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C onte nid o s

1. Fundamentacion Antropolégicade laBioética: Expresion de un nuevo hu-
manismo contemporaneo
Maria do Céu Patrao Neves

La Bioética se ha desarrollado con distintas expresiones en las diversas regiones, de
acuerdo a sus respectivas tradiciones filosoficas. Asi la Bioética anglosajona tiene un
sello esencialmente normativo, mientras que la europea busca una fundamentacion
universal que asuma al hombre como persona. En este sentido se defiende un funda-
mento antropoldgico de la Bioética como expresion de un genuino humanismo.

2. Esbozo Multicultural del Principalismo Bioético
Dr. Miguel H. Kottow L.

El desarrollo de la Bioética tiene condiciones propias en cada cultura de acuerdo a
sus historias y valores preponderantes. En América Latina, con sus sociedades
multiculturales, el principalismo anglosajon debe ser adaptado a su propia realidad,
enfatizando valores como la subsidariedad, respeto a la vida como valor fundamental
y completitud terapéutica. La ética comunitaria ofrece un lenguaje posiblemente mas
adecuado a esta realidad, pero su definicion exige estudios profundos de la realidad
sociocultural.

3. EticadelaCalidad de Vida
Dr. Diego Gracia Guillén

En el lenguaje habitual de la Bioética y en el campo de las decisiones clinicas y de los
Comités de Etica Hospitalaria se ha introducido el de “calidad de vida”. Es necesario
profundizar en su real significado como concepto plenamente compatible con el de
“sacrilidad de la vida humana”. Es necesario distinguir entre los niveles de calidad de
vida privada, calidad de la vida publica, y aceptar el criterio de excepcionalidad que
permite valorar la calidad de vida en circunstancias concretas.

4. Particularismo Calificado y Virtud Asociativa: Enfasis de unatendencia
reciente en ética
Alisa L. Carse



La ética médica caracteriza el juicio y la respuesta moral como esencialmente impar-
cial, desapasionada y basada en principios, subvalorando la importancia de los as-
pectos comunicacionales y de comprension interpersonal. Es importante resaltar el
concepto de “sanar” en vez de “curar” como objetivo primordial de la medicina,
enfatizando el valor de la confianza en las relaciones clinicas y de la narrativa
institucional como guia orientadora de la practica moral.

5. El Consentimiento Informado: Un derecho del enfermo y unaformadistin-
tadetomar las decisiones
Dr. Miguel A. Sanchez Gonzélez

El consentimiento informado se ha constituido en un nuevo ideal de autonomia y de
superacion del paternalismo. Es necesario conocer bien sus limites y condiciones
para lograr su plena validez. Su préactica puede abrir la comunicacion del médico y el
paciente, logrando satisfacer el derecho basico del paciente a conocer su condicién y
tomar sus propias decisiones. Su aplicacion inadecuada introduce nuevas y comple-
jas dificultades, que la legislacion no puede sino reconocer y sancionar.

6. Aspectos Eticos en genética Clinica
Dr. Victor B. Penchaszadeh

La genética clinica es una disciplina que se ocupa de las enfermedades causadas por
factores genéticos que pueden producir alteraciones cromosémicas, enfermedades
génicas o multifactoriales. Se generan en este campo de accion diversos dilemas
éticos que deben ser considerados: subestimacion de factores ambientales en rela-
cion a los genéticos, accesibilidad equitativa a los servicios diagnésticos y de apoyo,
confidencialidad y privacidad de la informacion genética, y los dilemas planteados
por los diagndsticos prenatales. El consejo genético plantea a su vez la necesidad de
gue sea realizado con pleno respeto a los principios éticos.

7. Bioéticay Vejez: El proceso de desvalimiento como constructo biografico
Dr. Fernando Lolas Stepke

Los cambios demograficos mundiales, la prolongacion de la expectativa de vida y el
progresivo aumento del porcentaje de la poblaciéon que llega a la tercera edad, hacen
de la vejez un tema prioritario que incluye desafios éticos de variada indole. Compren-



der esta etapa de la vida, caracterizada por el desvalimiento global, debe ser la base
para el fundamento de una ética relacional que sirva para reformular el estatuto de la
tercera edad.



