
detalles, véase Steinbock, Norcross, Op. cit., caps.
ly2.

tamiento (véase las definiciones en “Acla-
raciones terminoldgicas”). Ahora bien, es
claro que, aun aceptando este concepto
amplio de conducta pasiva, no es el carac-
ter pasivo lo que justifica interrumpir el
tratamiento. Nuevamente es la autonomia
del paciente lo fundamental. La prueba es
que, si el paciente no diera su consenti-
miento para interrumpir un tratamiento
vital, en el contexto médico, esto seria,
siendo todo lo demés igual, considerado
una conducta tan criminal como la de cau-
sarle la muerte (o su aceleramiento) de
modo activo (por ejemplo, inoculandole
alguna droga letal).

Podemos concluir entonces que nada pa-
rece haber de relevante en la diferencia
entre respetar (o no respetar) la voluntad
auténoma del paciente por omision o por
accion. Si aceptamos la moralidad del re-
chazo o interrupcion voluntaria de trata-
mientos, entonces, si todo lo demas es
igual, no parece haber razones para no
aceptar la eutanasia activa.

Eutanasia activa y principio de
autonomia: argumentos en contra

Tenemos entonces dos argumentos a favor
de la legalizacion de la eutanasia activa
basados en la autonomia. El primero es
un argumento directo, que le traspasa al
critico la carga de probar que la eutanasia
activa no se justifica a pesar de ser el inico
modo aparente de respetar la autonomia
del paciente. El segundo es un argumento
indirecto, que se basa en la aceptacion ge-
neralizada del rechazo de tratamiento, y
extrae de alli la imposibilidad de no acep-
tar la eutanasia activa (quien lo hiciera,
tiene la carga de probar cudl es la diferen-
cia moralmente relevante entre ambas en
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relacién con la autonomia del paciente).
Sin embargo, estos argumentos pueden ser
objeto de criticas dificiles de enfrentar.
Permitaseme discutir dos de ellas a conti-
nuacion.

Una primera critica se refiere a la cues-
tién de las capacidades para la autonomia
en un enfermo terminal. El ejercicio de la
autonomia requiere, como hemos visto,
ciertas capacidades. Cuando estas capaci-
dades no estan dadas, se justifica la accién
paternalista del Estado, para evitar que el
individuo actde irracionalmente en contra
de sus propios intereses. La situacion de un
enfermo terminal que solicita “voluntaria-
mente” que se termine con su vida no satis-
face el umbral minimo de capacidades que
caracterizan la decisién auténoma. Su de-
cision esta viciada por numerosos facto-
res internos y externos. Los factores
incapacitantes internos son, obviamente,
el sufrimiento, la cercania de la muerte, la
angustia. Los factores externos pueden ser
aun mas importantes. Muchas veces el en-
torno considera al enfermo terminal como
una carga y podria presionar explicita o
implicitamente para que acepte la eutana-
sial®. La sociedad misma podria hacerlo,
en la medida que un enfermo terminal es
frecuentemente considerado una carga o
costo social.

La cuestion de los factores externos que
imposibilitarian una decisiéon auténoma
estd mas relacionada con el argumento que
trataré a continuacion, ligado con los po-
sibles abusos de una legalizacion de la eu-
tanasia (argumento de la “pendiente
resbaladiza”). Ahora me detendré en los
factores internos, que son aquellos que, aun

15 Este argumento es mencionado por Ronald Dwor-
kin. Op. cit., pp. 248-249.

cuando no existieran abusos por parte de
terceros, se dan en una situacion limite
como la de un enfermo terminal.

Ciertamente, la situacién en que se encuen-
traun enfermo terminal puede determinar
la incapacidad para tomar decisiones de
vida o de muerte. Sin embargo, el solo he-
cho de que una persona sufra una enferme-
dad terminal no implica necesariamente
que sea incompetente. Puede perfectamen-
te ocurrir que la persona sea completamente
consciente y responsable de sus decisiones.
Pareceria que, en todo caso, se impone una
evaluacion caso por caso y no una presun-
cion irrevocable de incompetencia. Por
otro lado (y aqui vuelvo a la idea de Dwor-
kin'®), el interés en juego (el modo y mo-
mento de la propia muerte) no es un
interés trivial, sino que, en muchos casos,
puede ser el producto de convicciones pro-
fundas de la persona acerca del valor de su
propia vida. El modo de morir es el reflejo
del modo que hemos elegido para vivir.
Para algunas personas puede ser intrascen-
dente el modo de morir, pero para otras
puede ser crucial. El respeto por una deci-
sion en este sentido no es el respeto a un
aspecto secundario, sino fundamental. Si
no hemos de respetar la autonomia de un
individuo en ese momento culminante de
su vida, ¢cuando lo haremos? Por tiltimo,
cabe remarcar que el argumento de la in-
capacidad en el momento cercano a la
muerte también deberia aplicarse al recha-
zo de tratamiento. Si la persona no es ca-
paz de ejercer su autonomia para acelerar
sumuerte permitiendo que le causen acti-
vamente la muerte, tampoco lo estd para
que lo hagan de modo pasivo. Sin embar-
go, cualquiera aceptaria que los pacientes

16 Dworkin, Op. cit., pp. 272-279.
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42 EUTANASIA Y AUTONOMIA

tienen un derecho a interrumpir sus trata-
mientos, aun cuando sepamos que esto le
depara una muerte mas proxima.

Una segunda critica, ligada con la posibi-
lidad de abusos, recurre a la conocida
metéafora de la “pendiente resbaladiza”.
Como se sabe, este tipo de argumentos
posee la siguiente estructura. Partimos de
una situacion moralmente aceptable. Sin
embargo, es posible probar que esa situa-
cion lleva a otra que lo es menos; ésta, a su
vez, lleva a otra aun mas objetable; y asi
hasta llegar a una practica claramente re-
chazable. Larelacion de “lleva a” puede ser
l6gica o empirica'. En la version logica, se
trata de un argumento de consistencia: si
uno acepta A (moralmente aceptable) y A
implica B (moralmente inaceptable), uno
debe aceptar B. En este caso, se podria
construir un argumento del siguiente tipo.
Supongamos que la permision legal de la
eutanasia activa es moralmente aceptable
porque estd implicada en el respeto de la
autonomia del paciente. Ahora bien, no
hay nada en el hecho de ser un paciente
terminal que se conecte con su autonomia:
si un paciente no terminal, en el ejercicio
de su autonomia, pide morir, también de-
beria serle concedido. Y mas atin, si cual-
quier persona, sea paciente o no, solicita
que la matemos, no deberia existir impedi-
mento legal para hacerlo. Después de todo,
es el inico modo de ser consistente con la
idea inicial del respeto a la decision aut6-
noma de la persona. Sin embargo, contintia
el argumento, no estariamos dispuestos a
aceptar que, por ejemplo, esté permitido
matar a un amante despechado, aun cuan-
do él quiera genuinamente morir.

17 Véase al respecto van der Burg W. “The Slippery
Slope Argument”. Ethics 1991;102:42-65.

Laversion empirica es la que se relacio-
na con los abusos. El argumento es que,
si se legaliza la eutanasia, es empirica-
mente probable que aparezcan condicio-
namientos externos que impidan una
decisiéon auténoma del paciente. Por
ejemplo, presiones de la familia, parala
cual el paciente ya es una carga, o del pro-
pio sistema, para el cual el paciente re-
presenta un costo.

Permitaseme realizar algunos comentarios
sobre ambas variantes del argumento. En
primer lugar, cualquiera de los dos podria
ser aplicado al rechazo de tratamiento, que
normalmente no se objeta. Por ejemplo,
podria sostenerse que el rechazo de trata-
miento lleva l6gicamente a que, siun aman-
te despechado, al estar deprimido, rechaza
un tratamiento de antibidticos que es ne-
cesario para salvar su vida, estaria ética-
mente permitido dejar que muera. Sin
embargo, no razonamos asi. Creemos que,
respecto del amante, es éticamente justi-
ficable una actitud paternalista, debido a
que su decision es claramente irracional,
y esto tanto para no matarlo como para
no permitirle rechazar un tratamiento que
salve su vida. En el caso de la variante
empirica, ocurre algo similar. También
podria decirse que la familia o el sistema
presionaran a los pacientes a que recha-
cen tratamientos costosos que alarguen su
vida. Sin embargo, no creemos normal-
mente que el derecho a rechazar trata-
mientos lleve a esa consecuen +cia.

En segundo lugar, los argumentos de pen-
diente resbaladiza tienen el problema de
que nunca se sabe dénde “comienza” la
pendiente. Podria ser que comience con
la eutanasia activa, pero también con el
rechazo de tratamiento por parte de pa-
cientes terminales, o incluso antes, por



EpuAarpo RIVERA LOPEZ 43

ejemplo, con el rechazo de tratamiento en
pacientes no terminales. Cualquier prac-
tica social puede dar lugar a otra moral-
mente reprobable, si no se imponen
regulaciones efectivas que impidan los
abusos. En este sentido, tampoco existen
razones concluyentes para pensar que ga-
rantizar el derecho a morir de pacientes
terminales lleva necesariamente a garan-
tizar ese mismo derecho en personas sa-
nas, dado que otras consideraciones
pueden justificar restricciones. Tampoco
es necesario que se cometan abusos con
pacientes terminales, presiondndolos a
aceptar la eutanasia.

Otras consideraciones

No he agotado los problemas que pueden
plantearse con la permision moral de la
eutanasia activa. S6lo quise indicar algu-
nos que se relacionan directamente con el
principio de autonomia. Como dije al co-
mienzo del trabajo, muchas otras conside-
raciones pueden (y deben) tomarse en
cuenta para inclinar la balanza hacia unou
otro lado. Muchos argumentos ligados con
el papel del médico (que, como persona
que cura, no le estaria permitido matar, aun
cuando el paciente tenga un derecho a mo-
rir), con la santidad de la vida humana (que
impediria su destruccion en cualquier cir-
cunstancia, aun terminal), o con conside-
raciones deontoldgicas (que impiden matar
activamente, aunque no dejar morir), po-
drian ser discutidos. Mi tinico propésito ha
sido mostrar que, cualquiera sea el valor de
estas otras razones, ellas deberan superar
una valla fundamental. Esta valla est4 cons-
tituida por una razén moral de enorme
importancia a favor de respetar la decision

auténomay responsable del paciente acer-
ca de como vivir los tltimos momentos de
su vida. Tal vez pueda sobrepasarse esta
valla. Pero no creo que sea facil hacerlo.
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LA DIGNIDAD DEL HOMBRE COMO PRINCIPIO
REGULADOR EN LA BIOETICA!

Jirgen Simon

RESUMEN

Los nuevos avances y descubrimientos en biotecnologia estdn produciendo nuevas realidades
sociales, las cuales deben ser evaluadas apropiadamente desde el punto de vista de lo ético. En
esta tarea es de vital importancia el principio de la dignidad humana, el cual es examinado aqui
por el autor. La dignidad humana es un principio crucial para resolver los conflictos que podrian
surgir como resultado de las nuevas posibilidades abiertas por la biotecnologia moderna, tales
como: investigacion en embriones, diagndstico predictivo, terapia génica, clonacién humana o los
asuntos relacionados con los xenotransplantes.

ABSTRACT

New discoveries and advances in biotechnology are producing new social realities which must
be appraised properly from the ethical point of view. Vitally important in this task is the
principle of human dignity, which is examined here by the author. Human dignity is crucial in
seeking to resolve the conflicts that might arise as a result of the new possibilities opened up
by modern biotechnology, such as embryo research, predictive diagnosis, gene therapy, human
cloning or the issue of xenotransplants.

\’% 00 OCTUBRE DE 2005

1. Introduccion

La dignidad humana no ha podido crear
hasta hoy un marco general consensuado
de referencia para el discurso ético. Sigue
existiendo, pues, una considerable falta de
orientacion. La Convencién para los De-
rechos Humanos en la Biomedicina, acor-
dada por el Consejo de Europa en el afo
1997, bien puede interpretarse como el
esfuerzo de los estados nacionales de, en el
contexto de la creciente globalizacion y
europeizacion, dar validez a un determi-
nado catalogo ético comun en sentido cris-

1 Autorizado por Revista Derechoy Genoma Humano.
N° 13, julio-diciembre, 2000.

tiano, que supere todas las fronteras na-
cionales”?. Este consenso minimo es, a la
vez, muy controvertido. Cabe citar aquila
tesis de Honnefelder®, que afirma que los
nuevos descubrimientos en la biotecnolo-
gia impiden que los acuerdos hasta ahora
conocidos sobre ética puedan ser extendi-
dos al futuro.

2 C.FuchsyF. Winter F., “El concepto del hombre
y la dignidad humana en la investigacion médica y
enla clinica”, discurso expuesto en el 10 Congreso
Europeo de Tedlogos del 26-30 de septiembre de
1999, p. 5.

3 Honnefelder, L. “Genética humana y dignidad
humana”, en Honnefelder L. y Rager G. (Eds.),

Juicioy actuacion médicas, Frankfurt/M., 1999, pp.
214-238.
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Como recientemente ha mostrado Enders
de forma muy expresiva en su monografia
“Ladignidad del hombre en el ordenamien-
to constitucional”, en la biotecnologfa, tras-
ladada al campo humano, la cuestién ya
no es la amenaza puntual y limitada para
individuos aislados*. Es la naturaleza hu-
mana, en su totalidad, la que se encuentra
a disposicion. La determinacion genética
de los factores hereditarios humanos, el
dominio biotécnico sobre la reproduccién
asi como el hecho de haberle dado a la
misma un caracter ajeno a la realidad (por
ejemplo, a través de la clonacion), son fac-
tores que conduciran a que —asi concluye
Enders— “la tltima certeza sobre la que se
basa la Constitucion, es decir, la cualidad
del hombre como sujeto, quede puesta en
duda”, alavez que el concepto del hom-
bre existente tras ella sea cuestionado. La
tarea es, pues, doble: la de ilustrary a la
vez dar a comprender la interrelacion exis-
tente entre la valoracion del caso indivi-
dual particular y el concepto del hombre,
a través de la influencia que lo uno tiene
sobre lo otro.

Parece que el lugar que ocupa el principio
de la dignidad humana se ajusta, en un prin-
cipio, a lo dicho. Por su destacada posi-
cién se utiliza en la mayoria de los casos a
discutir como principio ético fundamen-
taly como medida préctica de orientacion.
La biotecnologia moderna crea nuevas
posibilidades cientificas de actuacidn, lo
cual origina en la sociedad la necesidad
apremiante de valorarlas desde el punto
de vista ético. Por su capacidad socio-re-
volucionaria asi como por la inseguridad
que han creado con respecto a los valores
tradicionales, es necesario clarificar y exa-

4 Enders, C. La dignidad humana en el orden consti-
tucional, Ttbingen, 1997, p. 495.

minar los descubrimientos desde el punto
de vista de sus aplicaciones en el campo
cientifico por medio de criterios y princi-
pios éticos; igualmente necesaria es la re-
flexién sobre éstos mismos. La importancia
fundamental de la dignidad humana se ve
reforzada por el hecho de que, al menos, el
término “dignidad” comenzd a ser intro-
ducido en el siglo XX de forma creciente
en los textos de leyes, como consecuencia
del frecuente ejercicio gubernamental de
la autoridad. Esta circunstancia, que su-
puso para las personas la progresiva pér-
dida de su dignidad, llegé a su culminacion
con el ejercicio del poder nacionalsocia-
lista en Europa. El primer documento ju-
ridico-internacional en el que fue incluida
la palabra “dignidad” es el predmbulo de
la Carta de las Naciones Unidas del 26 de
junio de 1945, donde se hace referencia a
la “dignidad de la personalidad humana”.
En Alemania, la dignidad del hombre cons-
ta como el principio mas importante en el
articulo 1.1 de la GG (Ley Fundamental
de Bonn): “La dignidad humana es invio-
lable. El Estado tiene la obligacion de res-
petarlay protegerla”.

Mi intencion es examinar brevemente este
principio de la dignidad humana en lo res-
pectivo a su capacidad de contribuir real-
mente a la solucién de los problemas y
conflictos, y si, por ello, merece el calificati-
vo de “principio regulador” de la bioética.

2. Fundamento y contenido
de la dignidad humana

El concepto de la dignidad humana es de
gran actualidad. Para decidir si, por ello,
le corresponde también una importancia
especial, es necesario primeramente defi-
nir con detalle dicho concepto.
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Un punto de referencia esencial en la tema-
tica de la dignidad humana es el concepto
del hombre formado a partir de las perspec-
tivas bioldgica, cristiana y filosdfica.

Desde el punto de vista bioldgico, el hom-
bre es parte de la naturaleza viva, sujeto
por ello ala leyes naturales. A nivel biol6-
gico es el ser vivo mas desarrollado de la
Tierra, perteneciendo a la categoria de los
animales vertebrados y mamiferos. La
imagen que las ciencias naturales tienen
del hombre influye consciente o incons-
cientemente en el concepto que el hom-
bre tiene de su propia naturaleza, y por
consiguiente, de su propia existencia como
ser humano. Al mismo tiempo, gracias a
la biotecnologia los conocimientos del
hombre aumentan, con lo cual su relacion
con la naturalezay con lo natural experi-
menta modificaciones. Este hecho condu-
ce a que tanto el hombre en su calidad de
ser vivo como los procesos en la Naturale-
za se hagan cada vez mas comprensibles y,
por ello, més susceptibles de cambio en el
futuro.

En la filosofia de la Antigiiedad el con-
cepto de la dignidad tenia un doble signi-
ficado. Por una parte, la dignidad era
dentro de la sociedad el distintivo de la
posicion social, en virtud de la cual unos
individuos posefan mas dignidad que otros.
Por otro lado, la dignidad era la distincién
de cada ser humano con respecto a las cria-
turas no humanas. Para justificar el papel
especial del hombre en la naturaleza se
recurre al concepto cristiano de su seme-
janza con Dios, la asi llamada doctrina de
la Imago-Dei, que califica al hombre como
la “cumbre de la creacion”.

En el Renacimiento, Pico della Mirandola
contemplaba al hombre como un conjun-

to de posibilidades, entre las que éste po-
dia escoger la de la dignidad. El hombre
se fija a si mismo sus metas. En virtud de
su sentido comun e inteligencia es capaz
de determinar su voluntad. La dignidad
que distingue al hombre es su libertad.

La Ilustracion colocd la primera piedra
para contemplar al hombre desde el pun-
to de vista moral. El concepto moderno
de la dignidad humana esté estrechamen-
te unido a Kanty a su filosofia. Segin ésta,
laimagen del hombre esté caracterizada
por laidea de su autonomia moral y de su
calidad como sujeto, destacando aqui la
unicidad y la no-repetibilidad de cada in-
dividuo. La libertad humana se manifiesta
en la capacidad de la voluntad de adherir-
se exclusivamente a la idea de la razén pura.
Segun ésta, la autonomia de la voluntad
como fundamento de la dignidad de la
naturaleza humana o de cualquier otra
naturaleza con razén se basa en la facultad
de la voluntad de darse a si misma las re-
glas, independientemente de argumentos
prescriptivos empiricos. Kant traslada lo
objetivamente correcto a la no-contradic-
cion formal de una voluntad subjetiva, apta
para ser generalizada. El ser humano es,
por su naturaleza, persona, y posee un va-
lor absoluto. Esta naturaleza como perso-
na lo diferencia a la vez de los seres sin
razon, a los cuales, por ser semejantes a
objetos’, s6lo les corresponde un minimo
valor.

5 Lamodificacion de la situacién civil del animal de
“objeto” a “ser similar a un objeto” se produjo con
la introduccién del articulo 90a del BGB (Codigo
Civil) en base a la Ley para el mejoramiento de la
situacion legal del animal en el Derecho Civil con
fecha del 20.08.1990 (BGBL. I, p.1762). Cabe
preguntarse aquisilasituacién del animal realmen-
te ha mejorado.
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Esta perspectiva cristiana y filoséfica es
sobre la que se basa el concepto del hom-
bre en la Constitucion, creando el funda-
mento intelectual sobre el que se van
constituyendo la garantia de la dignidad y
la garantia de cada uno de los derechos
humanos.

Sin embargo, en el transcurso del tiempo
el concepto de la dignidad del hombre tam-
bién ha experimentado cambios. El con-
cepto general del mundoy del hombre han
sido sustituidos en la sociedad actual por
un pluralismo de ideologias. Esta circuns-
tancia exige, ain mds, un principio uni-
versal que dé sentido y facilite al hombre
una orientacion.

A continuacion se trata, por consiguiente,
de exponer la interpretacién juridico-po-
litica de la dignidad humana. Aqui encon-
tramos diferentes teorias de la dignidad,
ya que, al igual que en la Filosofia, la in-
terpretacion de este concepto ocasiona
desde hace afos grandes dificultades. A
pesar de que el concepto de la dignidad
humana puede describirse bastante bien,
los problemas surgen a la hora de asignar-
la alos seres humanos: “El concepto de la
dignidad humana, cuya falta de firmeza
sufre bajo la ambigiiedad de lo que gene-
ralmente se considera humano, asi como
la desorientacion que, inevitablemente,
surge ante esta circunstancia -muy a pesar
de todas las aseveraciones contrarias-, for-
man juntos el trasfondo de un concepto
general de la dignidad que se manifiesta
en diferentes concepciones sobre ésta”®.
En su conjunto se trata de un concepto
abierto y no determinado, pero que, sin
embargo, es el centro del orden constitu-

6 Alexy, R. Teoria de los derechos fundamentales, 2*
edicion, Frankfurt, 1994, p. 322.

cional: el valor y la dignidad de la perso-
na, la cual, como miembro de una socie-
dad libre, actiia con libre autonomia, se
anclan en el centro del orden constitucio-
nal’. La apertura de los modos basicos de
valoracion hacia interpretaciones extraju-
ridicas hace que la Constitucion se vuelva
receptiva con respecto a los cambios so-
cio-culturales que se producen al margen
de las modificaciones constitucionales
concretas, reconcilidndose asi la realidad
juridica con el orden juridico. En este sen-
tido, la dignidad humana crea un marco
de referencia® capaz de admitir diferentes
contenidos normativos, es decir, el con-
cepto antropocéntrico de la dignidad pue-
de ser corregido dentro de un cierto limite
y a partir de los cambios de significado
que experimente el concepto del hombre.
El contenido concreto tendra que ser de-
terminado segun el caso en cuestion. La
posibilidad de una interpretacion modi-
ficable de 1a dignidad por parte de la Cons-
titucion, segin el sentido y la finalidad
convenientes en el momento, responde
al método de interpretacion objetivo fa-
vorecido por el Tribunal Constitucional
Federal, el cual relativiza el contenido in-
trinseco subjetivo a favor de uno objetiva-
do, conforme ala época’.

La dignidad humana no puede, sin embar-
go, decaer en una “férmula vacia” por la
cual se pueda justificar o declarar impro-
cedente cualquier medida. Es decir, su
contenido tiene que seguir manteniéndo-
se “sensible” para poder desempenar su

7 BVerfGE, NJW 1984, pp. 419-421.

8 Hailer, M. y Ritschl, D. “The general notion of
human dignity and the specificarguments in medical
ethics”. En: Bayertz K. (Ed.), Sanctity of life and
human dignity, Niederlande, 1996, pp. 91-99.

9 BVerfGE 11, pp. 126-130.
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funcién como regulador. “La dignidad hu-
mana es normay deber, derecho y realidad,
fundamento de validez para la Constitucién
dindmicay siempre resultado nuevo de toda
Constitucion llevada a la practica™.

Pero sin embargo, para definir los peli-
gros y riesgos que conlleva el desarrollo
moderno es necesario concretar el conte-
nido de la dignidad humana. Por ello éste
es complementado con el derecho perso-
nal general que forma parte del articulo 2,
parrafo 1 de la GG alemana, en conexioén
con el articulo 1, parrafo 1 de la GG (Ley
Constitucional). En virtud del principio
supremo de la Constitucidn -la dignidad
humana-, este derecho garantiza a los ciu-
dadanos la proteccion de la esfera vital
privaday el mantenimiento de sus condi-
ciones basicas, las cuales no pueden ser
cubiertas totalmente por las garantias tra-
dicionales de libertad!!. Como bienes a
proteger por el derecho personal general
se reconocen comunmente la esfera priva-
da, la secretay la intima.

Por la peculiaridad del derecho personal
general, la jurisprudencia del Tribunal Cons-
titucional (BVerfGE) no ha determinado de-
finitivamente el contenido de este derecho
protegido, elaborando sus pronunciamien-
tos segun el caso a juzgar en cada situa-
cién'% A partir de este derecho personal
general se ha ido desarrollando de esta
manera un derecho a determinar libremente
sise desea o no informacion®®. Enbase ala
idea de la libre determinacion surge el de-

10 Héberle, P. En:Isensee, J., Kirchhof P.y Hiberle,
P. (Eds.), Manual del Derecho Piiblico Heidelberg,
art. 20, cifra al margen 100.

11 BVerfGE 54, pp. 148-153.
12 BVerfGE 54, pp. 148-153.
13 BVerfGE 65, pp. 41-43.

recho de cada individuo a, por principio,
decidir é]l mismo cuédndoy dentro “de qué
limites hara declaraciones sobre su situa-
cién personal'®. El derecho fundamental
garantiza a cada individuo la capacidad de
decidir de forma auténoma sobre la divul-
gaciony el uso de sus datos. La necesidad
de proteger este derecho surgi6 a raiz de las
posibilidades actuales y futuras en el cam-
po de la informética. Dentro del 4&mbito
protector de este derecho se incluyen dife-
rentes posibilidades, como, por ejemplo, el
derecho a conocer la propia procedencia,
ya que la inteligencia y el desarrollo de la
personalidad van estrechamente unidos al
conocimiento de los factores que las cons-
tituyen®. Uno de estos factores es la proce-
dencia, que por una parte determina el
equipamiento genético de cada individuo,
influyente en su personalidad, y por otra
parte ocupa un lugar clave en la conciencia
de cada individuo a la hora de descubrir la
propia individualidad y la autoconciencia.

Envirtud del derecho a la libre determina-
cién en lo respectivo a la informaciény en
conexion con el derecho a la integridad fi-
sica del articulo 2, parrafo 2 de la GG (Ley
Constitucional), se reconoce también de
forma general dentro del derecho médico
el derecho del paciente a su autonomia'.

Como muestra lo expuesto en parrafos
anteriores, el derecho a la libre determi-
nacion del individuo -asi como los demas
derechos que surgen a partir de él-, oca-
sionan, sin embargo, problemas en el cam-
po de la biomedicina. Por una parte, la

14 BVerfGE, NJW 1984, pp.419-421; BVerfGE 56,
pp. 37-41; BVerfGE 63, pp. 131-142.

15 BVerfGE 35, pp. 202-220.

16 EuGHE del 05.10.1994, p.239, conclusion definiti-
va del primer fiscal.
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informacion facilitada a una persona a su
debido tiempo sobre riesgos y enfermeda-
des significa que éstas pueden ser también
tratadas a tiempo y aquéllos previstos, siem-
pre que existan posibilidades concretas de
tratamiento. No obstante, estos conoci-
mientos pueden ser, por otra parte, la cau-
sa de otros peligros para el individuo, como
por ejemplo en el caso de que, sin haber
expresado su consentimiento, le fuera ex-
puesto su futuro biolégico, pudiendo aca-
rrearle ello desventajas en el mundo laboral
-0 alahora de hacerse un seguro de vida'.
Esto significa que la posibilidad de reci-
bir més informacidn sobre la propia pro-
cedencia genética y sobre la de los
descendientes no es s6lo ventajosa, sino
que exige que, junto al derecho a conocer,
se otorgue igualmente al individuo el de-
recho a no-conocer. En este sentido ha de
entenderse también el contenido del dere-
cho a conocer la propia procedencia. Este
derecho protege contra la retencion de in-
formaciones obtenibles, pero no concede
el derecho a conseguir informacién'.

La Convencion para la Proteccion de los
Derechos Humanos y de las Libertades
Fundamentales regula en el articulo 8 el
derecho al respeto de la vida privada, que
“fundamentalmente es el derecho de una
persona a mantener en secreto su estado
de salud”, es decir, el individuo tiene el
derecho a conocer o a no conocer sus da-
tos genéticos”.

El derecho a la libre determinacién res-
pecto a la informacién asi como la auto-

17 T.Tinnefeld, “La dignidad humana, biomedicinay
proteccion de datos”, ZRP, 2000, pp. 10-11.
18 BVerfGE, NJW 1989, pp. 891-892.

19 Tinnefeld, M. T. “La dignidad humana, Biomedi-
cina y proteccion de datos”, Op. cit., pp. 10-12.

nomia del paciente pueden, por tanto, in-
fluenciar y determinar la actuacién médi-
ca. Aqui pueden surgir conflictos de
intereses, ya que todas las intromisiones
de terceros en la integridad sicofisica de
una persona tienen que haber sido con-
sentidas por ésta. Con ello, la libre deter-
minacion del paciente se convierte en el
criterio de actuacion del médico en su res-
ponsabilidad como representante del pa-
ciente, en las decisiones a tomar desde el
punto de vista de la competencia médica,
en el marco general de las condiciones
basicas de la medicina dadas por la salud
publica asi como en el de la investigacion
innovadora que la sustenta.

Segun el articulo 8 EMRK, el derecho del
paciente no es garantizado absolutamen-
te, sino que “solo deberd ser respetado”,
pudiendo ser limitado en interés del afec-
tado. También a los efectos de la Ley Cons-
titucional tampoco puede garantizarse
ilimitadamente el derecho a la libre deter-
minacién con respecto a la informacion.
Es decir, el individuo tendra que aceptar
limitaciones en interés, predominante, de
la comunidad, ya que no es solamente un
ser aislado, sino también parte de esa co-
munidad con la que se encuentra unidoy
comprometido a la vez®. Por ello mismo
pueden surgir limitaciones a este derecho
individual exclusivo de determinacion de
la esfera privada, siempre que ésta no per-
tenezca al &mbito vital més privado e in-
violable?'. Por ello no debe olvidarse que
la dignidad humana es un principio, pero
no ley absoluta, y que puede entrar en con-
flictos con otros principios. La dignidad
humana en este contexto no puede ser usa-
da como el argumento emocional univer-

20 BVerfGE 4, pp. 7-15; 35, pp. 202-220, 65, pp. 1-44.
21 BVerfGE 35, pp. 202-220.
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sal “Knock-down”? para resolver estos
conflictos.

El significado especial de la dignidad del
hombre se ve reforzado por el hecho de
que atafie a todos los estadios de evolu-
cién de la vida humana. Segun los conoci-
mientos bioldgico-fisioldgicos, existe vida
humana a partir del decimocuarto dia tras
haberse producido la concepcion. Siendo
la dignidad humana independiente tanto
de la edad como de la capacidad de discer-
nimiento, y segiin la conclusion del Tribu-
nal Constitucional Federal, también el feto
disfruta de la proteccion regulada en el
articulo 1, parrafo 1 de la GG (Ley Cons-
titucional). Las capacidades potenciales ya
instaladas desde un primer momento en
el ser humano son suficientes para justifi-
car la dignidad humana. La vida prenatal
tiene igual valor que la desarrollada. En el
contexto del articulo 1, parrafo 1 dela GG
(Ley Constitucional) se considera impro-
cedente una graduacion en la proteccién
de la dignidad. En virtud de esta protec-
cidén, que comienza a actuar en un estadio
muy temprano, estdn surgiendo numero-
sas situaciones problemadticas a la hora de
trabajar con embriones.

3. La dignidad del hombre como reto
de la Biotecnologia

Cuando en julio de 1994 se dio a conocer el
Acuerdo sobre la Proteccion de los Dere-
chos Humanosy de la Dignidad Humana
enlo que atafie alos usos en la Biologiay en
la medicina, se produjo una lluvia de pro-
testas. Esta convencion, elaborada como un

22 Hailer, M. y Ritschl, D. “The general notion of
human dignity and the specificargumentsin medical
ethics”, Op. cit., pp. 91-99.
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desarrollo ulterior a la Convencién del
Consejo de Europa para la Proteccion de
los Derechos Humanos y las Libertades
Fundamentales (EMRK) con fecha del 4
de noviembre de 1950, con el objetivo de
determinar a nivel europeo el marco legal
pararegular la aplicacion de los adelantos
en la biologia y medicina humanas, fue cri-
ticada sobre todo en Alemania por no con-
tener suficientes garantias de proteccion
para el hombre, motivo por el que no fue
considerada conciliable con la dignidad
humana. El acuerdo no contiene reglamen-
taciones de proteccion definitivas referen-
tes a este complejo temético. Se estipula
que los Estados que no impongan limita-
ciones legales —o en caso de ser insuficien-
tes las existentes— en el campo de la
biomedicina tendran que elaborar lineas
directivas para una nueva legislacion. En el
preambulo de la convencion se subraya que
el hombre, tanto como individuo como
miembro de la especie humana, ha de ser
respetado y su dignidad, salvaguardada.
Una proposiciéon andloga habia sido
convalidada por el Tribunal Constitucio-
nalya en 1992. Asi, el articulo 13 del acuer-
do prohibe intromisiones en el genoma
humano que tengan por finalidad modifi-
car las cualidades genéticas de las genera-
ciones venideras.

A continuacion se trata de enjuiciar algu-
nos ejemplos de la genética humanay de
la medicina de la reproduccion en base al
criterio de la dignidad humana, siendo
siempre aqui de importancia decisiva los
motivos que se exponen en pro o en contra
de su violacion.

3.1. Investigacion con embriones

La investigacion con embriones supone un
campo problematico en el que la dignidad
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humana juega un importante papel. La in-
vestigacién con embriones sobrantes es
imprescindible para conseguir conoci-
mientos cientificos, por ejemplo en la in-
vestigacion baésica del sida o del cancer.
Como en el derecho aleman la proteccion
de la dignidad afecta ya al embri6n®, se
consideran improcedentes los experimen-
tos arbitrarios con embriones para fines de
investigacion, puesto que al fin y al cabo
estos embriones sirven a vidas extranas, en
favor de las cuales se sacrifica vida humana
en un estadio temprano de desarrollo. La
dignidad del embrion puede colisionar con
la dignidad del investigador, al que, en vir-
tud de su autonomia, le tendria que ser
posible investigar con embriones, sobre
todo sila investigacion en que éstos se uti-
lizan tiene el importantisimo objetivo con-
creto de salvar vidas humanas en un futuro.

3.2. El diagnéstico predictivo

Otro de los aspectos problematicos en la
tematica de la dignidad humana surge en
conexion con el diagndstico predictivo. El
conocimiento de la predisposicién
genética tiene efectos personales y socia-
les para la persona y para sus familiares.
En virtud de su dignidad y de su derecho
personal general, el individuo tiene el de-
recho a no conocer su propia predisposi-
cion genética. Este derecho colisiona, sin
embargo, con el derecho a conocer que
tienen aquellas otras personas sobre las
cuales podria influir la predisposicion
genética de dicho individuo, o, incluso,
poner en peligro sus vidas. También aqui
colisionan dos principios de la dignidad
humana, que deben de ser sopesados. Otro
punto problematico es el uso de los resul-

23 BVerfGE 39, pp. 1-41.

tados de las pruebas genéticas. Aqui, el
derecho del afectado a determinar libre-
mente si quiere o no ser informado -lo cual
también supone un derecho a guardar se-
creto- puede colisionar con el interés jus-
tificado de terceros a ser informados. El
derecho individual de una persona a no
ser informada sobre la posibilidad de que
su familia sea victima de una temida en-
fermedad, y en caso de aparecer, cudndo,
puede resultarle personalmente beneficio-
so. Por otra parte, si esta persona desea
una informacion, sera inevitable que du-
rante los eximenes médicos también se
haga referencia a personas totalmente sa-
nas, o, incluso, a familiares no participan-
tes en dichos exdmenes o consultas, y que,
quizés por su parte, no hubieran deseado
acceder a tal informacion. Por consiguien-
te, la autonomiay el derecho a no-conocer
de éstos se ven limitados, lo cual hace nece-
saria una estimacion y valoracion de inte-
reses. En virtud de los articulos 12y 11 del
Acuerdo para la Proteccion de los Dere-
chos Humanosy de la Dignidad Humana
en lo respectivo a los usos en la biologia y
en la medicina, son procedentes sdlo las
pruebas genéticas predictivas realizadas
para la investigacion cientifica cuyo obje-
tivo sea el de la salud humana. De esta for-
mulacién no puede deducirse de forma
clara como ha de entenderse exactamente
lo dicho, asi como tampoco queda claro
hasta qué punto se tiene en consideracion
la autonomia de los afectados.

Un caso especial en la divulgacion del diag-
noéstico a terceros lo constituye el diagnds-
tico prenatal. Resulta problemaético llevar
a cabo este diagndstico, que interfiere en
los intereses del individuo que nacera pos-
teriormente. Esta prueba se realiza por el
interés justificado de los padres de poder
adaptarse a posibles enfermedades o
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minusvalias del descendiente o, incluso en
un caso dado, para provocar un aborto. El
diagndstico prenatal menosprecia la dig-
nidad del nasciturus como objeto a dispo-
sicién de los padres. Pero asi, la autonomia
y el derecho de libre determinacion de la
embarazada a no tener este nino quedan
limitados. Dentro de este diagndstico se
da la posibilidad de determinar no sélo
defectos genéticos graves, sino también el
sexo, ciertas cualidades y predisposicio-
nes del individuo en desarrollo. Esta cir-
cunstancia puede conducir a decisiones
selectivas que no son compatibles con el
articulo 1 de la GG*, porque con ello se
le otorgaria a los factores hereditarios de
un organismo, es decir, al genoma, una
importancia decisiva en cuanto a la exis-
tencia de dignidad humana. No obstante,
la vida humana no se reduce a ser el porta-
dor de un genoma humano.

3.3. Anélisis de genoma, clasificacion
de genes y terapia genética

Toda investigacion dirigida a especificar la
estructura genética individual en el ser hu-
mano tiene que ser compatible con el arti-
culo 1 de la GG?. La aplicacion de los
andlisis de genoma de este tipo requiere otra
valoracion. A efectos de la salvaguardia de
datos genéticos se considera improcedente
cualquier registro total oficial de la estruc-
tura genética individual que exceda los cua-
dros clinicos puntuales®. Cabe citar aqui
en especial los exdmenes genomanaliticos
en serie, asi llamados “screenings”, ya que

24 Keller, R., Ginther, H. y Kaiser, P. Comentario
sobrela Ley de proteccion alembrion, Stuttgart, 1992,
art. 3, cifra al margen 3.

25 Héberle, P. En: Isensee, J., Kirchhof, P.y Héberle,
P. (Eds.), Manual del Derecho Piiblico 1, Op. cit.,
art. 20, cifra al margen 90.

este procedimiento atenta contra la capaci-
dad del analizado para disponer de sus da-
tos asi como contra su derecho a no saber.
Este derecho del analizado limita de nuevo
la autonomia de terceros, por ejemplo la
del conyuge o la de los hijos que si deseen
ser informados sobre el riesgo de transmi-
sion hereditaria, o la del investigador, para
cuyo trabajo son necesarios estos conoci-
mientos. También seria anticonstitucional
el andlisis genético del feto con el fin de
abortar en el caso de darse riesgos vitales
que no excedan, considerablemente, las en-
fermedades normales?. Esta prohibicion
limita, una vez mas, la autonomia de la em-
barazada a la hora de decidirse a abortar.

En la terapia genética somatica se da otro
tipo de valoracién. Se entiende aqui la
transferencia de genes o 4cidos nucleini-
cos, con el objetivo de modificar la masa
hereditaria de células humanas somaticas,
o la transferencia de células somaticas de
otra especie, transplantadas—o a transplan-
tar—al ser humano.

Si el conocimiento del programa genético
abre la posibilidad de curar enfermedades
genéticas o genéticamente corregibles o, por
lo menos, mejorar la situacién del afectado
por ellas, el investigador médico tendra
entonces el deber de desarrollar esta tera-
pia. Segtin el derecho aleman, la aplicacion
de una terapia genética somatica con el
consentimiento del paciente es compati-
ble con la dignidad humana del articulo 1,
parrafo 1 de la GG (Ley Constitucional).
Si el paciente rechazara, sin embargo, el

26 Héberle, P. En: Isensee, J., Kirchhof, P.y Héberle,
P . (Eds.), Manual del Derecho Piiblico I, Op. cit.,
art. 20, cifra al margen 90.

27 Héberle, P. En: Isensee, J., Kirchhof, P.y Héberle,
P.(Eds.),Manual del Derecho Piiblico, Op.cit., art.
20, cifra al margen 91.
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tratamiento, el médico tendria que acep-
tar esta decision.

Una transferencia de genes a las células
germinales atenta, sin embargo, segin la
ley alemana, contra el articulo 1 de la
GG, por darse el peligro de la centrali-
zacidn del pool genético. Una modifica-
cion del factor hereditario que afecte ala
generacion siguiente priva a la persona de
su individualidad, cuya proteccion esta
regulada por el articulo 1 de la GG (Ley
Constitucional).