Presentacién

La recepciény los comentarios obtenidos con la publicacidn del primer nimero de
los Cuadernos del Programa Regional de Bioética nos alientan en el perfeccionamiento
de esta publicacion. Esta iniciativa cumple con el propdésito, en el contexto de la coope-
racion técnica de la OPS, de difundir los contenidos de la Bioética que cada vez mas
interesa no solo a los profesionales y protagonistas en el ambito de la salud, sino a
todos los miembros de la sociedad.

Este niUmero ha centrado sus contenidos en diversos temas relevantes de esta
disciplina, analizados desde diferentes perspectivas. De especial interés resulta el arti-
culo Fundamentacion Antropoldgica de la Bioética que destaca el sello normativo de la
bioética anglosajona en tanto que la bioética europea asume al hombre como persona.
En otro campo de accion se reflexiona sobre el desarrollo de la Bioética considerando
especificamente las condiciones de cada cultura, con su historia y sus valores. América
Latina posee sociedades multiculturales y por esta razon la concepcién anglosajona de
la Bioética debe adecuarse en la region latinoamericana al sentido subsidiario de la
accion médica, enfatizando la ética comunitaria que estd mas ligada a la realidad
sociocultural de nuestros paises. La ética del cuidado como tendencia de reciente incor-
poracion en el debate bioético, es tratada también en esta edicion, abordando el con-
cepto de “sanar” como propdsito de la medicina.

Destaca en otro de los articulos el concepto “calidad de vida” que se ha introducido
en el campo de las decisiones clinicas y de los Comités de Etica Hospitalaria. Esta
nueva concepcion, dice su autor, es compatible con la definicion de “sacrilidad de la vida
humana”. Su aplicacién exige ademas distinguir entre calidad de vida privada y calidad
de vida publica.

Uno de los derechos que se ha posicionado con fuerza en el desarrollo de la Bioética
es el Consentimiento Informado que es tratado como un derecho del enfermo y una for-
ma distinta de tomar decisiones. Es considerado como un nuevo ideal de autonomiay
una forma de superacion del paternalismo.



Desde el ambito de la genética clinica se analizan diversos dilemas éticos que
deben ser considerados. Entre estos factores figuran: influencia del medio ambiente,
accesibilidad equitativa al diagnéstico y apoyo, confidencialidad y privacidad de la in-
formacion genética, diagndsticos prenatales.

La vejez es tratada como un tema prioritario que genera una variedad de desafios
éticos. La propuesta de este articulo es la busqueda de fundamento de una ética relacional
gue sirva para recrear un estatuto de la tercera edad.
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Fundamentacién Antropoldgica de la Bioética

SUMMARY

The general circumstances that assisted the genesis and development of bioethics
in the various regions of the world in wich it has sprung, are in most points analogous.
Notwithstanding, bioethics has developed under different expressions, such as the
angloamerican and the european, mostly under the influence of philosophical tradition,
which shapes differently the analytical and critical spirit of a whole society. The empiric,
pragmatic and utilitarian tradition of the angloamerican philosophy shapes bioethics in
a individualistic way, sensitive to weighing of rights and duties, in a perspective
particularly attentive to microproblems, of a consequentialistic and relativistic nature.
The european philosophy, characterized by different fecund articulations among discrete
tendencies such as phenomenology, existentialism and hermeneutics, leads bioethics
towards a social direction, particularly sensitive to questions of equity, in a perspective
that favors the macro problems, assuming a rationalistic and deontologic nature.

Besides these important aspects, angloamerican bioethics stays essentially at
the normative plane, whereas european bioethics searches for a universal foundation
to act and, as such, can only be assumed by man understood as person. It is in this
sense that we sustain an antropologic foundation of bioethics to be an expression of a
genuine humanism.