3.4. La clonacidn de personas

En la clonacién se reproduce masa here-
ditaria genéticamente idéntica mediante
el procedimiento de divisién de embrio-
nes o el de transplante de nticleos celula-
res. Segun la opinién imperante, la
clonacion no es compatible con la digni-
dad humana. De nuevo se trata aqui de in-
vestigar cOmo se argumenta el atentado
contra la dignidad humana. El alcance de
la proteccion de la dignidad humana se
extiende a la vida creada artificialmente
por medio del procedimiento del
transplante de nucleo celular. Claro esta
que el alcance de la proteccion no se pue-
de transmitir “a ciegas”, ya que un 6vulo
fecundado no se puede equiparar al crea-
do artificialmente. Elmomento en el que
el ser clonado podria hacer vélida la viola-
cion cometida contra su dignidad es, sin
embargo, extemporaneo, porque dicha
violacion ya se habria producido. Por ello
existe un interés legitimo en aclarar pre-
viamente sila forma de engendramiento
de una persona esta ligada a riesgos que

28 Héberle, P. En: Isensee, J., Kirchhof, P.y Héberle,
P. (Eds.), Manual del Derecho Piiblico, Op. cit., art.
20,cifra al margen 92.

pudieran afectarle de forma irresponsable
en caso de ser engendrado, y de suceder
esto, en impedirlo legalmente. Por consi-
guiente, es necesario que la proteccion de
la dignidad humana alcance también al
6vulo creado mediante las diferentes téc-
nicas de fecundacion en vitro. Es decir, si
se crea un clan, también éste tiene dere-
cho ala proteccion de su dignidad.

La clonacién de seres humanos atenta con-
trala dignidad humana, ya que alos clones
les son asignados factores hereditarios de
otros sin haber podido dar su consenti-
miento. Cabe cuestionar si esto, en resu-
midas cuentas, es necesario, ya que existe
el argumento que afirma que la asignacion
de factores hereditarios también se da en
el acto reproductivo sexual, por lo cual
dicha asignacion todavia no puede consi-
derarse como un atentado contra la digni-
dad. Pero la violacion se da de hecho, ya
que la clonacién priva al individuo de su
evolucién personalisima y especifica
como persona®. La igualdad de la digni-
dad de todas las personas se basa en la uni-
cidad individual y desigual de cada cual,
impuesta por la naturaleza. En base a este
argumento de la naturalidad, la clonacién
de individuos humanos es rechazada. Se
olvida aqui que los mellizos univitelinos
son la consecuencia de una forma natural
de la divisién del embridn.

Por consiguiente, el argumento es, como
méximo, valido con respecto a la trasplan-
tacion de nticleos celulares como procedi-
miento de reproduccion asexual no
existente en la naturaleza humana. No obs-

29 Benda, E.“Comprobaciéndeladignidadhumanaen
la Genética Humana». En: Flohl, R. (Ed.), Investi-
gacion genética: {maldicion o bendicion? Puntos de
vista interdisciplinarios, Miinchen, 1985, pp. 205-
224.
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tante, este argumento podria ser debilitado
alegando que se convierte en un procedi-
miento si existente en la naturaleza huma-
naen el mismo momento en que el hombre
empieza a practicar esta técnica®.

Igualmente apunta a un atentado contra la
dignidad humana el hecho de que el indi-
viduo, a despecho de su personalidad, es
utilizado dnicamente para demostrar que
el ser humano, por si mismo, es capaz de
reproducir seres humanos genéticamente
idénticos®'.

Pero esto, por si solo, parece que atin no es
suficiente. El menosprecio al ser humano
y su trato como si fuera un objeto tendrian
lugar en el caso de que se clonaran seres
humanos con la finalidad de emplearlos
para determinadas funciones sociales,
como por ejemplo para la investigacion
genéticay embrioldgica o en caso de pro-
ducirse una clonacion en masa.

Con el Acta Adicional al Acuerdo parala
Proteccién de los Derechos Humanos y
de la Dignidad Humana ya citado al prin-
cipio, el Consejo de Europa aprobd el 6 de
noviembre de 1997 un acta juridico-inter-
nacional en la que, por una parte, se con-
dena la clonacion de seres humanos, y por
otra se advierte que la clonacion de célu-
las es indispensable para el progreso de la
biomedicina y de la biotecnologia. Esta
convencion fue aprobada considerando
que la proteccion del hombre, el respeto
hacia su personay hacia su integridad fisi-

30 Gordijn, B. “La clonacién de seres humanos. Un
debate antiguo, pero atin en los comienzos”, Etica
Med., N° 11, 1999, pp.12-22.

31 Héberle, P. En: Isensee, J., Kirchhof, P. y Haberle,
P. (Eds.), Manual del Derecho Piiblico 1, Op. cit.,
art. 20, cifra al margen 92; Benda, E. “Genética
humana y derecho”, NJW, 1985, pp. 1730-1733.

ca constituyen principios intransferibles.
El Acta Adicional fue firmada el 12 de
enero de 1998 por 19 de los 40 paises
miembros. En virtud del articulo 31, pa-
rrafo 2, la adhesion al acta juridico-inter-
nacional s6lo es posible habiendo firmado
el acuerdo que le sirve de base. Hasta hoy,
Alemania no ha firmado dicho acuerdo.

3.5. Los Xenotransplantes

La dignidad humana también juega un pa-
pel muy importante con respecto al tema
de los xenotransplantes, en la que el dona-
dory el receptor de los 6rganos son indivi-
duos de especies diferentes. Si bien los
xenotransplantes pueden contribuir a redu-
cir, en general, la falta de 6rganos existente,
y, en particular, el sufrimiento de los seres
humanos, en el transplante de 6rganos ani-
males a personas es necesario valorar si este
procedimiento es compatible con la digni-
dad humana. Tanto mas, cuanto mas érga-
nos animales puedan serle transplantados a
una Unica persona, por unirse aqui el peli-
gro de una transmisién de enfermedades
animales al receptor humano con el riesgo
de su propagacion dentro de la poblacion
humana, asi como el de una modificacién
de la patogenidad o virulencia de los agen-
tes patdgenos existentes. En este contexto se
puede atentar contra la dignidad humana
del paciente si el xenotransplante es dene-
gado por motivos éticos o legales, a pesar de
ser lavoluntad expresa de éste asumir todos
los riesgos y someterse a la intervencion.

4. Conclusiones

A raiz de las posibilidades creadas por la
medicina humanay la de la reproduccion
con la finalidad de influir directamente en
la vida, la constitucion del hombre y su
mundo vital se ven afectados de manera
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decisiva. Sin embargo, esta exposicion
también ha mostrado que la dignidad hu-
mana es el “denominador mas universal”
en el que actualmente se basan todas las
apelaciones humanitarias®, es decir, sigue
siendo el marco conceptual. No es un con-
cepto estatico, sino que va sujeto a la dina-
mica de la evolucion ulterior del concepto
del hombre, de tal manera que el conteni-
do del término “dignidad humana” ha ido
modificindose a lo largo de los afos. Sélo
asi puede servir de norma y punto de
orientacion. La dignidad humana consti-
tuye un estandar de la ética ampliamente
aceptado en las publicaciones, tanto a ni-
vel de gobierno como de sociedad, por lo
cual constituye un vinculo de unién ex-
traordinario entre el debate de la bioética
y el debate ético en general, tanto nacional
como internacional. El Acuerdo para la
Proteccién de los Derechos Humanos y
de la Dignidad Humana pone de manifies-
tolo dicho, ya que, basandose en la digni-
dad humana, puede considerarse como un
ejemplo de busqueda intensiva para encon-
trar un denominador moral comun para
el derecho nacional e internacional. Y
como la investigacion no esté sujeta a fron-
teras, hoy por hoy un grado de proteccién
fundamentado s6lo a nivel nacional ya no
es suficiente para proteger de forma efec-
tiva la dignidad humana dentro de los cam-
pos de la medicinay de la biotecnologia.
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LA VEJEZ COMO OPORTUNIDAD!

Victoria Camps

RESUMEN

La autora reconoce la gran carga ética que entrafia la inatencion de la vejez. A la pregunta sobre
c6mo mantener la calidad de vida en la vejez responde que esta es posible si quienes se encuen-
tran en esta etapa disponen de tres requerimientos esenciales: salud, dinero y amor. Las dos
primeras entendidas como bienes basicos y la dltima (amor) como la posibilidad de tener vida
afectiva de alguin tipo. Toma a manera de ejemplo el libro: De senectute de Bobbio, fildsofo del
derecho, y El as en la manga de la cientifica Montalcini y contrasta la postura pesimista del
primero, que ve la senectud como problema, frente a la optimista de la segunda que la entiende
como oportunidad. Considera que para mejorar la calidad de vida en la vejez se requiere educa-
cién dado que ésta no nos ha sido dada para enfrentar la decadencia y las limitaciones que trae
consigo el paso de los afios.

ABSTRACT

The author recognizes the great ethical problem that involves the lack of attention for the old age.
To the question about how to maintain quality of life in old age she answers that it is possible if
the elderly have three essential requirements: health, money and love. The first two considered
as basic goods, and the last one (love) as the possibility of affection of any kind. She takes the
books: De Senectute by Bobbio, philosopher of Law, and El as en la manga by the scientist
Montalcini as an example and makes a parallel between the pessimistic position of the former
one who sees old age as a problem and the optimistic view of the second author who understands
old age as an opportunity. The writer considers that in order to improve the quality of life in the
old age, education is required as it has not been given to us to face the declination and limitations
that age brings through the years.

~ J
Introduccion atenderlos sus familiares sino estdn tan en-

fermos que requieren ser hospitalizados. Es

No es la vejez uno de los temas mas queri-  un problema privado, no piiblico; no es una

dos de la bioética. Es, tal vez, demasiado cuestion de interés comun.

cotidiano para que llame la atencién como

problema o como objeto de investigacion.  Desde un punto de vista ético debe pre-

Todos tenemos personas cercanas que viven — ocuparnos, por supuesto, esa inatencion y

dificilmente la ancianidad: con dependen-  despreocupacion de las politicas y admi-

cias, demencias, soledad, incomprension,  nistraciones publicas por la suerte y la ca-

escasez economica. A los mayores deben  lidad de vida de nuestros mayores. Pero lo
que hay que hacer para cambiar la situa-
cion tiene muchos frentes, comenzando

1 Tomado de Monografias Humanitas No. 1 Enveje-

cimiento. Fundaciéon Medicinay Humanidades Mé- por la asistencia SO(.Jl’al y Sanltana,y ?Ca_
dicas, 2004. bando por la educacion. Es de este tltimo
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frente del que quisiera hablar. Nos han
educado, mejor o peor, para vivir la vida
caracteristica de un ser adulto con todas
sus facultades en juego. No nos han educa-
do para enfrentamos a la decadenciay a
las limitaciones que trae consigo el paso
de los afios. Cada cual puede abordar su
vejez de dos maneras: viéndola s6lo como
un problema, causa de angustiasy de deses-
peracion, o viéndola como la oportunidad
de vivir de otra forma, de sacar el maximo
partido de las propias capacidades.

Para explicar lo que quiero decir, pondré
uno frente a los otros dos textos que me
parecen paradigmaéticos para la compren-
sion actual de la vejez. El primero es de
Norberto Bobbio, un eminente fildsofo del
Derecho que, al cumplir los ochenta afios,
escribié uno de los textos més desgarra-
dos de la literatura sobre la vejez, con el
ciceroniano titulo De senectute® El segun-
do pertenece a una cientifica igualmente
prestigiosa, premio Nobel de Medicina en
1986, Rita Levi Montalcini, la cual escri-
be, auna edad cercana a la de Bobbio, un
libro rebosante de esperanza titulado El
as en la manga® La simple comparacion
de los titulos de ambas publicaciones dice
yamucho del mensaje lacénico y depresi-
vo del primer libro frente al aliento opti-
mista del segundo.

Leemos en el De senectute de Bobbio:

La sabiduria para un viejo consiste en acep-
tar resignadamente los propios limites. Pero,
para aceptarlos, hay que conocerlos. Para
conocerlos, hay que buscar alguna razén que
los justifique. No he llegado a ser un sabio.

2 Bobbio, Norberto. De senectute. Turin, Einaudi,
1996.

3 Levy Montalcini, Rita. El as en la manga. Barcelo-
na, Critica, 1999.

Los limites los conozco bien, pero no los
acepto. Los admito inicamente porque no
tengo mds remedio.

Diré con una sola palabra que mi vejez es la
vejez melancdlica, entendiendo la melanco-
lia como la conciencia de lo que no he con-
seguido ni podré conseguir. Es laimagen de
la vida como una calle donde la meta siem-
pre estd mds lejos y, cuando creemos que la
hemos alcanzado, no es la que habfamos
pensado como definitiva. La vejez se con-
vierte entonces en el momento en que nos
damos cuenta de que el camino no s6lo no
estd realizado, sino que ya no hay tiempo
para realizarlo, y que hay que renunciar a
conseguir la dltima etapa.

A este texto desalentador sdlo cabe agra-
decerle la amarga sinceridad de sus lineas.
Veamos, por el contrario, este parrafo de
Elas en la manga, en el que la autora em-
pieza precisamente con una réplica a las
manifestaciones hechas por Bobbio:

Pienso, al contrario que Bobbio, que no de-
bemos vivir la vejez recordando el tiempo
pasado, sino haciendo planes para el tiem-
po que nos queda, tanto si es un dia, un mes
0 unos cuantos afios, con la esperanza de
realizar unos proyectos que no pudieron
acometerse en los afios de juventud.

Alo largo de su libro, Montalcini se refie-
re, a titulo de ejemplo, a una serie de perso-
nalidades célebres y longevas. Desarrolla,
asi, la teorfa de que el cerebro esel “as en
lamanga” que todas las personas tienen y
deben saber utilizar adecuadamente en la
vejez. “En el juego de lavida, la carta mas
alta es la capacidad de valerse, en todas las
fases vitales pero especialmente en la se-
nil, de las actividades mentales y psiqui-
cas propias”. Para ello, conviene que no
limitemos nuestros recursos con factores
tanto intrinsecos como extrinsecos. Es cier-
to —reconoce la autora— que los factores
extrinsecos —l deterioro fisico, la depen-
dencia, el dolor, la enfermedad- son in-

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




58 LA VEJEZ COMO OPORTUNIDAD

controlables. Y s6lo de ellos depende mu-
chas veces el sentimiento de ineptitudy la
consiguiente desesperacion por ir viendo
mermadas las propias capacidades. Pero,
en ocasiones, los factores que conducen a
la desgana de viviry ala decrepitud no son
sblo extrinsecos, sino intrinsecos, los cua-
les se reducen a la falta de prevision en la
juventudy en la edad adulta, al no haberse
preparado para ejercer actividades alter-
nativas en la vejez. La sintesis de la teoria
de Montalcini es clara: no debemos igno-
rar, a lo largo de la vida, que algin dia
tendremos que enfrentarnos a la vejez. Si
lo ignoramos, como lo propicia, por otro
lado, el hedonismo de la sociedad en que
vivimos, es muy facil que, cuando llegue
el momento de tener que echar mano de
algunos recursos intrinsecos, porque los
otros van desapareciendo, nos encontre-
mos con la triste realidad de que no tene-
mos ninguno porque no fuimos previsores
ni capaces de almacenarlos. Esa prevision
es, afin de cuentas, el “as” que puede sal-
varnos en el trance de la vejez.

Tal vez no sea casual que el texto optimis-
ta sea obra de una mujer, mientras que la
amargura sea expresada por un hombre.
Que las mujeres tenemos mas recursos
para enfrentamos a las dificultades de la
vida es una realidad, derivada no tanto de
diferencias bioldgicas como de una cultu-
ra ancestral que hemos heredadoy gravita
sobre nosotras haciéndonos, en general,
mas previsoras y, quiz también, mas dis-
puestas para el sacrificio y las limitacio-
nes. El varon sabra ser mas previsor en
cuestiones economicas, porque ésa ha sido
su funcidn, pero los recursos materiales,
siendo como son una gran ayuda, no bas-
tan para abordar con entereza de &nimo
las fatalidades. Ver la vejez no como un
problema -o no sélo como un problema-,

sino también como una oportunidad es uno
de los grandes retos que, a nivel individual
y colectivo, nos plantea una sociedad cada
vez mas envejecida.

La desconsideracion por la etapa final y
mas dificil de la vida no es una novedad. Si
echamos una ojeada a la historia de la filo-
sofia, nos damos cuenta de lo poco que
nos han ayudado los fil6sofos a enfrentar-
nos a larealidad de la vejezy de la muerte.
Los estoicos son una excepcion. Epicteto,
Séneca, Marco Aurelio, Cicerén, nos han
dejado testimonios vitalesy escritos de sus
esfuerzos para superar el sufrimientoy la
muerte. Su doctrina de la ataraxia —la in-
sensibilidad que busca el sabio— depende
de una concepcién del mundoy del cono-
cimiento que no podemos detallar aqui.
En lineas generales, su teoria viene a decir
que el dolory el mal no dependen tanto de
lo que son las cosas en si mismas como de
nuestra percepcion de ellas. La tristeza que
sentimos por la muerte de un ser querido
0 por nuestro propio deterioro podemos
superarla si caemos en la cuenta de que la
muerte del hijoy la propia vejez son inevi-
tables, no dependen de nosotros. S6lo aque-
llo que depende de nosotros, aquello que
estamos en condiciones de cambiar o de
evitar, merece ser objeto de nuestra preo-
cupacion. Esa forma de entender la reali-
dad es, para los estoicos, la auténtica
libertad: aceptar lo inevitable y empefiar-
se en luchar contra lo evitable. Por eso, la
mayoria de dichos fil6sofos fueron parti-
darios del suicidio, entendiéndolo como
una opcidn libre cuando uno comprende
que la vida ha perdido todo sentido. Po-
driamos decir que los estoicos fueron los
primeros militantes a favor de la eutana-
sia. Oigamos a Marco Aurelio: “O vives
en el mundo y te has acostumbrado, o te
has ido porque querias, o has muertoy tu
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mision ha terminado. No hay nada mas:
ten buen 4nimo™.

Asi de sencillo. Pero quiza sélo asi, cons-
truyendo ese buen 4nimo, resignado pero
alegre, es posible transformar la mirada
sobre la vejez y hacer de las razones por
las que esa etapa se muestra como la mas
infeliz de la vida, razones para apreciarla.
Eslo que quiere ensefiamos Cicerdn en su
De senectute. Enumera en dicho libro los
motivos que nos llevan a aborrecer la vejez:
la actividad decrece, la fuerza fisica dismi-
nuye, los placeres dejan de serloy la muerte
se aproxima. Pues bien, Cicerén contrapo-
ne a cada uno de esos motivos otros que
compensan lo que se va perdiendo. Si es cier-
to que la vejez nos vuelve inactivosy el cuer-
pose debilita, no por ello decrece la actividad
intelectual: el viejo puede poner al servicio
de la sociedad toda su experiencia; el culti-
vo del espiritu, el ejercicio, la dietética—iya
en el siglo I después de Cristo!—ayudan a
combatir la decrepitud fisica; silos placeres
propios de la juventud disminuyen para el
anciano, existen otros como la amistady la
buena conversacion. En cuanto ala muerte,
sidestruye el alma, {por qué preocuparse?,
y sino la destruye, lo que adviene no es la
muerte sino el transito a un futuro eterno.
Enrealidad, es el amor por lavida lo que ha
de llevar a quererla sea como sea.

El amor por laviday esa prevision de fu-
turo que recomienda Montalcini. Cicerén
dice algo similar:

Debéis retener que yo alabo aquella vejez
que descansa en los fundamentos que se

4 Paraunaintroduccion breve al pensamiento de los
estoicos puede verse el prélogo de Victoria Camps
alaedicion de Meditaciones, de Marco Aurelioy de
Engquiridion, de Epicteto. Barcelona, Circulo de
Lectores, 2002.

han puesto en la juventud... Ni el cabello
blanco ni las arrugas pueden, de repente,
destruir el prestigio, sino que, si se ha vivi-
do honradamente en la etapa anterior, la tl-
tima etapa recoge los frutos del prestigio.

Dejemos a los clasicos. Lo cierto es que
Cicer6n hablaba para una sociedad agra-
decida a este respecto, una sociedad que
respetabay otorgaba un lugar de privile-
gio a sus mayores, cosa que hoy ya no ocu-
rre. Las lecciones que hemos repasado
hasta ahora para afrontar con buen 4nimo
el envejecimiento van dirigidas al indivi-
duo, al que le piden un esfuerzo previsor
para asumir una etapa realmente llena de
espinas. No se habla, en ningtin caso, del
reconocimiento social que los mayores
también necesitan para no sentirse solos
ante la frustracion mayor o menor que
acompafa al proceso de hacerse viejo.
Nuestra sociedad es un reflejo perfecto de
lo que dijo con gracia Jonathan Swift:
“Todo el mundo quiere vivir muchos afos,
pero nadie quiere llegar a viejo”. En efec-
to, cada vez esta mas en nuestras manos la
posibilidad de vivir mas tiempo, pero as-
piramos a que esa vida mas largano seala
que le corresponderia al anciano, sino la
de un cuerpo sano y al maximo de sus po-
tencialidades. La clave est4 en conseguir
“unavida de calidad”, no simplemente en
seguir viviendo. Y creo que ése es el obje-
tivo en el que debemos empenamos si que-
remos que la vejez sea —insisto— no tanto
un problema como una oportunidad.
(Coémo mantener la calidad de vida en la
vejez? o {cdmo evitar que, con los anos,
acabe perdiéndose la calidad de vida? Tra-
taré de dar respuesta a estas preguntas fi-
jandome en tres aspectos que considero
basicos para el mantenimiento de la cali-
dad de vida. Curiosamente, responden a
los tres requerimientos de una antigua co-
pla de todos conocida. Lo que necesita-
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mos son estas tres cosas: salud, dineroy
amor. Vedmoslo con detalle.