RESUMO

As condigfes gerais que acompanharam a génese e a formacgao da bioética nas
varias regiées do mundo em que despontou sdo em muito analogas. Nao obstante, a
bioética foi — se desenvolvendo sob diversas expressfées, como a angloamericana e a
europeia, sobretudo por influéncia filoséfica, que molda diferentemente o espiritu ana-
litico e critico de toda uma sociedade. A tradicdo empirista, pragmatista e utilitarista da
filosofia angloamericana molda a bioética num sentido individualista, sensivel a
ponderacédo dos direitos e dos deveres, numa perspectiva particularmente atenta aos
microproblemas, de natureza consequencialista e relativista. A filosofia europeia, ca-
racterizada por diferentes articulagdes fecundas entre tendéncias distintas como o0 s&o
afenomenologia, o existencialismo e a hermenéutica, orienta a bioética num sentido
social, particularmente sensivel a questdes de equidade, numa perspectiva que privi-
legia os macroproblemas, assumindo uma natureza racionalista e deontoldgica.
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Para além destes importantes aspectos, a bioética angloamericana queda — se
essencialmente no plano da normatividade, enquanto a bioética europeia procura uma
fundamentacao universal do agir que, como tal, s6 podera ser assumida pelo homen
entendido como pessoa. E neste sentido que defendemos uma fundamentac&o
antropoldgica da bioética como expressao de um genuino humanismo.
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| fendbmeno bioético, como manifestacion de una preocupacion ética particular
mente atenta a los progresos de las ciencias de la vida, es todavia bastante
reciente en el tiempo pero bastante diversificado su desarrollo.

Las condiciones de su origen nos revelan un fuerte sentimiento de defensay salva-
guarda del hombre, en la singularidad de su individualidad y en la universalidad de su
humanidad, junto a una afirmacion inequivoca del respeto que la condicion humana exige
y del valor incondicional del propio hombre. Lejos de cualquier tendencia narcisista, o
solamente de la adopcidn de un punto de vista restringido sobre el hombre, su atencion
se orienta en el sentido de imponer limites en el vasto campo de la investigacion cientifi-
ca aplicada alavida, a fin de salvaguardar la persona humana, o sea, del ser humano en
la multiplicidad de sus modos de ser y de existir.

La naturaleza de la Bioética, como ética aplicada en rapida expansion, asi como la
generalizacion de inquietudes suscitadas por los avances de la biotecnologia, su progre-
siva institucionalizacion, y la proliferacion de reglas de accion sobre la vida, favorecen
una tendencia tecnicista o funcionarizante de la Bioética, conducente a una excesiva
objetivizacion de las circunstancias de accion y a una excesiva regulacion y orientacion
del quehacer humano.

Se limita entonces la Bioética a un plano de normatividad, restringido a la practica;
en circunstancia que ella es también, y primariamente, reflexién en cuanto exigencia de
fundamentacion del comportamiento. No basta pues establecer como se debe actuar, o
sea; formular formas de accion (moral). Interesa mas bien mostrar por qué se debe ac-
tuar de esa manera, es decir, determinar los principios de accién moral (ética).

Distanciandonos de un relativismo ético o de una ética de situaciones, y mante-
niéndonos en el plano de una ética secular, s6lo el hombre se impone como principio
universalmente valido del deber. No nos referimos a nociones generales y abstractas del
hombre, sino al hombre en su dimensién universal esencial. En suma, la inspiracion hu-
manista que animo originalmente a la Bioética sélo podra llegar a ser plenamente reali-
zada a través de un desarrollo paulatino, por su exigencia de fundamentaciéon y por la
exigencia de su fundamento antropolégico.
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TENDENCIAS ACTUALES DE LA BIOETICA: De la normatividad de accién a las
exigencias de su fundamentacion metafisica

1. Génesisy formacion de la Bioética: temas y problemas

Sigamos brevemente el proceso de génesis y constitucion de la Bioética, lo que
debe contribuir a entender como ésta, emergiendo de una problematica comun, primero
en Estados Unidos y mas tarde en Europa como también en América Latina, se encami-
no hacia diferentes orientaciones a medida que se fue desarrollando y estructurando.