Salud

La pérdida de saludy, en especial la pérdi-
da de autonomia personal son factores cla-
ros de baja calidad de vida. El deterioro
fisico es inevitable y, en muchas ocasio-
nes, va acompanado de una dependencia
total de los demaés. Quiza sea esa depen-
dencia el rasgo que determina que uno ha
llegado realmente a la vejez. Mientras es
posible valerse por uno mismo —caminar,
orientarse, vestirse, leer— es logica la re-
sistencia a verse como un anciano. Lo que
caracteriza la situacion de ancianidad es,
por encima de todo, la falta de autonomia
para llevar una vida minimamente normal.
Lo que caracteriza a la ancianidad es la
dependencia en todas sus formas.

Pienso que, en tal situacidn, la persona
mayor teme, sobre todo, dos cosas, que
pueden parecer contradictorias: el aban-
dono y la hiperproteccién. Teme ser aban-
donada a su suerte, que dejen de cuidarla o
que la excluyan definitivamente de la vida
de los otros. Hacerse viejo significa ir re-
nunciando a muchas cosas, la peor y la ul-
tima de las cuales tal vez sea el verse
desprovisto de ese cuidado que nos deben
los seres mds cercanos, cuidado que mu-
chas veces es sustituido por otro excesiva-
mente “profesional”y distante. Pero sila
persona mayor teme el abandono, también
teme la proteccion excesiva. Mejor dicho,
teme ser tratada mas como un objeto de la
técnica y de la experimentacion médica
que como una persona. La tecnificaciéony
la especializacion de la medicina tienen el
peligro de perder de vista al ser humano,
al individuo, al que no s6lo hay que curar

de sus dolencias, sila curacion es posible
y razonable, sino que hay que cuidar cuan-
do no hay curacidn o ésta es desaconseja-
ble. La medicina altamente tecnificada de
nuestro tiempo parece tener el objetivo
altimo de la inmortalidad a cualquier pre-
cio. Si es cierto que la vida es un derecho
basicoy que, en principio, la vida es mejor
que la muerte, es totalmente insensato con-
vertir ese principio en un arma contra la
finitud que define la vida humana. Como
es insensato mantener un modelo de me-
dicina dirigido s6lo a curar la enfermedad
yaalargar lavida. Los fines de la medicina
estdn cambiando y deben cambiar si que-
remos que nuestra medicina sea sosteni-
ble y si buscamos una vejez de calidad, es
decir, una vejez que no haga de los ancia-
nos un colectivo de excluidos’.

Dinero

En el modelo de estado que tenemosy, a
duras penas, intentamos mantener —el es-
tado de bienestar— la vejez se encuentra,
formaly, en cierto modo, también mate-
rialmente protegida. Pero esa proteccion
siempre es escasa, insuficiente, y no deja
de ser una especie de providencia que fuer-
za alos mayores a pasar aformar parte de un
colectivo no siempre apetecible. Cicerén
explicaba que la vejez implica la liberacion
de la carga del trabajo. “Jubilacién” viene
de “jubilo”; por tanto, deberia significar el
comienzo de un periodo mas tranquilo y
descansado. No obstante, no todas las con-
trapartidas de la liberacioén laboral son
jubilosas. No es precisamente un aspecto
jubiloso el que tienen nuestros pensionistas,

5 Elcambio que debe experimentar la medicina esta
muy bien expuesto en el informe realizado por The
Hastings Center. The Goals of Medicine. Hastings
Center Report. November-December, 1996.
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salvo en contadas excepciones, y pese a los
esfuerzos de las administraciones publicas
paramostrar los lados més Itidicos de la aten-
cidn a la tercera edad. Que la jubilacion sea
obligatoria es seguramente algo que el prin-
cipio de igualdad de oportunidades, defen-
dido por el estado de bienestar, tiene que
llevamos a repensar y modificar.

Todo ello hace que el paso obligado a en-
grosar las filas de los pensionistas repre-
senta, en la mayoria de los casos, una de
esas “nuevas exclusiones”que florecen en
las actuales democracias sociales®. El tra-
bajo obligatorio es una maldicién, como
bien quedo reflejado en el libro del Géne-
sis, pero asimismo lo es la inactividad for-
zada, que es la del paradoy, en bastantes
ocasiones, la del jubilado. Acostumbrados
aentender como trabajo sélo el que recibe
una remuneracion salarial, cualquier otra
forma de actividad deja de ser reconocida
como trabajo. Es una vieja reivindicacion
feminista la llamada de atencion sobre el
trabajo doméstico como un trabajo que siem-
pre ha estado privado de reconocimiento.
Lo mismo ocurre con el trabajo voluntario,
una forma de actividad que moviliza cada
vez mas a las personas mayores, como mo-
viliza asimismo a los jévenes. En resumen,
nuestro modelo de sociedad tiende a rele-
gar a los ancianos a la inactividad, o auna
actividad nada reconocida, como la de ejer-
cer de abuelo. Todo ello cierra las puertas
aun envejecimiento positivo, el que pro-
pugna Rita Levy Montalcini.

Dicha inactividad forzada trae consigo,
como es logico, la pérdida de capacidad

6 Elsoci6logo francés Pierre Rosannvaillon explica
muy bien esta circunstancia del estado de bienestar
en las sociedades avanzadas en su libro La nouvelle
question sociale. Paris, Editions du Seuil, 1996.

adquisitiva y, por tanto, afiade un elemen-
to de capital importancia a la condicion
de inexistencia social que padecen los
mayores. En la sociedad de consumo, el
que no produce ni consume en grandes
proporciones deja de existir. Es lo que les
ocurre a los mayores, que poco a poco ha-
bran de ir descubriendo que la oferta del
mercado no va dirigida a ellos. O no ha
sido asi hasta ahora. Pues también es cier-
to que, a medida que la sociedad va enve-
jeciendo, el mercado no tarda en encontrar
una nueva fuente de ingresos, la de las “ne-
cesidades” de los ancianos. Las “tiendas
del abuelo”, todavia excepcionales, han de
acabar proliferando, contribuyendo a ge-
nerar demandas por ahora adn poco
verbalizadas. Lo que no deja de ser una
nueva forma de excluir y considerar al
mayor como alguien que solicita y nece-
sita mercancias especiales. A nadie pare-
ce ocurrirsele que es toda la realidad la
que deberia estar pensada para el enveje-
cimiento, el cual trae consigo una serie
de achaques que complican la vida de las
personas que los padecen s6lo porque las
cosas han sido disefiadas para otros, no
para ellas. La vista cansada, por poner un
solo ejemplo, es un achaque generaliza-
do a partir de una edad relativamente tem-
prana. Sin embargo, todo lo que hay que
leer -libros, periddicos, letreros, anun-
cios— estd hecho sdlo para quienes con-
servan la agudeza visual intacta. Se
lamentaba de ello Ramén y Cajal, en su
espléndido El mundo visto a los ochenta
afios, y escribia: “Atendiendo a méviles
econdmicos, editores e impresores pare-
cen confabulados para atormentar a la se-
nectud estudiosa’”.

7 Ramén y Cajal, Santiago. El mundo visto a los
ochenta. Madrid, Espasa Calpe, 1960.

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




62 LA VEJEZ COMO OPORTUNIDAD

Amor

El tercer punto sobre el que quiero llamar
la atencidn es el del amor. Amor, afecto,
amistad, reconocimiento, da lo mismo el
nombre que queramos darle. Es una con-
dicién igualmente indispensable para una
vejez digna y de calidad.

Me he referido en los apartados anterio-
res a lasaludy al dinero. Se trata de dos
bienes basicos que deben ser protegidos
y que hay que procurar distribuirlos por
igual. La proteccion de la salud es un de-
recho fundamental, y el goce de una renta
minima es uno de los bienes que todo es-
tado justo deberia garantizar. Pero no
basta la justicia como condicién de unos
minimos de felicidad; también tiene que
haber amor, compafiia, fraternidad, soli-
daridad. Virtudes estas ultimas que no
puede proporcionar la administracion
publica, como hace con las pensiones o
con la proteccién de la salud, sino que
dependen de una buena disposicién en
nuestras mutuas relaciones. Los mayores
no so6lo necesitan justicia, sino también
afecto, incluso compasion, si entendemos
bien esta palabra como el “sentir con” el
que sufre y lo pasa mal. Si queremos evi-
tar que los ancianos se sientan excluidos
porque se les expulsa del mundo activo, y
queremos superar el paradigma de una
medicina estrictamente curativa propi-
ciando el cuidado, habra que apelar a las
actitudes de las personas y no s6lo a una
gestion de las administraciones publicas
mas justa.

El filésofo de la politica recientemen-
te fallecido John Rawls ha defendido
que uno de los bienes béasicos que ha de
garantizar la sociedad justa consiste en
las “condiciones sociales de la autoes-

tima”8. Efectivamente, la autoestima es
una condicién inexcusable de eso que lla-
mamos calidad de vida. Una persona que
carece de autoestima, por las razones que
sean, no vive bien ni a gusto; su vida care-
ce de calidad. La cuestién que hay que plan-
tearse es: ¢qué hacer para garantizar las
condiciones sociales de la autoestima?
Una parte le corresponde sin duda al es-
tado, tomando las medidas legislativas y
politicas propias de un estado social: pro-
teccion universal de la salud y la seguri-
dad que proporciona una renta minima.
Pero otra parte nos corresponde a todos
en la medida de las posibilidades de cada
uno. Los mayores necesitan afecto, cui-
dado, estima, para poder a su vez auto
estimarse. Necesitan la cercania de la fa-
milia, de los amigos, una cierta calidez
social. Seria una perversion del estado de
bienestar considerar que todas estas ca-
rencias son obligaciones exclusivas de las
administraciones y que nosotros no tene-
mos ninguna obligacién ni nada que po-
ner de nuestra parte. Un estado de
derecho precisa ciudadanos que sean, a su
vez, sujetos de deberes.

Para que las tres condiciones mencionadas
como requisito para una vejez mas digna se
hagan realidad, la sociedad debe transfor-
marse. La sociedad debe cambiar, por lo
menos, en tres sentidos basicos: en la poli-
tica, en la medicinay en la educacion.

a) Tiene que haber cambios en las politi-
cas publicas que replanteen la obliga-
toriedad de la jubilacion, que aseguren
la garantiay dignidad de las pensiones,
que ayuden a las familias para que éstas

8 El libro mas accesible de este eminente filosofo
recientemente fallecido es La justicia como equi-
dad. Una reformulacion. Barcelona, Paidos, 2002.
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puedan cuidar de los mayores, que re-
conozcan el valor de cualquier forma
de trabajo sea 0 no remunerado.

b) Tiene que haber cambios en la medici-
na para que el cuidado entre a formar
parte de sus fines como lo ha sido siem-
pre el curar.

¢) Tiene que cambiar la educacién para
que se cumplan las tareas preventivas que
recomendaba Rita Levy Montalcini.

Prepararse para la vejez es la forma de
prepararse para vivir dignamente, y los
recursos de los que uno puede echar
mano en la vejez no se improvisan, sino
que se atesoran alo largo de toda la vida.
En ellibro de Ramény Cajal citado an-
tes se lee lo siguiente: “Preguntaba
Talleyrand, ministro de Napole6n a un
amigo suyo si sabia jugar a las cartas:
“No, por desgracia”. “Amigo mio, ten-
dré usted una vejez desastrosa”.

«La tristeza que sentimos por la muerte de un ser querido o por nuestro propio deterioro
podemos superarla si caemos en la cuenta de que la muerte del hijo y la propia vejez son
inevitables, no dependen de nosotros. S6lo aquello que depende de nosotros, aquello que
estamos en condiciones de cambiar o de evitar, merece ser objeto de nuestra preocupacion».

Vicroria CAmps
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MORAL RESPONSIBILITY AND RESPECT
FOR AUTONOMY: MEETING
THE COMMUNITARIAN CHALLENGE'

Candace Cummins Gauthier

RESUMEN

El principio de respeto a la autonomia se ha visto sometido a un creciente ataque, ya dentro de
la ética del cuidado de la salud, ya, como parte de un reto comunitario mas general a los valores
liberales que predominan. Este articulo muestra la importancia del respeto a la autonomia para
la practica social de asignar responsabilidad moral y para el desarrollo de la responsabilidad
moral como una virtud. Guiado por esta virtud, el ejercicio responsable de la autonomia puede
proporcionar la conexién necesaria entre el individuo y la comunidad.

ABSTRACT

The principle of respect for autonomy has come under increasing attack both within health care
ethics, specifically, and as part of the more general communitarian challenge to predominantly
liberal values. This paper will demonstrate the importance of respect for autonomy for the
social practice of assigning moral responsibility and for the development of moral responsibility
as a virtue. Guided by this virtue, the responsible exercise of autonomy may provide a much-

needed connection between the individual and the community.

The communitarian challenge

The current dissatisfaction with the
principle of respect for autonomy as
employed in health care ethics is part of
the communitarian critique of liberalism
in ethics and political philosophy. Alasdair
Maclntyre’s book, After Virtue, is often
credited with initiating this critique.
Maclntyre believes that our “individualist
culture” neglects the importance of
community and shared values. He is parti-
cularly critical of modern society’s

1 TomadodeKennedyInstitute of EthicsJournal. Vol.
10, No. 4, 337-352 © 2000 by The Johns Hopkins
University Press.

emphasis on “... freedom of choice of
values” and “... individualist concepts such
as those of rights or utility” (Maclntyre
1981, pp. 227-36). Michael Sandel
supports this characterization of modern
liberalism, arguing that individual rights,
freedom of choice, and independence all
assume a false conception of the human
being as an “unencumbered self.” This view
of the human being is false because it
disregards the moral importance of
commitments and obligations that arise
from our shared history and community
ties (Sandel 1984, pp. 8291).

Daniel Callahan has criticized the field of
bioethics for its individualism and its
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overwhelming emphasis on autonomy.
Callahan (1994, p. 28) charges bioethics
with failing “... to pursue with sufficient
imagination the idea of the common good,
or public interest, on the one hand, and
that of personal responsibility, or the mo-
ral uses of individual choice, on the other.”
In their introduction to the collection of
essays entitled Duties To Others, Courtney
Campbell and B. Andrew Lustig (1994, p.
vii) charge that the emphasis on “... rights
to autonomy, self-determination, privacy,
and informed consent...” devalues our
moral duties to others. In the same
collection, John Arras (1994, p. 5) argues
that “... at least one fundamental short-
coming of our political culture is its ne-
glect of both individual and social notions
of duty and responsibility.”

The defenders of liberalism have attempted
torespond to these charges and to identify
some of the shared interests of a pluralistic
democratic community. Joel Feinberg
(1990, pp. 110-11) believes that liberalism
includes a conception of the common good
and a number of shared interests such as
mutual tolerance, respect, public service,
patriotism, charity and cooperation. James
Childress (1990, pp. 12-15) has defended
the principle of respect for autonomy in
health care against attacks by commu-
nitarians, describing it as “... an important
moral limit and as limited.” He explains
that this principle is not based on an ideal
of the autonomous person, nor does it
disregard the influence of authority and
tradition on our personal decisions. It is
actually, Childress argues, “a principle of
obligation” because it calls attention to
respect for the autonomy of others.

Willard Gaylin and Bruce Jennings (1996,
pp- 228-46) have responded to the

distortion of autonomy and individualism
that is characteristic of modern liberal
society by recommending a balance
between autonomy and social control.
Ezekiel Emanuel believes that a consensus
is building among liberals and commu-
nitarians that a shared conception of the
good is necessary to resolve political issues
in our society. Moreover, there may even
be agreement on the relevant con-ception
of the good, itself. Emanuel (1996, p. 13)
writes, “both envision a need for citizens
who are independent and res-ponsible and
for public forums that pre-sent citizens
with opportunities to enter into public
deliberations on social policies.”

The challenge, then, is to demonstrate that
respect for autonomy need not be unders-
tood as a purely individualist concept
based on the self as unencumbered, without
the influence of family, community, shared
history and traditions, and without regard
to shared values or the interests of the
community. The virtue of moral respon-
sibility may help in meeting that challenge
by providing a bridge between the values
associated with respect for autonomy and
more community-based values. Further-
more, it is not enough to provide a theore-
tical connection between autonomy and
community; these notions must be
reconnected in the public consciousness.
What is needed is much more emphasis
by practical disciplines such as health care
ethics and by social institutions on the
responsible exercise of autonomy.

The principle of respect for autonomy

The principle of respect for autonomy is
based on a concept of autonomy that can
be understood in the Kantian sense as the
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capacity for rational agency. The principle
of respect for autonomy in its simplest form
requires that persons with the capacity for
rational agency be permitted and encou-
raged to exercise that capacity. They should
be allowed to make choices and act
according to their beliefs and values and
their capacity to do so should be both
nurtured and protected. The capacity for
rational agency at the center of this
conception of respect for autonomy comes
from a distinction that Kant makes
between rational and nonrational beings.
Unlike nonrational beings that are
completely determined by “natural
necessity,” rational beings possess “free-
dom of the will” or “autonomy of the will”
(Kant 1964 [1785], p. 114). They are not
totally determined by natural forces but
are capable of making choices and acting
based on principles they recognize,
through reason, as morally binding. It is
this capacity for rational agency that
constitutes the autonomy of rational
beings.

One formulation of Kant’s categorical
imperative, a version of the principle of
respect for autonomy, is clearly founded
on the rational nature, or humanity, of
persons. This is the principle of humanity.
“Act in such a way that you always treat
humanity, whether in your own person or
in the person of any other, never simply as
ameans, but always at the same time as an
end”. He considers rational nature or
humanity to have intrinsic value, that is, it
“... exists as an end in itself” (Kant, 1964
[1785], p. 96). It is their rational nature
that gives persons inherent value and
provides the standard for how they are to
be treated. The principle of humanity
requires that the rational capacity of
persons, and thus persons themselves, be

MORAL RESPONSABILITY AND RESPECT FOR AUTONOMY

treated with respect and dignity, and never
merely used for the purposes of others.

Although the Kantian conception of
respect for autonomy is based on the
rational nature of persons, there is a
growing recognition that moral decision
making can and does include an emotional
element (Gilligan 1982; Nussbaum 1990;
Carse 1991; Held 1993). Kant, himself,
disparages the effect of emotions on
decision making, arguing that truly moral
action is the product of reason alone (1964
[1785], pp. 62-64). Yet, it is not necessary
to go this far with Kant in order to
appreciate the value of the capacity for
rational agency and the limit this capacity
places on our treatment of those who
possess it. Moreover, neither Kant’s
statement of the principle of humanity nor
his examples of its application indicate that
it is only when persons act exclusively on
the basis of reason that they should be
treated with respect for their rational
capacity. Thus, there is no reason to limit
respect for autonomy to choices and
actions that are the product of reason
alone.

The principle of respect for autonomy is
not, however, an absolute principle and it
must be understood as limited in at least
two specific ways. First, the principle of
respect for autonomy clearly cannot apply
to those who lack the capacity for rational
agency. However, based on the potential
for the development of the capacity for
rational agency, one’s treatment of
children and young people should reflect
the Kantian concern for nurturing the ne-
cessary faculties.

Second, based on John Stuart Mill, the
choices even of those possessing the
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capacity for rational agency need not be
respected when the resulting actions pose
a risk of harm or actually cause harm to
others or to the society. This limit is best
developed in Mill’s distinction between
self-regarding and other-regarding conduct
and in his defense of the principle of
liberty. Mill’s principle of liberty, like
Kant’s principle of humanity, establishes
astandard for our treatment of others. The
principle states that “.... the only purpose
for which power can be rightfully
exercised over any member of a civilized
community, against his will, is to prevent
harm to others. His own good, either
physical or moral, is not a sufficient
warrant” (Mill 1978 [1859], p. 9).

Mill is especially helpful in responding to
the communitarian critique of respect for
autonomy because he is careful to empha-
size that his conception of liberty is neither
selfish nor indifferent to the self-regarding
behaviour of others. Mill (1978 [1859], pp.
74-75) identifies a number of ways in which
members of the community should
influence each other toward the “self-
regarding virtues,” which include educa-
tion, conviction, persuasion, encourage-
ment and advice. However, he rejects the
coercion of the law and the overwhelming
power of public opinion as illegitimate
forms of control over self-regarding conduct
(Mill 1978 [1859], p. 9).