Ya no constituye novedad que la Bioética surgi6é en Estados Unidos y si lo volvemos
a referir es sélo por el interés del significado que atribuimos a la dupla que dio origen al
vocablo; Van Ressenlaer Potter, de la Universidad de Winsconsin, Madison, definio la
palabra “Bioética” en la obra Bioethics: A Bridge to the Future, publicada en enero de
1971; André Hellegers introdujo el mismo término, de nuevo con caracter inédito, al fun-
dar el Instituto Joseph y Rose Kennedy para el Estudio de la Reproducciéon Humana 'y
Bioética el 1 de julio de 1971, Potter le dio un sentido marcadamente ecologico, como
designacion de una «ciencia de supervivencia»; Hellegers restringié el término a una
ética de las ciencias de la vida, consideradas particularmente al nivel de lo humano
(ética biomédica). Conceptualmente es ésta Ultima significacion de la Bioética la que ha
prevalecido y que ha estado en la base de su constitucion como &rea especifica del
saber.

Sera pues la consideracion del hombre y de las condiciones éticas para una vida
humana, quienes determinaran el desarrollo de la Bioética, imprimiendo desde luego el
sello indeleble de su intencionalidad humanista. Por otra parte, esta interpretacion se ve
reforzada si retrocedemos al periodo definido por algunos como el de la prehistoria de la
Bioética: desde la formacion de los “God’s Committees” por el Dr. Belding Scribner en
1962 hasta 1971, o sea, el periodo gestional de la Bioética.

Considerando brevemente las condiciones de la gestacion de la Bioética las sinteti-
zamos en referencia a dos principales 6rdenes de factores: los cientifico — tecnolégicos
y los sociopoliticos. Entre los primeros esta la revolucién biolégica que se inicié en la
década de los 50, después del descubrimiento del ADN, y de las nuevas posibilidades
tecnoldgicas de aplicacion de ellas al hombre. Entre los segundos esta el fortalecimien-
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to del poderoso movimiento de los derechos humanos y de la nueva conciencia indivi-
dual y colectiva de la autonomia del hombre. En la confluencia de ambos merece desta-
carse la crisis de la nocion de progreso como esencialmente positivo, y la intensificacién
del cuestionamiento de la ciencia. En el &mbito especifico de las ciencias médicas en
gue florecié la Bioética, el principal objetivo de disminuir la mortalidad y de aumentar la
expectativa de vida, recurriendo a todos los medios para alcanzar lo que consideramos
deseable para el paciente desde un punto de vista exclusivamente técnico, provoco si-
tuaciones inéditas para pacientes, familiares y profesionales de la salud, quienes cues-
tionaban el supuesto alcance humanitario de algunos nuevos procedimientos terapéuti-
cos o de las acciones médicas en general. Asistimos al despertar de una nueva con-
ciencia del ser, de un depurado sentido de lo humano, que se plantea la interrogante de
“qué debo hacer” frente al “qué puedo hacer”. El imperativo cientifico (cientifico —tecno-
I6gico) cede progresivamente terreno al imperativo ético.

En este ambiente marcado por las grandes evoluciones y sentimientos contradicto-
rios emerge la Bioética como un nuevo campo de reflexion y de practica. Toma como su
objetivo especifico los asuntos humanos en su dimensioén ética, tal como se formulan en
el ambito de la practica clinica o de la investigacion cientifica y, asume como método
propio de la aplicacién de sistemas éticos ya establecidos o de teorias por estructurar.

La situacién actual, brevemente descrita, no se restringié a los Estados Unidos, sino
por el contrario se extendio al mundo occidental o tecnolégicamente desarrollado en
general el cual, de esta manera, constituia terreno fértil para la divulgacion e implanta-
cion de la Bioética. Las condiciones generales que acompafiaron al origen y la forma-
cion de la Bioética en una u otra region del mundo son bastante analogas. Por eso,
rapidamente en cada una de estas sociedades, en el &mbito particular de su modo de
ser, la Bioética comienza a adquirir perfiles propios que la caracterizan y la identifican
en ese plano concreto y circunscrito.