The practical application of these
principles from Kant and Mill does not
require a concept of the self as unen-
cumbered or isolated in its decision
making. Kant’s concept of the person, with
the capacity for rational agency, is based
on human freedom from natural forces,
not out freedom from attachments and
commitments to other persons or the

influence our histories, traditions, and
families have on our values, choices, and
actions. Kant is pointing out that we are
neither like chairs, without the capacity
for choice or action, nor like nonrational
animals, whose actions are determined by
instinct and the forces of nature. As
persons, we are the products of out
families, traditions, and communities. Yet,
because we are persons, our actions may
be the result of more than these influences.
They may also be the result of our rational
capacities.

Moreover, according to Kant, our choices
and actions are not supposed to be based
simply on our own goals and ends. Rather,
Kant believes that the moral law will lead
us to recognize duties and obligations we
have to others, for example, to respect and
further their ends. Such obligations could
certainly be directed toward the shared
goals of the community as a whole.

For Mill, even self-regarding choices and
actions are properly subject to influence
from others, for example through their
natural reactions to an individual’s self-
destructive behaviour. In fact, he advo-
cates our responsibility to help each other
“...distinguish the better from the worse...”
through conviction, encouragement, per-
suasion, and education (Mill 1978 [1859],
pp- 74-76). Furthermore, in the category
of other-regarding behavior Mill includes
the risk of damage not only to specific
others, but to the society, as well (p. 80).

Contemporary characterizations of respect
for autonomy clearly reflect the influence
of Kant’s principle of humanity and Mill’s
principle of liberty. Tom Beauchamp and
James Childress, for example, recognize
this influence and include elements from

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




00 OCTUBRE DE 2005

68

both Kant and Mill in their discussion of
the principle of respect for autonomy.
Beauchamp and Childress (1994, pp. 125-
28) describe what it means to respect an
“autonomous agent.” It is “...at a mini-
mum, to acknowledge that person’s right
to hold views, to make choices, and to take
actions based on personal values and
beliefs.” This includes both “...obligations
of nonintervention in the affairs of
persons...” and “... obligations to maintain
capacities for autonomous choice in
others...” However, they emphasize that
this principle is not absolute, but ... has
only prima facie standing and can be
overridden by competing moral consi-
derations.” The moral consi-derations
noted here are based on harm to indivi-
duals or to the community. They include,
for example, endangerment to the public
health and potential harm to innocents.

Respect for autonomy, within the limits
described here, is an essential component
of a pluralistic democratic society. It is ne-
cessary for the social practice of assigning
moral responsibility to rational agents for
their choices and actions. Moreover, this
social practice is part of an important
method of social control through which
the community’s interests and goals are
furthered. Yet, the exercise of self-deter-
mination without the guidance of an
internalized sense of moral responsibility
produces many of the individual and so-
cial problems that have motivated the
communitarian critique.

The assignment of moral
responsibility

Simple causal responsibility can be
attributed to a wide variety of things,

MORAL RESPONSABILITY AND RESPECT FOR AUTONOMY

including forces of nature, animals, and
young children, as well as rational agents.
However, moral responsibility requires
something more, and there are two distinct
conceptions of moral responsibility that
are relevant here. “Moral responsibility”
can refer either to the attribution of causal
accountability to a moral agent or to a par-
ticular way of choosing and acting. In the
first sense, the assignment of moral
responsibility is based on the attribution
of causal responsibility with the addition
of moral agency, requiring that the agent
possess the capacity for rational choice and
has chosen and acted voluntarily. In the
second sense, moral responsibility reflects
a positive judgment about the manner in
which the agent has deliberated.

Moral agency requires both the capacity
for rational choice, understood as the
ability to make choices based at least in
part on the faculty of reason, and voluntary
action, understood as action that is not the
product of ignorance, coercion, or
constraint. Moral responsibility, in this
sense, is an assessment of the causal
relation between some action or event and
a moral agent, combined with an assess-
ment that the agent possesses the relevant
capacity and has acted knowingly and
without coercion or constraint. Questions
naturally arise at this point, first about the
legitimacy of the very concept of moral
responsibility since, as Thomas Nagel and
Bernard Williams have noted, it may be
undermined by moral luck, and second
about the precise nature of the forces that
would render an action less than voluntary.

Although the influence of moral luck on
our actions and their outcomes does
appear to pose theoretical difficulties for
the assignment of responsibility to moral
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agents —e.g., if something is simply the
product of luck, it may not be possible to
assign moral responsibility in a causal
sense— this does not mean that we should
abandon the concept of moral respon-
sibility. Rather, it indicates that the
assignment of moral responsibility may be
best conceived as a social practice that
serves the important purpose of calling our
attention to our effects on the world, as
well as our relationships with and
obligations to other persons in it, as a first
step in the development of an attitude of
care and concern for those effects, relatio-
nships, and duties®. Moreover, the attri-
bution of moral responsibility does not
have to be an all or nothing matter. Our
assignment of moral responsibility can
take into consideration the various influen-
ces of moral luck on people’s actions and
their outcomes on the world. People can
be and are assigned various degrees of
responsibility, based on a variety of influen-
cing factors.

For a person to be held morally respon-
sible, it is usually assumed that the action
in question must have been voluntary. As
used in the social practice of assigning
moral responsibility, the term “voluntary”
indicates first that the agent knew what she
was doing and the circumstances of her
action. Thus, following Aristotle (1975,
p. 48), ignorance may be a disqualifying

2 PeterFrench (1992, p.ix) has defined responsibility
as “...a set of practices that we use to describe and
understand individual and social behaviour”. Marion
Smiley (1992, pp. 249-57) argues that moral
responsibility is “...part of our social practice of
blaming”. Moreover, she points out that “...the
practice of blaming that we associate with moral
responsibility can lead individuals in the future to
take into consideration the interests of those
suffering.”

factor. However, ignorance of conse-
quences that are likely and should have
been foreseen ordinarily is not. We
sometimes use terms such as “on purpose”
or “intentionally” to express the idea that
the individual has understood her action
and its circumstances as well as its likely
and foreseeable consequences.

Instances of coercion and constraint also
may exempt agents from judgments of
moral responsibility. Coercion and
constraint, as used here, should be unders-
tood as the imposition of some external
force that compels or precludes a particu-
lar choice or a particular action itself.
Certainly there are degrees of coercion and
constraint, and consideration of the form
and degree of external force imposed can
affect the extent to which one considers an
action to have been less than voluntary.
The greater the threat imposed by some
external force, the more it eliminates or
controls choice. Some ex-ternal threats
are so great as to totally bypass choice,
leading directly to action, while others
may control choice to the extent that a
particular action is virtually ensured.
Finally, some threats reduce the volun-
tariness of an action by making any other
choice extremely difficult for an indivi-
dual to make in the face of the relevant
threat. Thus, the greater the coercion or
constraint, the less likely we will be to
consider the action voluntary and the less
moral responsibility we will assign to the
agent.

‘When the autonomy of those who have the
capacity for rational agency is respected,
they are permitted to make choices and
act according to their beliefs and values,
to the extent that their actions pose no risk
of harm to individuals or to the commu-
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nity. In the absence of overwhel-ming
coercive factors or controlling constraints,
we hold these autonomous individuals
morally responsible for their choices and
actions. This does not mean that those
beliefs and values are themselves totally
chosen. Certainly, moral respon-sibility
can be and is assigned with the understan-
ding that the person who has voluntarily
chosen and acted is the product of a
family, a community, and all of the other
societal influences that make individuals
who they are.

The assignment of moral responsibility is
part of an important method of social con-
trol through which the community furthers
common ends and interests (Smiley 1992,
pp- 238-54). Although moral responsi-
bility in the first sense discussed here is a
neutral judgment, recognizing both
causality and moral agency, it is the basis
for praise and blame, reward and punish-
ment. These are essential ways in which
communities may effect personal change
in their members toward behaviour that is
more in concert with communal values
and ends. For example, if judgments of
praise and blame are internalized, they
create the “social emotions” of guilt,
shame, and pride that contribute to the
development of conscience (Gaylin and
Jennings 1996, pp. 137-49).

As part of the social control provided by
praise and blame, the assignment of moral
responsibility operates within a pluralistic
democratic society by permitting areas of
life in which the individual may choose
and act, free of coercion and constraint,
but with the understanding that these
choices and actions are subject to judgment
and criticism by others in the community.
However, communitarians sometimes

MORAL RESPONSABILITY AND RESPECT FOR AUTONOMY

appear to go even farther, to seek even
more social control based on a shared
vision of the good life that is determined
either by the majority or by the elites. This
tendency is an “excess” of the commu-
nitarian movement that may lead to a
“tyranny of the majority.” Pushing the lau-
dable communitarian concern with shared
values and the common good to this extre-
me would destroy the individual, create
persons “constituted by the group’s shared
aims,” and “leave little or no room for
criticism of the group will” (Kuczewski
1997, pp. 106-8).

Moreover, without individuals who are
free to make choices based on their tra-
ditions, histories, and a variety of commu-
nal influences as well as their own consi-
deration of all of these factors, moral
responsibility has no meaning. Once the
force of law is behind shared values and
how they are to be honored in individual
lives and decisions, we would have a level
of control through legal coercion that
would leave little room for moral respon-
sibility based on the voluntarily chosen
actions of moral agents. Thus, the impo-
sition of communal values, in all areas of
life, would jeopardize the social practice
of assigning moral responsibility for indi-
vidual action.

The virtue of moral responsibility

Although moral responsibility in the first
sense is primarily an external judgment and
assignment of accountability by others, it
is also a judgment one can make about
oneself. In fact, the attribution of moral
responsibility to oneself is a necessary step
in the process of developing moral respon-
sibility in the second and fullest sense of
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the term. The second conception of moral
responsibility expresses a positive
judgment. This is the conception being
employed when one says that a person has
acted in a morally responsible way. The
description of a person as morally
responsible, in this sense, includes not only
the assignment of causal responsibility to
a rational agent who has acted without
controlling constraint, but also a positive
judgment about the manner in which the
person has deliberated and thus about the
person herself.

I consider moral responsibility in this
second sense to be a “virtue” because it
indicates the disposition of persons to
deliberate, choose, and act in ways that we
judge to be morally right or good. It
designates a certain way of deliberating and
acting as a settled disposition, as part of
the person, herself. Although Aristotle
does not discuss this particular virtue,
some contemporary writers have identified
“responsibility” (Bennett 1993, pp. 185-
86; Card 1996, p. 27) and “social
responsibility” (Etzioni 1993, p. 11) as
virtues.

Moral responsibility as a virtue begins with
the internalization of moral responsibility
in the first sense, of accountability. It
requires the recognition and acceptance
of one’s accountability for one’s own
choices and actions. However, it also
requires care and concern about the
consequences of one’s actions and how
one’s actions meet or fail to meet one’s
obligations®. Certainly, a person could

3 Carol Gilligan develops the relationship between
choice, responsibility, and care throughout In a
Different Voice. For example, she writes “...the ethic
of responsibility rests on anunderstanding that gives
rise to compassion and care.” (1982, p. 165).

accept full responsibility for her actions
and yet not care how they affect her rela-
tionships, other people, or the community.
In such a case, it is the absence of the
element of care, in this case, that would
indicate a lack of moral responsibility as a
virtue. The virtue of moral responsibility
has, then, both a cognitive element, found
in the process of rational deliberation
about what to do and the consideration of
the relationships, duties, and consequences
involved, and an emotional element, found
in concern for how one’s actions treat and
affect others and the community as a
whole*. The virtue of moral responsibility
requires that one’s choices and actions
reflect rational deliberation that includes
the foregoing considerations as well as the
exercise of proper concern and care.
Finally, moral responsibility as a virtue
requires that one’s responses to the actual
outcomes of one’s actions also reflect this
attitude of care and concern’.

One useful way to understand moral
responsibility as a virtue is in terms of how
we respond to our world, to the particular
community of which we are members, and
our effects on others in that community.
To be morally responsible, in this sense,
means to be properly responsive to our
circumstances, to the situations in which
choices and actions are required, and to
our relationships, our obligations, and the

4 AsMartha Nussbaum (1990, pp. 75-82) points out,
the emotions are given an essential role in Aristotle’s
conception of virtue and moral choice.

5 Claudia Card, discussing “responsibility asavirtue,”
makes the distinction between “responsible” as
referring to the capacity for moral agency and as
referring to virtues, such as integrity, conscien-
tiousness, and honesty. She is particularly interested
in the concept of “taking responsibility” and its
elementsof “...acceptance, commitment, care, and
concern.” (Card 1996, pp. 25-27).
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outcomes of our choices and actions®. Buil-
ding as it does on the attribution of causal
responsibility to a moral agent, moral
responsibility as a virtue does not require
that we possess total control over our
choices and actions. It does require, howe-
ver, a certain attitude of responsive care
and concern toward those choices and
actions, whether they are fully voluntary
or not, and their outcomes, whether these
are fully intended or not.

Moral luck is said to affect the circums-
tances in which one acts, through “... the
kind of problems and situations one fa-
ces.” It also affects the “antecedent cir-
cumstances” of one’s actions and “... the
way one’s actions and projects turn out”.
(Nagel 1979, p. 28). It was argued earlier
that it is possible to include factors such as
these within the social practice of assigning
moral responsibility. This argument can
be further developed now in relation to
the virtue of moral responsibility.

Certainly these forms of moral luck can
influence one’s choices and actions to a
greater or lesser degree. However, as long as
the influences surrounding individual
choices and actions do not constitute
controlling constraint, there is room for
some choice in reaction to the present

6 Martha Nussbaum’s own development of Aristotle’s
moral theory emphasizes “discernment” and
“responsiveness” in moral decision making (1990,
pp. 75-82). Alisa Carse (1991, pp. 8-15) also
provides a convincing argument for the importance
of emotional responsiveness and “sympathetic attu-
nement” to moral action. In a more recent essay,
Carse (1998, pp. 154-155) places the notion of moral
responsibility to others at the center of the care
orientation in ethical theory. The capacities and
skillsdescribed by Nussbaum and Carse are essential
for the development and exercise of the virtue of
moral responsibility.

circumstances, to the antecedent circums-
tances that influence present action, and to
the outcome of whatever action is taken.

Itis, first, the appropriate response to the
circumstances antecedent to and surroun-
ding one’s choices that indicates moral
responsibility as a virtue. Individuals can
approach these situations with care and
concern, recognizing where appropriate the
moral importance of their choices and
actions. They can attempt to understand the
antecedent circumstances, including their
own earlier actions, that may have led to
the situation in which choice and action are
now required. Agents also can take a critical
attitude toward how their pasts have led to
the present situations. In addition, they can
seriously consider the relevant relationships
and obligations involved, as well as the
foreseeable and likely consequences of
their actions for themselves and for others
in the community.

Perhaps most indicative of the virtue of
moral responsibility is individuals’ res-
ponse to the actual outcomes of their
choices and actions and, in particular, how
these outcomes impact others in the
community. Feelings of guilt or shame,
regret or remorse may be appropriate
when an individual’s actions result in
harm or injury to others, when agents
undermine their relationships, or fail to
act on their duties to others, whether or
not these outcomes were fore-seeable and
regardless of the influence of moral luck.
What the person who is morally responsible
in this sense recognizes is that if she actually
made a choice and if the action was her
action, she is at least party responsible in
the causal sense for the damage that results.
A critical attitude toward choices and
actions that have caused injury, violated
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duties, or harmed relationships, as well as
the desire to make amends and to seek un-
derstanding or forgiveness, indicate the
virtue of moral responsibility, as does the
sincere commit-ment to behave differently
if one encounters similar cir-cumstances
in the future.

There is one additional component of
moral responsibility as a virtue. Because
the responses and attitudes that reflect mo-
ral responsibility also express in a funda-
mental way who we are as persons, this virtue
requires as well taking some responsibility
for our own characters’. Larry May (1992,
pp- 55-60) argues that individuals are
responsible for “... various attitudes and
states of mind.” In particular he discusses
peoples’ responsibility for “insensitivity”,
expressed by “...’insensitive responses’ to
the needs and feelings of others.” Moral
sensitivity, on the other hand, has four
components. These are “... perceptiveness,
caring, critical apprehension, and strong
motivation”. May describes sensitivity as
“...akind of meta-virtue, in that if one lacks
sensitivity one lacks the kind of awareness
and critical apprehension of the needs and
feelings of others necessary to exercise
appropriately one’s other virtues”. Moral
sensitivity, understood in this way, is
certainly essential for the virtue of moral
responsibility and is, moreover, an attitude
that each of us can nurture in ourselves.

Aristotle (1975, pp. 28-32,59-63) believes
that, although early training is important
for the development of the virtues,
ultimately individuals are responsible as

7 Alisa Carse (1991, pp. 17-18) believes the care
perspecrive “...suggests a movement in a more
virtue-theoretic direction, in which not only our
actions, but also our characters, are a focus of moral
attention.”

adults for the kinds of persons they
become. As long as one’s actions are
voluntary, one is responsible for them, and
it is through virtuous actions that one
becomes virtuous. Although the process
of developing a virtuous character is gra-
dual, it is individuals’ responsibility for
each voluntary action contributing to their
characters that makes them responsible
ultimately for the kinds of characters they
develop. As Aristotle writes, “... it is in our
power to be virtuous or vicious.”

However, a form of moral luck, termed
“constituent luck”, also influences one’s
character. Nagel (1979, p. 28) describes this
as luck in “... the kind of person you are,
where this is not just a question of what you
deliberately do, but of your incli-nations,
capacities, and temperament.” It is certainly
true that much about who we are, is
unchosen and beyond our control. We are
born with individual characte-ristics and
dispositions that exert their influence
throughout out lives, and we are molded by
the histories, traditions, families, and
communities into which we are born. Even
Aristotle (1975, pp. 36-47) recognizes this
when he points out that moral virtue, as a
state of the mean, is relative to ourselves,
and we must lean away from our own natu-
ral tendency toward the opposite extreme
in order to attain the virtuous mean.

This lack of total control over individual
temperaments and societal influences is
no different than one’s lack of total con-
trol over the situations in which one finds
oneself throughout one’s life, the ante-
cedent circumstances that influence one’s
choices and actions, or the outcomes of
these for one’s relationships and commu-
nity. Just as one expresses the virtue of
moral responsibility in considered and
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caring responses to these circumstances
and outcomes, one also exhibits moral
responsibility as a virtue when one takes a
critical approach to one’s character,
disposition, and temperament. Individuals
can examine the charac-teristics and
qualities they recognize in themselves that
lead to choices and actions that may harm
or injure others, violate obligations, and
damage relationships. One can make a
concerted effort to overcome these inborn
and societal influences and to modify them
in response to their effects on the world.
This effort is an important part of the virtue
of moral responsibility.

Conclusion

Respect for the autonomy of each person,
within limits based on preventing harm to
others and to the community, is necessary
for the assignment of moral responsibility
to individuals by other members of the
community. It is also necessary for the self-
ascription of moral responsibility in the
first, causal, sense, which is, in turn, an
essential step in the development of the
virtue of moral responsibility. Moral
responsibility as a virtue is built upon the
acceptance and internalization of moral
accountability, with the addition of care
and concern for oneself and others. Itis a
settled disposition to deliberate in a way
that reflects this attitude toward one’s
choices and actions and their outcomes. It
is moral responsibility as a virtue that leads
to an exercise of self-determination that is
both responsible and responsive to one’s
community.

The imposition of a shared vision of the
good through the force of law would
threaten the social practice of assigning

MORAL RESPONSABILITY AND RESPECT FOR AUTONOMY

moral responsibility for individual choices
and actions. However, it is possible for the
community, through its institutions and
public discourse, to encourage and support
the virtue of moral responsibility without
this negative effect. This is a distinction
that Ronald Dworkin (1993, pp. 150-52)
suggests when he contrasts “the goal of
conformity” and “the goal of respon-
sibility” in the context of life and death
decision making. Dworkin’s focus is on the
“sanctity of life”, which he terms “... a
highly controversial, contestable value”.
It is contestable because, although it is
shared value in our community, its
meaning and proper expression may be
understood differently by different mem-
bers of the community. We could, as
Dworkin explains, protect this value by
imposing the majority view of the
meaning and interpretation of “the
sanctity of life” on all members of the
community. This would serve the goal of
conformity through coercion. However,
if the goal is responsibility rather than
conformity “... we must leave citizens free,
in the end, to decide what they think right,
because that is what moral responsibility
entails”.