Las tematicas generales no difieren sustancialmente; toda vez que son en gran parte
determinadas por las circunstancias comunes en las cuales emerge la Bioética y que se
identifican en cuanto a su naturaleza y dominio propio. Puede, cuando mucho, variar en
la atencidn que unay otra suscita de acuerdo al énfasis que merece. Pero son especial-
mente las perspectivas de andlisis las que cambian, o sea la orientacion del pensamien-
to y las formas de proceder son las que se modifican en las diversas sociedades.

Consideremos algunas de las primeras tematicas de la Bioética tanto en Estados
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Unidos como en Europa: transplante de 6rganos (rifiones y corazén), la participacion de
seres humanos como sujetos de experimentacion, las técnicas reproductivas, las poten-
cialidades de la ingenieria genética, y el consentimiento informado. En el extenso ambito
de la bioética las cuestiones se ubican del siguiente modo: ¢ hasta doénde se puede intro-
ducir lo artificial en la vida humana sin transgredir con ello la integridad de su naturaleza
( psicofisicay espiritual)? O bien ¢, cuales son los limites éticos para la accion médica o
cientifico —técnica?

Por eso, un estudio atento y comparativo de la literatura Bioética angloamericanay
europea (continental) sobre estas cuestiones nos despiertan diferentes perspectivas de
abordaje. En el terreno de los transplantes, nos parece particularmente importante el
principio de gratuidad que ha sido fundamental en Europa (especialmente latina), mien-
tras que en los paises de orientacion angloamericana continda la discusion acerca del
mercado de drganos. Este principio de gratuidad esta igualmente llamado a intervenir en
el &mbito de la reproduccion médicamente asistida, comenzando a surgir en Europa el
animo mancomunado de cuestionar el derecho al anonimato del dador. Ultimamente en
los paises de orientacion angloamericana el interés en las hipotéticas reinvindicaciones
del nuevo sery en los derechos del ser humano en gestacién son manifiestamente me-
nores. La prueba de esto esta en la casi inexistencia de limites (a excepcion de los finan-
cieros) para acceder a estas técnicas en esos paises (madres post menopausicas, por
ejemplo), privilegiandose mas el principio de autonomia individual que el principio de
respeto por la dignidad del hombre (aunque se pretenda que lo primero deba confirmar
lo segundo).

También en lo que se refiere a las leyes que regulan los experimentos en seres huma-
nos, considerando aqui solo el caso de los embriones, ellas son mas restrictivas en la
Comunidad Europea, donde el esfuerzo por alcanzar un consenso entre los estados miem-
bros es mayor del que se observa entre los diversos estados norteamericanos. Lo mis-
mo podriamos decir en relacion a la aplicacion de los avances en ingenieria genética.
Apelando aqui igualmente s6lo a un ejemplo, comprobamos que la preocupacion an-
gloamericana dominante se refiere a la privacidad de los datos, mientras en el ambiente
europeo continental, el desarrollo de la genética despierta sobre todo interrogantes de
acceso a estos nuevos recursos por parte de la sociedad en general. Prevalece el princi-
pio de solidaridad social en la distincién de lo que debe ser prioritario y de lo que es
prioritario sélo para alguien en particular.

Aun en el campo del consentimiento informado, cuya contribucion a la humanizacién
de los servicios de salud no parece discutible, el énfasis dirigido a los derechos cada vez
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mas amplios del paciente es diferente al encaminado a los procesos alternativos para
obtener este consentimiento en casos de incompetencia, o a los limites que se le deben
poner.

Limitandonos a recurrir aqui a ejemplos particulares, y restringiéndonos a los prime-
ros temas de la Bioética, no excluimos la posibilidad de la existencia de ejemplos en el
sentido contrario. Sin embargo, lo que no parece controversial es el delineamiento de
una orientacién general en Estados Unidos y en Europa, en sentidos opuestos en algu-
nos aspectos fundamentales. Sistematizando, diriamos que la perspectiva angloameri-
cana es mas individualista que la europea, y que se caracteriza por privilegiar la autono-
mia de la persona particular. De ahi también que aquella permanezca profundamente
preocupada de lo que podemos denominar microproblemas, problemas cuya resoluciéon
interesa en forma inmediata y decisiva a un individuo, en oposicion a los macroproblemas
en los que se comprometen los intereses morales de todo un grupo, y en los que concen-
tra mas fuertemente su atencion la perspectiva europea. Esta manifiesta una marcada
preocupacion por la dimension social del hombre y por las cuestiones que le merecen
respeto, colocando mayor énfasis en el sentido de justicia y de equidad que en los even-
tuales derechos de cada individuo.

En una breve referencia a la situacion en América Latina, para complementar el pa-
norama descrito, se torna mas dificil de lograr una sistematizacion rigurosay significati-
va debido a varios factores como son: la mas reciente expansion de la Bioética y una
mayor diversidad de su nivel de desarrollo en los diferentes paises. Simultdneamente es
importante considerar que el progreso biotecnolégico y las condiciones para su
financiamiento varian bastante entre los paises de América latina, que los desequilibrios
sociales y, consecuentemente, los desniveles de educacion de la poblacion son mucho
mas acentuados, lo cual en su conjunto impone discrepancias significativas en la sensi-
bilidad a los temas fundamentales de la Bioética. Estos temas se mantienen en comun
pero en su discusion se aprecia una mayor preocupacion legista y una mas marcada
intencién educativa dirigida a los profesionales de la salud, y en particular a la clase
médica, que de lo que ocurre en América del Norte o en Europa. Especificamente en
cuanto a la perspectiva de la reflexion que se ha adoptado, diriamos que el punto de vista
latinoamericano muestra una mayor proximidad con el anglo —americano, sobre todo en
lo que se refiere alos modelos de analisis empleados, lo que no es extrafio por el hecho
de que muchos profesionales superiores e intelectuales complementaron su formacion
en los Estados Unidos. Entre tanto, el sentido critico que va aumentando su expresion,
incidiendo particularmente en el énfasis atribuido a algunas problematicas en detrimento
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de otras, se aproxima mas a una sensibilidad europea que, en su cultura latina y con
valores catdlicos, tradicionalmente ha influido en la formacion del modo de ser y de sentir
de los pueblos latinoamericanos.

Retomando las perspectivas angloamericana y europea que aqui privilegiamos, y
desarrollando la reflexién que ensayamos ya en relacion a una perspectiva latinoameri-
cana, pasamos ahora a analizar los factores que han determinado la formacion de estas
dos sensibilidades u orientaciones bioéticas.

2. Factores estructurantes del pensamiento y de la practica Bioética

Los factores que han intervenido en la formacion de las diversas sensibilidades en
Bioética son mdltiples y seria verdaderamente imposible exponerlos en todos los mati-
ces que revisten, con las caracteristicas propias de las diversas articulaciones que tie-
nen entre si. Podemos, sin embargo, indicar algunas que ya en su simplicidad son signi-
ficativas. Nos referimos a factores de orden histdrico — cultural, econémico — social y
religioso. Notemos, a modo de ejemplo, que la historia de un pueblo, marcada por perio-
dos épicos de conquista con largos estados de subyugacion, podra condicionar la ex-
presién mas rigurosa o consensual del pensamiento; en su cultura, enriquecida con con-
tactos diversificados y multiples con otros pueblos, podra ser propicia para una reflexion
pluralista. La situacién econdmico — social de una sociedad dira ya algo acerca de sus
grandes opciones en el campo de la salud en lo que se refiere, por ejemplo, a cuidados
primarios, a la prevencion, y al acceso a la tecnologia avanzada. La religion practicada
por un pueblo o por una comunidad indicara los valores que elige y las reglas que sigue,
las cuales podran restringir el acceso a prestaciones de diversos cuidados de salud o a
las nuevas tecnologias.