Dworkin believes that the state can protect
contestable values, such as “the sanctity
of life”, while still promoting the goal of
responsibility in its citizens. The gove-
rnment may “... aim that its citizens treat
decisions about human life and death as
matters of serious moral importance”
(Dworkin 1993, p. 151). What seems cru-
cial here is the distinction between
promoting and encouraging decision
making that reflects the moral importance
of shared but contestable values and
coercing the decision itself, through the
force of law.
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Although Dworkin does not make this
clear, his argument concerning respon-
sibility seems to be operating on two levels.
He points out that “moral responsibility”
requires that individuals be free to make
life and death decisions based on what they
think is right. “Moral responsibility” here
could mean, and most obviously does
mean, the social practice of assigning
responsibility to moral agents for their
choices and actions. Yet, his description
of “responsibility” as a goal of the co-
mmunity sounds very much like the
deliberative process and considerations
more specifically relevant to moral
responsibility as a virtue. Responsibility
as a goal of the community requires a
certain attitude toward decisions that
concern the sanctity of life such that one
treats these decisions “... as matters of mo-
ral importance”. It would also involve
recognizing that “... fundamental intrinsic
values are at stake...” and making decisions
“reflectively,” and “... out of examined
conviction.” (Dworkin 1993, p. 150). What
Dworkin may be implying, here, is that being
free to make one’s own decisions, even
within a community that emphasizes the
moral importance of certain shared, but
controversial values, is necessary both for
the assignment of moral responsibility, by
which people are held responsible for their
choices, and for the development of moral
responsibility as a virtue, reflected in the
way these choices are made.

Dworkin’s argument could be applied not
only to the sanctity of life but to other
equally contestable communal values,
comprising a vision of the good, that are
implicated in health care decision making
such as quality of life, privacy, family rela-
tionships, altruism, and a good death. This
would mean that the community

legitimately may promote the virtue of
moral responsibility through its ins-
titutions and public discourse by calling
attention to these shared values, emphasi-
zing their moral importance, and encou-
raging decision making that takes them
into consideration. However, the commu-
nity may not impose one interpretation and
ranking of those values or one vision of
the good without sacrificing both the so-
cial practice of the assignment of moral
responsibility and the development of the
virtue of moral responsibility.

References

Aristotle. 1975. The Nicomachean Ethics
of Aristotle, trans. Sir David Ross.
London: Oxford University Press.

Arras, John D. 1994. “Taking Duties
Seriously? The Decline of Duties in a
Rights Culture”. In Duties To Others,
ed. Courtney S. Campbell and B.
Andrew Lustig, pp. 3-16. Dordrecht:
Kluwer Academic Publishers.

Beauchamp, Tom L, and Childress, James
F 1994. Principles of Biomedical Ethics.
4th ed. New York: Oxford University
Press Bennett, William J., ed. 1993. The
Book of Virtues. New York: Simun &
Schuster.

Callahan, Daniel. 1994. “Bioethics:
Private Choice and Common Good”.
Hastings Center Report, 24 (3): 28-31.

Campbell, Courtney S., and Lustig, B.
Andrew (eds.) 1994. Duties 10 Others.
Dordrecht: Kluwer Academic Pu-
blishers.

Card, Claudia. 1996. The Unnatural
Lottery: Character and Moral Luck.
Philadelphia: Temple University Press.

- Revista Selecciones de Bioética



00 OCTUBRE DE 2005

S

2

‘?

=\

P

76 MORAL RESPONSABILITY AND RESPECT FOR AUTONOMY

Carse, Alisa L. 1991. “The “Voice of Care’:
Implications for Bioethical Educa-

tion.” Journal of Medicine and Philoso-
phy 16: 5-28.

1998. “Impartial Principle and
Moral Context: Securing a Place for the
Particular in Ethical Theory”. Journal
of Medicine and Philosophy 23: 153-69.

Childress, James F. 1990. “The Place of
Autonomy in Bioethics”. Hastings
Center Report 20 (1): 12-17.

Dworkin, Ronald. 1993. Life’s Dominion:
An Argument About Abortion,
Euthanasia, and Individual Freedom.
New York: Alfred A. Knopf.

Emanuel, Ezekiel J. 1996. “Where Civic
Republicanism and Deliberative
Democracy Meet”. Hastings Center
Report 26 (6): 12-14.

Etzioni, Amitai. 1993. The Spirit of
Community: Rights, Responsibilities,
and the Communitarian Agenda. New
York: Clown Publishers, Inc.

Feinberg, Joel. 1990. The Moral Limits of
The Criminal Law. Vol. 1V, Harmless
Wrongdoing. New York: Oxford Uni-
versity Press.

French, Peter A. 1992. Responsibility
Matters. Lawrence: University of
Kansas Press.

Gaylin, Willard, and Jennings, Bruce.
1996. The Perversion of Autonomy: The
Proper Uses of Coercion and Constra-
ints ina Liberal Society. New York: The
Free Press.

Gilligan, Carol. 1982. In a Different Voice:
Psychological Theory and Women’s De-
velopment. Cambridge, MA: Harvard
University Press.

Held, Virginia. 1993. Feminist Morality:
Transforming Culture, Society, and
Politics. Chicago: The University of
Chicago Press.

Kant, Immanuel. 1964 [1785]. Ground-
work of the Metaphysic of Morals, trans.
H. J. Paton. New York: Harper and
Row Publishers.

Kuczewski, Mark G. 1997. Fragmentation
and Consensus: Communitarian and
Casuist Bioethics. Washington, DC:
Georgetown University Press.

Maclntyre, Alasdair. 1981. After Virtue: A
Study in Moral Theory. Notre Dame:
University of Notre Dame Press.

May, Larry. 1992. Sharing Responsibility.
Chicago: The University of Chicago
Press.

Mill, John Stuart. 1978 [1859]. On Liberty,
(ed.). Elizabeth Rapaport. Indiana-
polis: Hackett Publishing Company,
Inc.

Nagel, Thomas. 1979. Mortal Questions.
Cambridge: Cambridge University
Press.

Nussbaum, Martha C. 1990. Love’s
Knowledge: Essays on Philosophy and
Literature. New York: Oxford Univer-
sity Press.

Sandel, Michael. 1984. The Procedural
Republic and the Unencumbered Self.
Political Theory 12: 81-96.

Smiley, Marion. 1992. Moral Responsibility
and the Boundaries of Community.
Chicago: University of Chicago Press.

Williams, Bernard. 1981. Moral Luck:
Philosophical Papers 1973-1980. Cam-
bridge: Cambridge University Press.



EL CONCEPTO DE VIDA «PREPERSONAL»
EN EL FUTURO DE LA NATURALEZA HUMANA,
DE J. HABERMAS!

Roberto German Zurriarain

RESUMEN

En este articulo se aborda el concepto de vida «prepersonal» en el libro de J. Habermas: El
Futuro de la Naturaleza Humana. El autor sostiene que la vida prenatal es «indisponible», pero
no «inviolable». Habermas sostiene que el término «inviolabilidad» no es sinénimo de «indispo-
nibilidad».

El nacimiento, como acto socialmente individualizador, constituye un organismo humano en una
persona. La naturalidad del nacimiento desempefia el papel conceptualmente exigible de tal
comienzo indisponible. Sin embargo, la vida humana prenatal no puede dejarse en manos de una
ponderacion de bienes que abra una ancha rendija a la instrumentalizacién de la vida.

Por tanto, segtin Habermas, el estatuto ontolégico de la vida «prepersonal», como individuo de
la especie humana, radica no en lo que ya es en el vientre materno, sino en lo que serd en el
momento del nacimiento. El reconocimiento de la vida «prepersonal» proviene de lo que el ser
humano serd después del nacimiento.

ABSTRACT

This article deals the concept of «prepersonal» human life in J. Habermas’s book: The Future of
Human Nature. The author upholds that a living embryo is «not to be disposed over». However,
it is not «inviolable». Habermas says that «inviolability» isn’t a synonym for «not to be
disposed over».

Birth, as an act of social individuation, constitutes a human organism in a person. Being a natural
fact, it meets the conceptual requirement of constituting a beginning we cannot control. However,
prenatal human life cannot be subjected to a weighing of goods, which would leave the door open
to a crack for an instrumentalization of human life.

Therefore, according to Habermas, the ontological statute of «prepersonal» life, as an individual
of the human species, lies not on what it already is in maternal womb, but on what it will be at
birth. The recognition of «prepersonal» life originates from what the human being will become
after birth.
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J. Habermas? en El futuro de la naturaleza
humana. (Hacia una eugenesia liberal?
(Paidés, 2002)%, pretende conciliar, no sin
muchos equilibrios, ejemplo de ello es el
uso constante de aserciones condiciona-
les, el programa bésico de la ética del dis-
curso, con los interrogantes éticos que plan-
tean los avances de la biotecnologia. La
solucion moral a estos retos sélo puede
darse, segtin el autor, desde una racionali-

2 Nacido en Diisseldorf, en 1929. Jiirgen Habermas
realizé estudios de filosofia, psicologia, literatura
yeconomiaen Gotinga, Ziirichy Bonn. Fue ayudante
de Th. W. Adorno, de H.G. Gadamery de K. Lowith
y sucesor de M. Horkheimer en la catedra de
filosofia de la Universidad de Francfort. Es el
representante mds sobresaliente de la “segunda
generacion” de la Escuela de Francfort. Profesor
también en Princeton y Berkeley. Ha impartido
clases, entre otras universidades, en Marburgoyen
Heidelberg. Dirigio entre 1971y 1982 el Instituto
Max-Planck de Stamberg. En 1982 retornd a su
puesto en la Universidad de Francfort que no
abandond hasta su jubilacion en 1994. Ha sido
galardonado con el Premio Principe de Asturias de
Ciencias Sociales 2003. Entre sus obras se destacan
Conocimiento e interés, Teoria de la accion comuni-
cativa, Facticidad y validez, Accion comunicativa 'y
razon sin trascendencia, Lainclusién del otro, Debate
sobre el liberalismo politico (con J. Rawls). Desta-
camos, especialmente, La constelacion postnacional
(Paidés, 2000) por su relacion con El futuro de la
naturaleza humana. Sus investigaciones se han
dirigido, en estos ultimos anos, a la busqueda de la
legitimacion de los derechos humanos y de los
fundamentos que posibiliten la recuperacion de la
razén y de la ética en una sociedad globalizada y
multiculturalista.

3 Este libro fue discutido en el coloquio Law, Philo-
sophy and Social Theory, dirigido por R. Dworkiny
Th. Nagel (Nueva York, 2001). El debate di6 lugar
al Postscriptum de Haberrnas que aparece en el
libro. Asi también, algunos autores han visto la
aparicion de esta obra como respuesta a las tesis de
P. Sloterdijk en Normas para el parque humano
(Siruela, 2000). Sloterdijk, en este libro, es parti-
dario de una seleccion prenatal para mejorar la
especie humana. No obstante, las diferencias entre
Habermas y Sloterdijk habian comenzado con la
publicaciéndela Critica de la razon cinica (1983) del
segundo y en la que eran criticadas algunas tesis
habermasianas.

dad que atienda al pluralismo ético pro-
pio de las sociedades contemporaneas, y
no desde lo que él denomina “visiones
sustantivas” metafisicas y teoldgicas que
imposibilitan cualquier consenso. Por
ello, segin Habermas, solamente son ra-
zones morales a tener en cuenta “aquéllas
que pueden contar racionalmente con ser
aceptadas en una sociedad cosmovisiva-
mente pluralista”™.

Estos retos nos obligan a repensar los li-
mites normativos de la capacidad técnica
del hombre. El avance de la biomedicinay
el desarrollo de las biotecnologias no sélo
amplian las posibilidades de accion huma-
naya conocidas sino que posibilitan un nue-
vo tipo de intervenciones. En concreto,
Habermas considera que la intervencién
en el inicio de la vida humana plantea cues-
tiones que afectan a la “autocomprension”
ética de nuestra especie. Por eso, la re-
flexion filosdfica se hace més necesaria si
cabe, dada, la instrumentalizacién y la
autooptimizacion de los fundamentos bio-
l6gicos de la existencia humana que el
hombre esta a punto de activar™.

La eugenesia liberal, por su parte, a cuya
critica dedica gran parte del libro, es in-
sensible respecto a los fundamentos nor-
mativos y naturales de la vida, pues atien-
de sélo a las propias preferencias’. Esta
mentalidad provoca “un cambio en la au-

4 Habermas,J. El Futuro delanaturaleza humana,34.

5 Ibid, 34-35.

6 Habermas describe la eugenesia liberal en estos
términos: “No reconoce ninguna frontera entre
intervencion terapéutica e intervencion perfeccio-
nadoray que deja que sean las preferencias indivi-
duales de los participantes en el mercado las que
elijan los objetivos de lamodificacion de las marcas
caracteristicas”, 32-33.
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tocomprension ética de la especie, un cam-
bio que ya no puede armonizarse con la
autocomprension normativa de personas
que viven autodeterminadamente y actdan
responsablemente’”’.

Habermas, en este sentido, afirma que el
diagnostico pre-implantatorio no terapéu-
tico y la investigacion con embriones hu-
manos, son dos ejemplos en los que la ins-
trumentalizaciéon de los fundamentos
bioldgicos de la existencia humana se hace
manifiesta.

Segun este autor, las soluciones dadas has-
ta ahoray que han girado en torno al esta-
tuto moral del nonato han fracasado. La
razén de dicho fracaso estriba en la impo-
sibilidad de estas soluciones en coincidir
con enunciados que puedan ser aceptados
racionalmente en una sociedad cosmovi-
sivamente pluralista, condiciones que, por
otra parte, redine la ética de la especie que
él sostiene®.

Principalmente son dos las visiones fraca-
sadas a las que el autor hace referencia. La
primera, de caracter “empiricista”, afirma
que el nonato es “un montén de células™

7 Ibid., 61.
8 Ibid., 34

9 N.M.,,Fordaseguraque elembriénenlos primeros
estadios de su desarrollo es un “montén de células
individuales distintas, cada una de las cualeses (...)
una entidad ontoldgica en simple contacto con las
otras encerradas en la zona pelicida”. Al menos
hasta el estadio de 8 células en el embrién humano
hay individuos distintos, y no un sélo individuo
multicelular. Respecto alafase de mérulacomenta:
“Faltaaquellaformade unidad que se deberia pedir
para que un conjunto de células sea un individuo
ontoldgico real”; y ni siquiera “el blastocisto es
todavia individuo definitivo (...) miembro de una
determinada especie de mamifero,humanauotra”,
Ford, N.M. When did I begin? Conception of the
human individual in history, philosophy and science,

y considera el nacimiento como el momen-
to moralmente relevante para el reconoci-
miento de su estatuto como persona. Se-
gun Habermas, la segunda sostiene, desde
una perspectiva metafisica o teoldgica, que
la fecundacion es el comienzo de un pro-
ceso continuo de desarrollo “individuali-
zadoy regido por si mismo”'’. La contra-
posicion insoluble de ambas posturas
indica que no tiene sentido marcar comien-
zos absolutos moralmente relevantes'!.

Habermas intenta nadar entre estas dos
aguas. No atribuye al feto el estatuto de per-
sona y los derechos a él inherentes, pero

Cambridge University Press, 1988, 137, 139, 148 y
159, respectivamente.

10 Ibid., 48. En esta misma linea A. Serra afirma: “El
embrién humano, incluso en sus mas precoces
estadios, no esy no puede ser una mera agregacion
de células ontolégicamente distintas (...) Es, por el
contrario, un individuo en el que cada una de las
células que se van multiplicando estan integradas
estrechamente en un proceso a través del cual él, a
lo largo de todas las etapas diferenciadoras y
morfogenéticas, traduce autdbnomamente su propio
“espacio genético” en su propio “espacio organico”,
Serra, A. “La ley del desarrollo del embrién
humano revela cuando “Yo” soy “Yo”, en Lopez
Barahona, M. Lucas Lucas, R., (eds.) El inicio de
la vida. Identidad y estatuto del embrion humano,
BAC, Madrid, 1999, 17-47. R. Spaemann, por su
parte, sostiene que en todo caso, si se quiere fijar
unmomento determinado al caracterinmemorial de
la persona tiene que ser la fecundacion, ya que los
posibles momentos elegidos dependerian de éstay,
ademads, su eleccion, seria arbitraria, véase Spae-
mann, R. “La inviolabilidad de la vida humana”.
Anuario Filosdfico, 27, (1994), 69- 87.

11 Ibid., 46 y ss. La contraposicion indisoluble de
ambas posturas radica, a nuestro parecer, en que la
primera -la empiricista—reduce lo ontolégico en la
nocion de persona a lo psicoldgico. Esta forma de
pensar tiene como consecuencia que el derechoala
vidano emerge evidentemente delser esencialmen-
te humano del embrién, sino de una adquisicion
cuantitativa. Con el paso del tiempo la vida se
convierte enverdadero derecho conlaaparicién de
alguna funcién que se supone cualitativamente
determinante.

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




80 EL CONCEPTO DE VIDA “PREPERSONAL” DE J. HABERMAS

tampoco considera al no-nacido un con-
junto de células. Es en este contexto donde
el autor distingue entre “indisponibilidad”
e “inviolabilidad” de la vida:

“Ambas partes parecen omitir que algo
puede ser considerado “indisponible”
aunque no tenga el estatus de persona por-
tadora de derechos fundamentales ina-
lienables segtn la constitucion. No sélo es
“indisponible” lo que tiene dignidad hu-
mana. Algo puede sustraerse a nuestra dis-
posicion por buenas razones morales sin
ser “inviolable” en el sentido de tener de-
rechos fundamentales ilimitados o abso-
lutamente vélidos™*2.

La “inviolabilidad” de la vida, segin Ha-
bermas, s6lo es atribuible a la persona. Tal
estatuto se adquiere con el nacimiento. En
efecto, con el nacimiento el feto humano
adquiere derechos fundamentales inaliena-
bles propios de cualquier persona. La vida
“prepersonal”, por su parte, aunque no
posee derechos fundamentales, es “indis-
ponible”. Sin embargo, lo constitutivo de
la dignidad humana es la “inviolabilidad”,
no la “indisponibilidad”®. Tal indisponi-
bilidad contribuye a otorgar cierto valor a
lavida humana “prepersonal”:

“Por una parte, bajo las condiciones del plu-
ralismo cosmovisivo, no podemos conce-

12 Ibid., 48. Habermas deja abierto el tema de la
diferencia entre “inviolabilidad” e “indisponibili-
dad”. El primer término parece tener un caracter
absoluto. El segundo estaria abierto a grados, pero
no concreta la gradualidad de dicho término y en
razon de qué se atribuye dicha gradualidad.

13 “La dignidad humana no es una propiedad que se
“posea” por naturaleza, sino que, mas bien, “des-
taca aquella “inviolabilidad” que tinicamente tiene
algin significado en las relaciones interpersonales
de reconocimiento reciproco, en el trato que las
personas mantienen entre ellas”, Ibid., 50-51.

der al embrién “desde el comienzo” la pro-
teccién absoluta de su vida, proteccion de
la que sf disfrutan las personas portadoras
de derechos fundamentales. Por otra parte,
tenemos la intuicién de que no puede dis-
ponerse de la vida humana prepersonal para
convertirla en un bien sometido a la compe-
tencia”'.

En efecto, Habermas, si bien no otorga al
feto la misma dignidad que al ser humano
nacido, advierte la necesidad de valorar la
vida humana prenatal o, lo que es lo mis-
mo, la vida “prepersonal”. Tal reconoci-
miento implicaria rescatar la vida del em-
brién humano de cualquier ponderacién
de bienes, que supondria instrumentalizar
la vida humana'®. Los seres humanos
nonatos han de ser merecedores de la dig-
nidad que debemos imputar a formas de
vida humana'®, mas si cabe, cuando esta
proteccion de la vida humana “preperso-
nal” es condicidn de posibilidad de la “au-
tocomprension ética de la especie”’”. Es
necesario sefialar en este punto que Ha-
bermas se refiere especialmente a la salva-
guarda de la herencia genética de las per-
sonas para que puedan ser autoras de su
propia biografia. En caso contrario esta-
riamos ante una disminucion de la auto-
nomia particular de las personas que guian
sus propias vidas y se reconocen como ta-
les reciprocamente!s.

14 Ibid., p. 63. Para D’ Agostino el mérito de Haber-
mas estriba en unir la categoria de persona alaidea
de status de inviolabilidad. Tal estatuto, segiin D’
Agostino, “tiene que ser anterior no solo a la
posibilidad de ejercer derechos, sino también a la
posibilidad de individuarlos y determinarlos”, D’
Agostino, F. “Bioética y persona”, Cuadernos de
Bioética. No. 53, 2004, 11-16.

15 Cf. Habermas, J., Op .cit. 56.
16 Ibid., 56-57.

17 Ibid., 41.

18 Ibid., 45.
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Asi también, el autor senala otros facto-
res, a los que me referiré brevemente, que
subyacen en la mentalidad eugenésica de
algunos sectores de la biotecnologia. Uno
de ellos es el ideal moderno de la técnica
como “dominio de la naturaleza”. Sin
embargo tal ideal, contradictoriamente,
“provoca una recaida de la especie en la
naturaleza”. Otro factor determinante es
la influencia de los mercados abiertos a la
demanda de los padres, demanda que se
formula como expresion de la satisfaccion
de un deseo®. El autor muestra que el cum-
plimiento de esta mentalidad tiene conse-
cuencias para la autocomprension norma-
tiva de la especie humana: “Acostumbrarse
a disponer biotécnicamente de la vida hu-
mana obedeciendo a nuestras preferencias
no puede dejar intacta nuestra autocom-
prension normativa”?'.

En definitiva, la filosofia, segin Habermas,
no puede permitirse abstenerse de estas
cuestiones. En efecto, el mérito de Haber-
mas es advertir de la importancia de lare-
flexion filosofica para establecer limites
normativos al avance de la técnica en el
campo de la vida humana, como exigencia
intrinseca de nuestra propia comprension
como seres humanos. En concreto, el au-
tor de El futuro de la naturaleza humana
previene de las graves implicaciones éti-
cas que supone la seleccion genética e in-
tervencion en las caracteristicas genéticas
para mejorar la especie humana. Sefiala
claramente la oposicidn que existe entre
una intervencion terapéutica en beneficio
del embriéon humano y una “mejora” de
sus caracteristicas genéticas elegidas por
terceros en la que queda dafiada la liber-

19 Ibid., 69.
20 Ibid., 33, 69.
21 Ibid., 97-98.

tad del “nascituro”. Por altimo, se estre-
mece con la amenaza que representa un
mercado en el que el embrion humano
queda reducido al valor de “cosa”. Sin
embargo, la postura de Habermas oscila
entre reconocer cierto valor a la vida del
embrién humano para protegerla de una
instrumentalizacidn al servicio de posibles
intereses comerciales y la negativa a otor-
gar al embridén humano un estatuto onto-
16gico personal antes de su nacimiento.

En efecto, algunos aspectos relacionados
con lavida del embrién humanoy su esta-
tuto ontoldgico no quedan suficientemen-
te aclarados. El autor, como se ha indica-
do mads arriba, sostiene que no tiene
sentido marcar comienzos absolutos mo-
ralmente relevantes. Ahora bien, las dife-
rencias que establece entre vida “preper-
sonal”y “personal”, entre “inviolabilidad”
e “indisponibilidad” parecen estar mas
proximas a las posiciones “empiricistas”.
En realidad el nacimiento viene a ser el
criterio para otorgar al ser humano un es-
tatuto u otro. No obstante, la relevancia
del nacimiento no radica en ser un hecho
natural, sino en cuanto hace posible la in-
tegracion de un ser humano en un espacio
comunicativo reciproco de personas au-
tonomas?. El nacimiento convierte a un

22 “Lo que convierte, solo desde el momento del
nacimiento, a un organismo en una persona en el
pleno sentido de la palabra es el acto socialmente
individualizador de acogerlo en el contexto puiblico
de interaccion de un mundo de la vida compartido
intersubjetivamente”, Ibid., 52.

Unas lineas mas adelante, Habermas describe el
nacimiento como el momento constitutivo de la
persona: S6lo con el nacimiento el nifio se convierte
en “uno de nosotros” y “entra en un mundo de
personas que le salen al encuentro, le dirigen la
palabra y hablan con él. El ser genéticamente
individuado en el claustro materno no es, como
ejemplar de una sociedad procreativa, de ninguna
manera “ya” persona. S6lo en la publicidad de una
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organismo en persona, pues es el acto en
el que el embrion adquiere su identidad
como individuo perteneciente a la especie
humana.

Indudablemente, Habermas parece justi-
ficar el uso del concepto vida “preperso-
nal” por la dificultad que conlleva llegar a
un consenso sobre el estatuto ontolégico
del embrién humano. De tal modo que éste
al no ser persona, estatuto que adquiere
con el nacimiento, no tiene derechos. Esto
no impide, sin embargo, que le otorgue-
mos un cierto reconocimiento. Sin embar-
g0, este reconocimiento no proviene de lo
que es en simisma esa vida “prepersonal”
sino en la medida del significado que ad-
quiera para los demas.

sociedad hablante el ser naturalse convierte alavez
en individuo y persona dotada de razén”, Ibid., 53.
Eneste espacio elindividuo se constituye en alguien
“singular inconfundible y moralmente insustitui-
ble”, Ibid., 53.

En este sentido, H.T. Engelhardt, M. Tooley y P.
Singersostienen que elembriénnoadquiere elestatuto
depersonahastadespués delnacimiento. Enconcreto,
M. Tooley basa su argumentacién en la definicién de
persona de Locke. Para este filosofo empirista, la
posesiondeunderechoestarelacionadaconlaposesion
dedeseos,0almenos, conlacapacidad detener deseos
importantes. Poreso,enopiniénde Tooley, paratener
derecho a la vida, uno debe tener, o al menos haber
tenidoen alguna ocasion, ciertaexistenciacontinuada.
Véase Tooley, M. Abortion and Infanticide, Univer-
sity Press, Oxford, 1984,50-164.

Para H.T. Engelhardt son las personas en sentido
estricto, esto es, agentes morales, autorreflexivos
y racionales, quienes determinan el valor de las
personas futuras, posibles o probables, enlamedida
enque tienensignificacién para algunade ellas. Los
embriones, exclusivamente por su pertenencia a la
especie humana, no tienen valor por si mismos. En
consecuencia, el respeto debido a los embriones
vendria determinado tinicamente por el valor que
representa paralas personas, ya sea este valor dado
poreldeseo de tener un hijo, o por el problema que
supone para los padres o la madre su nacimiento.
Los padres o la madre son los que asignan valor a
lavidahumanadelosembriones. Véase Engelhardt,

En esta misma linea, Habermas diferencia
entre “dignidad humana”y “dignidad de la
vida humana”. La “dignidad humana” re-
mite a la “inviolabilidad” de la persona.
Inviolabilidad que inicamente tiene algin
significado en las relaciones interpersona-
les de reconocimiento reciproco, en el tra-
to que las personas mantienen entre ellas®.
Por su parte, la “dignidad de la vida huma-
na” alude, sobre todo, a la “indisponibili-
dad” de la dotacion genética de un ser hu-
mano. Sin embargo, {Por qué la dotacién
genética de un ser humano es indisponi-
ble? Mas todavia cuando la vida humana
“pre-personal”, segln el autor, carece de
cualquier derecho. Dicha proteccion pare-
ce justificarse en aras de la autocompren-
sion del ser humano como especie.

Habermas, aunque dedica el libro al ané-
lisis ético del “diagndstico preimplanta-
torio” y de la “manipulacién de embrio-
nes humanos”, concede una atencion
especial al primer problema. Parece que a
Habermas, desde su concepcion ética, le
resulta més facil argumentar en defensa
de la indisponibilidad de la herencia
genética de la especie humana, que del uso
de embriones (embriones congelados,
fetos abortados...) cuyo estatuto ontoldgi-
co no define.

H.T. Los fundamentos de la bioética, Paidés, Bar-
celona, 1995, 161, 266ss.

P. Singer, por su parte, radicaliza atin m4s las tesis
de Engelhardt. Véase Singer, P. Etica prictica,
Cambridge University Press, 1995, 167-215.
Paraunestudio masdetalladodelos argumentos de
estos autores, véase Pastor, L.M. Ferrer, M. “An-
tecedentes e historia del término “pre-embrion”:
Analisis desde el debate bioético norteamericano
de los hechos bioldgicos en los que se basan sus
partidarios”, en Pastor, L.M. Ferrer, M. (eds.) La
bioética en el milenio biotecnologico, Sociedad
Murciana de Bioética, Murcia, 2001, 105-138.

23 Ibid., 51.
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En otras palabras, la argumentacién de
Habermas en contra de la manipulacion
de la genética humana con fines no tera-
péuticos, o eugenesia positiva, nace de lo
que esa vida “prepersonal” sera en el futu-
ro. En efecto, desposeida la vida humana
nonata de cualquier derecho, su protec-
cion ha de formularse en vistas a lo que
ellaserd, no alo que yaes. De este modo,
la tesis habermasiana en contra de una
eugenesia positiva, esto es, aquélla que
promueve el cambio de marcas caracte-
risticas en el ser humano, es condicion de
posibilidad para que, en el futuro, en ese
ser humano pueda darse una autocom-
prension auténoma de si mismo y de su
propia biografia.

El respeto y el reconocimiento de la vida
“prepersonal”, por tanto, radican en lo que

el ser humano sera después del nacimien-
to. A Habermas le resulta irrelevante la
pregunta por el estatuto ontoldgico del ser
humano nonato, pues tal estatuto le adviene
tras el nacimiento comos reconocimiento
reciproco de personas que actian comuni-
cativamente.

Sin embargo, a nuestro parecer, el estatuto
ontoldgico de la vida “prepersonal” del
embridn, como individuo de la especie hu-
mana, seria criterio suficiente para que su
vida fuese indisponible e inviolable?. Esta
unidad ontoldgica, que hace posible todo
el proceso de desarrollo de una individua-
lidad tnica, antes y después del nacimiento
(la unidad bioldgica del embrién)?, cons-
tituye el fundamento del respetoy del reco-
nocimiento de la dignidad humana desde
el primer momento de su existencia.

24 Para F. D’ Agostino el reconocimiento de la
identidad personal de unsujeto depende exclusiva-
mente de su pertenencia objetiva a la especie
humana. Este criterio puede ser suficiente para
cualificar al individuo humano como persona, cf.. D’
Agostino, F., op. cit. 14-15. L. Palazzani comparte
este mismo criterio, véase Palazzani, L. Il concetto
dipersona tra bioetica e dirito, Giappichelli Editore,
Torino, 1996, 239 y ss.

25 La visién empiricista, y de la que de algin modo
participa Habermas, olvida que el ser humano esun
todo y no una propiedad o la suma de sus caracte-
risticas, pues éstas no definen, sino que suponen lo
que el ser humano ya es. En efecto, si lo que
constituye al ser humano no radica en lo que en si
mismo es, entonces depende de la arbitraria deci-
sion que los demis le otorguen.

«Los seres humanos nonatos han de ser merecedores de la dignidad que debemos imputar a
formas de vida humana!'®, mas si cabe, cuando esta proteccion de la vida humana “prepersonal”
es condicion de posibilidad de la “autocomprension ética de la especie». ROBERTO GERMAN

ZURRIARAIN
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BIOETICA: TOMANDO DECISIONES PARA
EL FINAL DE LA VIDA. PENSANDO
EN EL PRINCIPIO DE AUTONOMIA

Parte I>

Xabier Ibarzabal

RESUMEN

Los avances en tecnologia e investigaciéon médica en la tltima mitad del pasado siglo han ido
parejos con la percepcion de la autonomia como conquista humana. Pero la autonomia humana
ha sufrido una brutal simplificacién convirtiéndose en una simple eleccién. En el caso del final de
la vida las elecciones no son siempre posibles, o no existen. Tampoco parece que las preferencias
humanas o las decisiones anticipadas tengan una evidencia empirica que demuestren su implan-
tacion generalizada, sino mas bien se traten de construcciones culturales forjadas con los afios. La
Bioética ha cedido el debate sobre los principios en Bioética para dar paso a la primacia de la
Autonomia, empobreciendo la reflexion ética en el mundo sanitario a extremos graves. Buena
parte de nuestra reflexion ética moderna sanitaria se halla excesivamente contractualizada, si-
guiendo un modelo liberal extremo, en ocasiones ajena a la tradicién de la profesién médica y su
relacion con los enfermos. La medicina debe encontrar objetivos acordes a las necesidades
humanas.

ABSTRACT

The advances in technology and medical investigation in the last half of last century have gone
equal to the perception of the autonomy as human conquest. But human autonomy has
suffered a brutal simplification turning into a simple election. In case of end of life elections are
not always possible, or they do not exist. Neither it seems that the human preferences or early
decisions have an empirical evidence that show its widespread implantation, but are rather
dealing about cultural constructions forged with the years. Bioethics has yielded the debate on
the principles in Bioethics to give way to the primacy of autonomy, impoverishing the ethical
reflexion in the sanitary world to serious ends. A good part of our ethical modern sanitary
reflection is excessively contractualized, following still a liberal extreme model, in occasions
foreign to that of the medical profession and its relation with the patients. Medicine must find
identical targets according to the human needs.

1 Autorizado por Revista Multidisciplinar de Geronto-
logia, San Sebastidn, Vol. 14. No. 3, 2004. pp. 158- 2 Lasegundaparte deeste articuloserd publicadaen
169. el préximo nimero.
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Hitos de la medicina moderna

Elinicio de algunas técnicas: la instaura-
cion de la dialisis renal, los avances en re-
animacion cardiopulmonar, la cirugia o
la introduccion de los criterios de muerte
cerebral de Harvard que dieron paso a los
trasplantes, la asistencia pediatrica infan-
til, revolucionaron la asistencia sanitaria.
Todas estas innovaciones prolongaron la
vida, y evitan las muertes precoces o re-
pentinas; pero también ayudaron a crear
la figura de los enfermos crénicos de larga
duracion, realidad poco conocida hasta
hace unas décadas. Hoy, la enfermedad
cronica es una importante preocupacion
parala medicinay la sociedad actual, como
nunca lo fue en otros tiempos.

Por otra parte, en la década de los ochenta
se iniciaba un debate nuevo en medicina:
la futilidad en los tratamientos médicos,
nacido al calor de las 6rdenes de no-
resucitacion cardiopulmonar (DNR) en
determinadas ocasiones, la utilizacion
maéxima de tratamientos en situaciones
especiales, o el debate sobre la proporcio-
nalidad de las intervenciones médicas. La
medicina pretendia cuantificar los éxitos
y fracasos de sus intervenciones asi como
la cualificacién de los mismos. En reali-
dad, una aplicacion de aquel precepto de
la medicina cientifica por el cual el cienti-
fico (médico) esta en posesion de la ver-
dad, puede definir la verdad cientifica sin
tener en cuenta los valores implicitos exis-
tentes en los hechos cientificos, llegaba a
su apogeo. Todo esto sucedia, sin poder
olvidar el poderoso debate sobre los cos-
tes de la moderna medicina, lo que ence-
rraba otra preocupacion mayor como era
la de la distribucién de recursos en una
sociedad demandante y consumidora de
recursos.
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Paralelo a estas novedades los legislado-
res de los afios setenta colaboraron de
manera involuntaria y como reaccion al
maltratoy escasa alimentacion que sufrian
los ancianos norteamericanos de las
Nursing Homes a cierta agresividad en los
tratamientos médicos en los pacientes con
demencia. El Senado Norteamericano® el
Medicare y el Medicaid adoptaban las
medidas precisas para penalizar a los res-
ponsables del abandono de los ancianos; y
como consecuencia no deseada de este es-
candalo social resultd ser la implantacion
generalizada de sondas de alimentacion
que suministraban comida a pacientes in-
capaces de alimentarse y decidir por
ellos mismos, especialmente enfermos con
demencia. Todo ello ha generado con pos-
terioridad un debate ético sobre la conve-
niencia, efectividad y bondad de estas
medidas.

Simultanea en el tiempo, pero desde otra
via diferente, la aprobacién en California
de las PSDA daria un primer paso a lo que
con posterioridad se han conocido bajo
diversas denominaciones: Testamentos
Vitales (Living Will), los Poderes de Subro-
gacion o la Planificacion de Voluntades
Anticipadas. Su finalidad era conocer las
preferencias de las personas en materia de
salud, aunque no existieran bases empiri-
cas evidentes de que estas medidas sirvie-
ran para mejorar la satisfaccion de los
pacientes, ni un deseo manifiesto de reali-
zarlos, sin embargo se depositaba gran
confianza en esas modalidades de recono-
cimiento de las preferencias humanas. A
partir de ahi la resolucion de algunos pro-
blemas del final de la vida consistiria en

3 Meisel, A. “Barriers to forgoing Nutrition and
Hydrationin Nursing Homes”. En: AmericanJournal
of Law & Medicine, 21(4):35-82.
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obedecer a un nuevo poder legitimado so-
cialmente, en un sometimiento a las nue-
vas leyes que conferfan a la persona un
poder casi ilimitado. Se procedia a través
de la técnica a abandonar una tradicién
milenaria. A partir de ahora se confiaba
en la contractualizacién de la relacion
médico-enfermo, descuidando la tradicio-
nal alianza entre el médico y el enfermo.

Una buena parte de esa nueva relacion, y
este es un cambio sin precedentes en la his-
toria de la medicina, se realizara a través de
intermediarios tecnoldgicos (resultados
del electrocardiograma y la ecografia,
nuevas determinaciones analiticas, test
genéticos, imagenes radioldgicas) que se-
falardn el camino para llegar a una nueva
definicion de la enfermedad. El enfermo
yano tiene que aportar la subjetividad de
sus sintomas para determinar que estd en-
fermo; la objetividad de las determinacio-
nes al servicio del médico sefialard la nueva
definicion de enfermedad. Como senala
Hofmann*, la tecnologia se convierte en
un nuevo agente etiologico de la enferme-
dad. De la misma manera que una cefalea
orienta la probabilidad de una migrana, la
pérdida de fuerza hemicorporal una trom-
bosis cerebral; una alteracién en el EKG
asintomadtica para el hombre puede repre-
sentar la necesidad de un marcapasos, el
tamafo de la cavidad ventricular mostrar
una hipertension arterial que hay que tra-
tar. Criterios que sorprenden por su nove-
dady eficacia, pero que son variables segiin
el transcurrir del tiempo. Un intento, en
definitiva, de adelantarse a la expresion de
la enfermedad, a los sintomas, detectar la
enfermedad cuando todavia se estd a tiem-

4 Hofmann, B. “The technological invention of
disease”. En: Journal of Medical Ethics: Medical
Humanities, 2001; 27:10-19.

po de actuar antes de que sea demasiado
tarde o irremediable.

En este sentido es ilustrativo el ejemplo
del San Francisco VA Medical Center® du-
rante el ano 2002. En este hospital, reco-
nocido como modelo en calidad por el
IOF de EE.UU., se llevé a cabo un estu-
dio para la deteccion precoz de cancer de
colén en 229 personas mayores de 52 afios.
La prueba inclufa deteccion de sangre ocul-
ta en heces y técnicas como la sigmoidos-
copia. El resultado revela que el 35% de
las personas eran mayores de 75 afios y un
24% tenian severa comorbilidad acompa-
fiante lo que empeoraba el prondstico, una
persona tenia 89 afos de edad y una de-
mencia Alzheimer con un MMS 7/30, un
hombre de 94 afios presentaba un cancer
de prostata con metdstasis, otro se hallaba
en fase final de su insuficiencia renal en
dilisis y habia sufrido una amputacién
reciente de pierna. La cuestion es que s6lo
se habian excluido a aquellos que tenian
un cancer de higado, esdfago o pancreas,
acreditasen un documento que confirma-
se una expectativa de vida de 6 meses o
estuviesen enrolados en un programa
Hospice. Cualquier otra razon esgrimida
por sus médicos no fue tomada en consi-
deracion por los investigadores.

Supone, pues, el afianzamiento de la defi-
nicion tecnolégica de la enfermedad, una
nueva forma de lectura de la enfermedad
en la que los sintomas subjetivos deben de
tener comprobacion objetiva para ser crei-
bles de manera definitiva. Los tratamien-
tos se aplican a datos objetivos que s6lo

5 Walther, L., Davidowitz, N., Heineken, P., Covinsky,
K. “Pittfalls of Conventing Practique Guidelines
Into Quality Measures Lessonslearned Froma VA
performance Measure”. EN:JAMA,2004;291 (20):
2466-70.
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tienen sentido para el médico, el Gnico
capaz de reconocerlos y comprenderlos.
Una nueva creaciéon médica estaba en
marcha. Este es el resultado final, hasta el
momento, de la medicina positivista ini-
ciada a finales de siglo XIX, fortalecida a
partir de la segunda mitad del siglo XXy
que no ha hecho sino crecer hasta nues-
tros dias.

Tecnologia médica en los confines
de la vida

Este nuevo escenario venia a abonar sobre
sembrado. El avance y peso de la tecnologia
en las decisiones sobre la salud venia a in-
crementar cierta ilusién humana que ya se-
nal6 Heidegger consistente en ver la muerte
—el final de la vida— como una amenaza real,
inevitable, pero alejada de nosotros. Una
amenaza no del todo cierta, como sila muer-
te no se hallara en nosotros ni formara parte
de la vida®. La tecnologia ha servido, ade-
mds de todas sus ventajas, para incrementar
el peso e importancia de esta ilusion huma-
na que como sefnalaba Lucrecia Rovaletti
recordando a Heidegger sefiala: el error del
biologismo es no haber comprendido que
el cuerpo del hombre es algo esencialmen-
te distinto al de un organismo animal’. En
ayuda de esta ilusion el hombre contaba
con la inestimable colaboracion de la nue-
va profesion médica que comenzaban a
salir de ese oscuro tinel que en palabras
de Stevens: la auténoma profesion médi-

6 Cardona Suarez, LF. “La Muerte me mantiene
despierto. De la analitica Heiderggeriana a la
Plastica Beuysiana”. En: Pensar la Vida. Comillas
(Madrid), Ed. Miguel Garcia Bar6 y Ricardo
Pinilla, 2003.