Pero hay otro factor que, ademas de los anteriores, merece referencia explicitay que
agui queremos tratar con algun detalle. Se trata de la tradicion filoséfica, que moldea la
mentalidad analitica y critica de una comunidad, a partir de la cual la fundamentacién de
la Bioética se torna en una exigencia. También bajo esta perspectiva, y sobre todo aqui,
son manifiestas las diferencias entre la sensibilidad angloamericanay europea. El pano-
rama filoséfico angloamericano esta claramente dominado por el pragmatismo, que se
desarrolla como corolario del empirismo de Francis Bacon, del utilitarismo de Jeremy
Bentham y del de John Stuart Mill, y que evolucionara después hacia el positivismo l6gi-
co. Como reaccién a esta orientacibn dominante encontramos a otra personalidad de
enorme prestigio, John Rawls, y su reflexion sobre la justicia como equidad (fairness).
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De esta manera, tiende a asumirse una vertiente consecuencialista que, de acuerdo con
su propia denominacion, considera los resultados de la accion para determinar su esta-
tuto moral. El criterio utilitarista es el Unico a ser considerado en la moralidad de los
actos.

La filosofia continental es hoy heredera de una filosofia de la conciencia y del espiritu,
de inspiracion francesa, que ejercio su influencia incluso en el existencialismo, y de una
fenomenologia, de inspiracion husserliana, que extendio la fecundidad en su método
hasta la hermenéutica. Entretanto, en el mosaico de corrientes filosdéficas que se fue
formando, sobre todo después de la segunda guerra mundial, predomina una preocupa-
cion ética que deriva, en parte, de una re — problematizacion de la nocién de la subjetivi-
dad. En este sentido, la ética aparece como una “antropolégica”, esto es, una ética
antropoldgica, una ética cuya mision es la de acompanfar el proceso de personalizacion
del sujeto, del hombre.

De lo expresado se desprende un sentido relativista en el pensamiento ético anglo-
americano que puede conducir a una casuistica o a una ética situacional. Se procura,
sobre todo, establecer normas de conducta moral, lo que ha contribuido a examinar los
hechos con esta perspectiva en el ambito de la practica clinica. Por otro lado, la filosofia
europea tiene una larga tradicion metafisica en la constitucion de un orden ético racional
y deontoldgico que se pretende tenga alcance universal.

Paralelamente, se torna mas facil para el pensamiento angloamericano conceptualizar
la Bioética como un area de conocimiento y de accion distinta a las demas, a partir de la
cual se originan también otras condiciones favorables para su tecnificacion. En contra-
partida, la perspectiva europea tiende a considerar la Bioética como una nueva discipli-
na filosoéfica de dimensién transdisciplinar, como una expresion de una nueva sabiduria
entre las demas. Es a la luz de una contextualizacion sistematica de las teorias que
estructuraran la Bioética en sus diferentes vertientes o tendencias, que podemos llegar
a comprender cabalmente otras diferencias menores, aparentemente sin significacion
relevante. A este titulo, mencionamos la presencia frecuente de bioeticistas en las insti-
tuciones de salud norteamericanas, signo vivo de una apuntada tecnificacion o
funcionalazacion de la Bioética. En Europa, esta figura es a lo mucho sustituida por la de
un consultor. Podemos todavia indicar la tendencia europea a la constitucién de los Con-
sejos Nacionales de Etica, de caracter permanente, mientras la tradicion angloamerica-
na que le antecedié6 fue la de crear comisiones para analisis de problemas especificos,
después de lo cual cesan sus funciones ?.
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Enlo que se refiere a las bases tedricas y filosdéficas, la reflexion Bioética latinoame-
ricana no presenta una linea de desarrollo verdaderamente original que, como tal, la
caracterice y que se oriente simultdneamente a originar una perspectiva Bioética con
una identidad propia. Esta identidad deberé alcanzarse preferentemente en un plano
socio — cultural, en el que las influencias exteriores se combinen con los atributos propios
en la caracterizacion de una nueva realidad, fundamento de un modo especifico de pen-
sary de actuar.