7 Rovaletti, ML. “Mas alla de la enfermedad: Las
prerrogativas de la Biomedicina actual”. En: Acta
Bioética, 2000; 6(2):311-8.
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ca, respetada y considerada hasta enton-
ces comenzaba a ser criticada y denostada
publicamente por la prensa puiblica®. En
los EE.UU. los médicos pagaban con su
prestigio la crisis por la que atravesaba
buena parte de los ciudadanos norteame-
ricanos desatendidos de cualquier progra-
ma sanitario, expuestos a la
discriminacion sanitaria en razon de su
clase o el color de la piel o la mala aten-
cién médica. Era necesaria una decidida
reforma en la profesién, una nueva pre-
sentacion publica més renovadora que
devolviese nuevamente al ciudadano la
confianza en la medicina.

Recuperar la confianza entre el médicoy
el enfermo pasaba por ofrecer al mundo la
solucion de asuntos vitales para el hom-
bre, ocuparse por primera vez, decidida-
mente, de cuestiones importantes y sin
precedentes en la historia de la medicina.
No sélo la resolucion de los problemas de
salud habituales de los ciudadanos -ins-
tauracion de programas de salud, elimina-
cién de la marginacion sanitaria por la
segregacion racial-; la medicina comenz6
a ofrecer soluciones a los eternos proble-
mas de la vida: el inicio y final de la vida.
Desentrafar sus secretos y presentarlos
como abordables para el ser humano, ha-
cerlos comprensibles y, en tltima instan-
cia manejables o controlables por el
hombre. Para lo cual era preciso la cola-
boracién y presencia de la investigacion,
la que a la larga daba crédito a lo que se
estaba ofreciendo: incrementar la propor-
cion de pacientes en la investigacion hu-
mana, promocionando el rol de la
investigacion, (..) un mayor esfuerzo en ayu-

8 Stevens, R. “Themes in the History of medical
Professionalism”. En: The Mount Sinai Journal
Medicine. 2002; 69(6):357-62.
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dar a comprender al puiblico la naturaleza
de la investigacion humana’.

Se ha repetido hasta la saciedad que el
nuevo médico ha sustituido al sacerdote,
se convirtié en un cientifico y moralista a
lavez, pero bajo una forma de moralidad
nueva: la ciencia podia ser neutral por-
que ofrecia hechos nuevos, datosy, sobre
todo, resultados al margen de cualquier
otra consideracion. Se decidi6é que la
mejor manera pasaba por enfrentarse a
las grandes cuestiones de la vida y la muer-
te —anticoncepcion y fecundacion in vitro—
por una parte y, por otra, aplazar la muer-
te a través de la diélisis, los trasplantes,
marcapasos, la moderna oncologia, la
resucitacion cardiopulmonar o la moder-
na cirugia. A corto plazo el éxito acompa-
né estas iniciativas médicas de gran
atractivo.

Anos mas tarde, y pese a esta confianza
depositada en la tecnologia, se comproba-
ra que existe'” una nada despreciable dis-
cordancia entre diagndsticos médicos y
estudios post-mortem, que el riesgo de
yatrogenia de los nuevos tratamientos es
elevado, los costos de la medicina sufren
incrementos imparables que cuestionan la
continuidad de los servicios, o que los es-
tandares!! técnicos médicos dispensados
alos pacientes durante los tltimos 6 me-

9 Bowling, A., Ebrahim, S. “Measuring patient’s
preferences for treatment and perceptions and
risk”. En: Quality in Health Care. 2000; 10(Suppl
1):i2-i8.

10 Schatner, A., Fletcher, R. “Pearls and Pitfalls in
Patient Care: Need to Revive traditional Clinical
Values”. En: Med Sciences. 2004; 327(2):79-85.

Wennberg, J., Fisher, E., Stukel, T., Skinner, J.,
Sharp, S., Bronner, K. “Use of Hospitals, physicians
visits, and hospice care during last sixmonths of life
among cohortsloyal to highly respected hospitalsin
the United States”. En: BMJ, 2004; 328:607-10.
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ses de vida en los mejores hospitales de
EE. UU. son divergentes entre si.

Algunas consecuencias nuevas

Respecto a las iniciativas sobre el inicio
de lavida surgieron consecuencias no pre-
vistas. Asi sucedio con la anticoncepcion,
que modifico el futuro de la mujer en la
sociedad, animé un nuevo habito sexual
desligando a la mujer de la procreacion, a
desarrollar su productividad fuera del ho-
gar e influy6 decisivamente en la natali-
dad, las parejas podian controlar su
fecundidad y modificar 1a demografia de
un pais. La mujer podia decidir, mejor aun,
elegir entre procrear o no; algo revolucio-
nario e impensable hasta entonces. La
legitimizacién social del aborto vino a re-
forzar este nuevo status de la mujer. El
envejecimiento de la sociedad algo tiene
que ver con ello.

Y por lo que a lo segundo respecta, nues-
tra condicion de humanos terminales se
retrasaba, quedaba en suspenso la finitud
humana ya que el hombre podria decidir
o elegir por primera vez en la historia de
la humanidad entre la prolongacion de la
vida o su despedida definitiva. S6lo seria
precisa la decision del médico en aplicar
diversas tecnologias, la voluntad del en-
fermoy la sancidn de la sociedad, lo que
debia suceder a través de la aceptacion o
rechazo de tratamientos, la redaccion de
formularios sobre CI, Voluntades antici-
padas, Planificaciones adelantadas, Living
Will o poderes de subrogacion. Finalmen-
te, era preciso valorar quién podia reali-
zar esto y quién no lo podia hacer,
determinar a los que eran competentes de
los que no lo eran. La capacidad de deci-
dir del individuo se convertia, con el apo-
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yo y concurso de la medicina forense y
psiquidtrica de la época que desarrolld
medidas de valoracion de la capacidad o
competencia de las personas, en algo defi-
nitivo. Con estas herramientas en la mano
se podria tener seguridad que lo que las
personas decidian en pleno uso de sus fa-
cultades tendria rango de valor absolutoyy,
ademas, era bueno. Una nueva moralidad
se habria camino en el mundo de la medi-
cina.

Algunas consecuencias —no esperadas ni
deseadas fueron- la proliferacion de per-
sonas con enfermedades cronicasy frecuen-
tes descompensaciones que ingresan
repetidamente en los hospitales, fracasos
terapéuticos, personas que fallecen en lista
de espera, tratamientos médicos prolonga-
dos, la proliferacion de demencias o la apa-
ricion de personas en EVP que asomaban
por primera vez de manera creciente, in-
usitada y un sistema sanitario incapaz de
atenderlas como correspondia. Todo ello
ha generado nuevos problemas, llamados
hoy sociales, como si la medicina nada
tuviera que ver con ellos, pero que la
propia tecnologia médica y la medicina
han ido generando. Problemas que ter-
minan por derivarse a la sociedad o, en
el peor de los casos, al individuo.

La medicina en consonancia con los
nuevos cambios: el derecho a decidir

La medicina se ponia al corriente de los
nuevos cambios culturales y sociales de la
misma manera que el hombre se despega-
ba definitivamente de los referentes que le
habian acompafnado hasta entonces: hasta
hacia pocas décadas el orden natural que
todo lo presidia, la religion, la autoridad y
la familia, formas de control hasta enton-
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ces sagradas que daban sentido a lavida de
las personas. Todo esto se tambalea. Lo
sefialaba bien Hanah Arendt al explicar el
cambio acaecido'?: cierta pérdida o des-
prestigio de la autoridad, la tradicion y la
religion. Estos fueron algunos signos del
cambio a la modernidad.

Eran referentes que le acompafaron -in-
cluso asfixiaron- pero que, también, expli-
carony justificaron la vida de las personas
durante siglos, lo habian articulado en la
sociedad. Desaparecidos estos, el hombre
era definitivamente libre -eso se pretendia-
y a través de ese atributo el camino pare-
cia méas allanado un nuevo derecho, una
nueva manera de comportarse y conducir-
se por la vida se habria paso: el derecho a
elegiry con él, el individualismo humano.
Lo describe bien Taylor" al sefialar que el
individualismo: también designa lo que
muchos consideran el logro mds admirable
de la civilizacion moderna. Vivimos en un
mundo en el que las personas tienen dere-
cho a elegir por si mismas su propia regla de
vida, adecidir que convicciones desean adop-
tar, a determinar la configuracion de sus vi-
das con una completa variedad de formas
sobre las que sus antepasados no tenian
control. Y estos derechos estdn por lo gene-
ral defendidos por nuestros sistemas lega-
les (...) pocos desean renunciar a este logro.
En realidad, muchos piensan que estd atin
incompleto.

La medicina se situaba en sintonia con los
nuevos tiempos. Con la nueva alianza en-
tre autonomia y tecnologia, las personas

12 Arendt, H. Entre el Pasado y el Futuro. Ocho
ejercicios sobre la reflexion politica. Barcelona,
Peninsula, 1996.

13 Taylor, C. La ética de la autenticidad. Prologo de
Carlos Thiebaud. Barcelona, Paidos, ICE UAB,
1994.
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(los enfermos, familiares y médicos) co-
mienzan a desafiar ala muerte, al final de
lavida. Confiando en la tecnologia se po-
dia elegir, retrasar o posponer algunos
acontecimientos humanos, y la tecnologia
alno tener que estar subordinada a ningu-
naideologia, creencia o forma de cultura,
era creible para todos. Llegar a la vida,
mantenerse en la misma a través de un tras-
plante, abandonarla o no segiin nuestra
voluntad, tenian que ver con la decisién
humana, al margen de otras consideracio-
nes, para lo cual la tecnologia médica se
hallaba a nuestro servicio. Se comenzaba
a hablar de preferencias al morir, la buena
muerte, la muerte digna, la eutanasia o el
suicidio médicamente asistido y solo falta-
ba la ayuda imprescindible de la legalidad
que autorizase estas practicas, la acepta-
cion puablica de las mismas, el reconoci-
miento social de sus bondades.

Sin embargo, el hombre se siente solo ante
la muerte, falto de atencion, sus proble-
mas médicos no se solucionan, surgen nue-
vos problemas. El hombre descubre que
llega el momento del final y lo aborda con
caracter de tragedia, como en la antigiie-
dad. El desafio de la muerte es, como diria
Lévinas, una forma de revelacion, de des-
cubrimiento, el sufrimiento humano exis-
te y la tecnologia no siempre ha venido en
su ayuda, al hombre le resulta imposible
distanciarse del sufrimiento humano' el
hombre sigue acorralado por la vida, esta
vez, bajo la formalidad de la muerte o la
terminacion. Comienza a notarse la falta
de cuidados en el momento de la muerte,
el desprestigio del cuidar frente al presti-
gio de curar es una realidad en la practica
hospitalaria, la poca atencion al dolor hu-

14 Levinas, E. El tiempo y el Otro. Barcelona, Paidos,
ICE UAB, 1993.
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mano y al sufrimiento es una acusacién
que se escucha con frecuencia, el olvido
del acompafiamiento al moribundo, el
ocultamiento de la muerte. Nuevas reali-
dades médicas amparadas en el ambiente
hospitalario.

El gran pacto entre la ciencia, la autode-
terminacion y la sociedad comienza a no
ser todo lo provechoso que podia esperar-
se. Que ese tiempo de morir como afirman
Droughty Koening®,y que creiamos, pue-
de ser medido y objetivado, que existen
opciones disponibles, y lo mas importante
aun: que las personas pueden considerar
no justo su propia mortalidad, sino tam-
bién el proceso de moriry la agonia, de una
manera racional.

Pese a todo, el concepto de eleccion, ad-
quiere prestigio entre la poblacién. Lo que
hace falta es sefalar claramente las ofertas
que la medicina puede proporcionar. Se
debe poder elegir entre diversas opciones,
tienen que existir dichas opcionesy la en-
fermedad tiene que tener alternativas
presentables al enfermo. Y a quien le co-
rresponde presentarlas es al médico, por
lo que se desarrollan las nuevas formas
estadisticas de la medicina en forma de
resultados, la comprobacion de 1a medici-
na ante el enfermo debe ofrecer evidencia
de lo que se propone, mostrar resultados
porcentuales de tratamientos, es preciso
que se desarrollen las guidelines. Se eleva
a categoria decisiva el binomio: medici-
na-decision racional.

15 Drought, T., Koenig, B. “Choice” in End-of-life
Decision Making: Researching Fact or Fiction?
En: The Gerontologist. 2002; 42(Special issue
IIT):114-28.
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Final de la vida: diversas formas
de presentacion incluida
la «<buena muerte»

Incluso la enfermedad terminal no es siem-
pre el camino natural a la muerte como an-
tafo, sino una situacion que puede o debe
superarse —segin quien maneje este proble-
ma- por los descubrimientos que la medi-
cina realiza cada dia; la enfermedad y la
muerte deben estar cuestionadas por los
nuevos descubrimientos. Y la muerte, sino
vencida, tiene que tener plazos que el hom-
bre yla medicina puedan senalar, ser cono-
cidos por el hombre y poder ser controlados
en la mayor medida posible. Con todo esto
la decision humana se ha convertido en parte
del tratamiento que el hombre recibe du-
rante su procesoy que le ayudaré a solucio-
nar los problemas que vayan surgiendo, por
eso es imprescindible su decision. S6lo des-
pués de superar estos filtros, incluida la
decisién humana, la muerte puede estar
presente; salvo cuando la muerte se pre-
senta subitamente. Por esto resulta impres-
cindible la decisién humana. De lo
contrario, nuestra moderna medicina no
cumpliré sus objetivos mas inmediatos, no
habré dado satisfaccion a la personay, lo
que es peor, pondra en riesgo el gran pacto
nacido all4 por la década de los setenta del
pasado siglo.

No existe una idea Gnica y permanente de
la muerte —lo que ya ha quedado patente
desde los criterios de muerte cerebral de
Harvard-se trata de una construccion cul-
tural que nuevamente la podemos acomo-
dar a nuestras exigencias, y esto se observa
con las diversas formas que hemos expli-
cado la muerte: fue el tiempo de moriry
aquel desafio que el hombre realiza, la in-
evitable cuestion; términos que revestian
cierta forma épica; para presentarla bajo
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formas estadisticas de presentacion de re-
sultados de tratamientos a través de orde-
nador, 0 como fracaso terapéutico, 0 como
unaprolongacion de la vida sobre la que se
puede opinar y, ademas, decidir. Hace
pocos afios el Institute of Medicine nos dio
una nueva definicion sobre la buena muer-
te. Una buena muerte es aquella: libre de
evitable distress y sufrimiento para los pa-
cientes, familiares y cuidadores, en general
de acuerdo con los deseos de los pacientes y
familiares y razonablemente consistente con
estdandares culturales, clinicos y éticos. Sin
embargo como Emanuel y Emanuel' re-
cuerdan cuestiones como las cargas de los
cuidadores, el apoyo social y psicoldgico al
enfermoy familiares, el reforzamiento de
las creencias religiosas y espirituales, el
manejo de las esperanzas de los pacientes
son frecuentemente olvidadas o malenten-
didas. Enlos EE.UU. las estadisticas!’ se-
fialan que los pacientes que se benefician
de los cuidados paliativos —una herramien-
ta capaz de favorecer estas necesidades hu-
manas— lo hacen un mes antes de su
fallecimiento, un 16% de las personas in-
gresan una semana antes de morir en estas
unidades, y no dejan de resultar sospecho-
sas las exigencias dirigidas a los médicos
para que determinen una supervivencia in-
ferior a los 6 meses para que el enfermo
tenga derecho a recibir cuidados paliativos.

Con la ancianidad ha sucedido algo pare-
cido como explica Drane!®. El hombre

16 Emanuel, E., Emanuel, L. “The promise of a good
death”. En: Lancet. 1998; 351(suppl 1I):21-9.

17 “Careatthe End of Life: Guiding Practique Where
there are No easy answers”. En: Annals of Internal
Medicine. 1999; 130:772-4.

18 Drane, JF. “Aging and Dying: Medical and ethical
Considerations”. En: Acta Bioética. Cuadernos del
Programa Regional de Bioética, OPS/IOMS, 2001;
VII(1):97-107.
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norteamericano acostumbrado a hacer del
trabajo su modo moral de vida, al jubilar-
se se encuentra desajustado a ese ordeny
se le ha ocupado a través del modelo de
consumo. Cuando la salud va desapare-
ciendo de manera lenta pero inexorable,
todavia se puede confiar en la medicina,
entre otras razones, porque ya no pode-
mos confiar en aquellos referentes cultu-
rales, comunitarios, familiares o religiosos
que nosotros mismos hemos ayudado a
desterrar de nuestros horizontes. Pero
cuando la salud claudica del todo ante la
enfermedad, cuando ya nada nos deja ser
auténomos, trabajar o consumir, nos en-
contramos con que la medicina tampoco
nos ofrece ayuda en ocasiones. Descubri-
mos entonces, y también nuestros familia-
res, que los hospitales no se hallan
preparados para atendemos debidamente,
nos enfrentamos al valor existencial de la
vida, y percibimos que necesitamos de
aquello que ya no tenemosy que lo hemos
abandonado por otras cuestiones.

La influencia de la Bioética
en el prestigio de la Autonomia

Esta disciplina que ha tenido un fuerte
desarrollo en la sociedad norteamerica-
na ha potenciado todo esto en alguna
medida poniendo un especial énfasis en
la autonomia de la persona. Ha implica-
do al hombre en las decisiones sobre su
salud hasta el punto de considerar una
accién médica como correcta sélo si el
paciente decide sobre casi todo, incluso
al final de la vida en situaciones de maxi-
ma vulnerabilidad fisica y existencial.
Este es el nuevo paradigma autonomista
resultante de la nueva relacion médico-
enfermo; una nueva construccion cultu-
ral de la que se desconoce su base

TOMANDO DECISIONES PARA EL FINAL DE LA VIDA

empirica, pero que ha triunfado de ma-
nera rotunda.

Pese a que no todas las corrientes bioéticas
discurren igual y que sus cuatro famosos
principios han conseguido acercar al mé-
dico el debate ético de sus acciones y con-
secuencias; sin lugar a dudas el principio
de autonomia se ha llevado la cabeza de
ledn del debate bioético actual. Se trata de
un fenémeno genuinamente norteameri-
cano, pero que se ha trasladado a nuestro
medio de manera imparable. Para muchos
profesionales sanitarios la demanda de
autonomia fue vista como una amenaza,
un desafio al que hacer frente de manera
decidida; pero el médico y la medicina han
sabido dar la vuelta a esta cuestion convir-
tiendo a la autonomia en un label de cali-
dad y buen hacer profesional. Que nadie
tema hoy de aquel paternalismo autorita-
rio del que tanto nos criticaron, los pater-
nalistas de antafio se han convertido en
autonomistas a ultranza. No resulta facil ni
comodo hablar de beneficencia, por poner
un ejemplo, a riesgo de aparentar estar en-
fermo de una virtud bajo sospecha, ser sos-
pechoso de algtin defecto profesional o
pertenecer a épocas pasadas. A todo ello ha
venido a contribuir la Bioética, y este es su
lado negativo, que ha ofrecido con sus cua-
tro principios una especie de receta préc-
tica, un nuevo algoritmo que sirve a
algunos para resolver todos los problemas
que se presentan en la vida moderna. En
esta formula mdgica del principlismo, eluso
de la autonomia ha deparado en un abuso.

Drought y Koening® en su magnifica revi-
sién sobre decisiones al final de la vida,

19 Drought, T., Koening, B. “‘Choice’ in End of Life
Decision Making: Researching fact or Fiction?”.
En: The Gerontologist. 2002; 42:116.
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citan una idea de Kaplan que describe a la
perfeccion lo que ha sucedido en América
en los dltimos afos: vivimos en una cultura
obsesionada con el poder de los individuos
para tomar decisiones que controlen sus vi-
das. Esta obsesion estd en parte absorbida
por la ideologia cultural y economica que
mira a los hombres como mds 0 menos
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solitariamente responsables de su posicion
en la vida respecto a su posicion economica
y social. {Si realmente el hombre puede
controlar tantas 4reas de la vida, por qué no
la muerte también? Podria ser un buen de-
safio, maxime sila medicina tienta al hom-
bre con un panorama alentador, desafiante,
llenos de posibles resultados.

«El desafio de la muerte es, como diria Lévinas, una forma de revelacion, de descubrimiento, el
sufrimiento humano existe y la tecnologfa no siempre ha venido en su ayuda, al hombre le resulta
imposible distanciarse del sufrimiento humano'* el hombre sigue acorralado por la vida, esta vez,
bajo la formalidad de la muerte o la terminacion». XABIER IBARZABAL
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