Entretanto, el paralelismo establecido entre la perspectiva angloamericanay la pers-
pectiva europea en Bioética, descrito a partir de las condiciones de su génesis y anali-
zando los diversos factores que modelan su desarrollo, tiende a apuntar a un sistema
conceptual de cada una como determinante para su exigencia de fundamentacion. La
reflexion Bioética de tradicidn filoséfica angloamericana desarrolla una normativa de
accion que, en cuanto conjunto de reglas que conducen a una buena accion, caracterizan
una moral. La reflexion Bioética de la tradicidn filosofica europea proviene de una inves-
tigacion acerca del fundamento de la conducta humana, de los principios que determi-
nan la moralidad de la accién, constituyéndose en una ética. Una normativa de accién
con su necesario fundamento coincide con la propia norma. En el plano ético la
fundamentacion del actuar llama a un principio metafisico.

LA FUNDAMENTACION DE LA BIOETICA

1. Modelos de anélisis tedrico

Procuremos responder a las exigencias de fundamentacion de la Bioética a través
de algunos de los mas destacados modelos de andlisis tedrico que se utilizan hoy, sobre
todo en los Estados Unidos, donde su nivel de sistematizacion es superior en relacion a
Europa.

Uno de los modelos de analisis bioético mas divulgados es ciertamente el
“principalista”, presentado por Tom Beauchamp y James Childress, en Principles of
Biomedical Ethics. Los autores proponen la existencia de cuatro principios morales
para su aplicacién en el campo de la investigacion cientifica, la medicina y los cuidados
de la salud, y en los cuales se fundamentan algunas reglas encaminadas a contribuir a la
promocion de las relaciones entre los profesionales de la salud y los pacientes (1). El
principio de Beneficencia enuncia la obligatoriedad profesional de la salud y del investi-
gador de promover, siempre y primariamente, el bien del paciente y en él se basa la
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regla de la confidencialidad. El principio de No maleficencia determina no infringir nin-
gun tipo de dafio, y de aqui proviene la regla de la fidelidad. El principio de Justicia
impone que todas las personas sean tratadas de igual manera, no obstante sus diferen-
cias, y de este principio surge la regla de la privacidad. El principio de Autonomia afirma
la capacidad que la persona tiene sobre su autodeterminacién y exige la regla de la
veracidad. Estos principios no obedecen a ninguna disposicién jerarquica y son todos
véalidos como prima facie, ocurriendo lo mismo con las reglas. En caso de conflicto entre
principios, sera la situacidén concreta y sus circunstancias quienes indicaran el que debe
tener precedencia. El principio de Autonomia parece hasta el momento recibir la prefe-
rencia de los autores.

De un modo general podemos afirmar que, en el presente modelo, la moralidad con-
siste en la observacién de los principios y reglas mencionados, enunciados a partir de
una reflexién sobre la tradicién de la ética médica en particular, y de la historia de la
filosofia o de las ideas en general, después de que merecieran una aceptacion genera-
lizada. En efecto, este modelo tiene amplia aplicacion en la practica clinica en todo el
mundo en el que se esta desarrollando la Bioética. Sus resultados son muy positivos en
lo que se refiere al respeto a la dignidad de la persona individual. Mas aln viene también
a legitimar casi toda la practica deseada o consentida por el paciente incluyendo la
eutanasia y el aborto, consideradas moralmente mas bien a la luz de otros principios.
Queda pendiente verificar su validez fuera del ambito restringido para el que se propo-
ne, y subsiste la duda sobre la legitimidad de un sistema ético de aplicacion restringida.
En el caso presente puede llegar a confundirse con un simple sistema o cédigo
deontoldgico.

Proveniente de otra linea de pensamiento, contenida en la obra State, Anarchy and
Utopia de Roberto Nozick (2), y convocando ahora explicitamente el valor central de la
autonomiay del individuo, y llevandolo al extremo tenemos el modelo “libertario” de Tristam
Engelhardt. En su obra principal, Los Fundamentos de la Bioética (3), este concepto se
encuentra también profusamente divulgado. Inspirado por la tradicién politico — filoso6fica
del liberalismo norteamericano (en la defensa de los derechos y de la propiedad de los
individuos) permite justificar, no solo las acciones de expresion de voluntad libre del
paciente, sino otras alin mas polémicas como las que asumen el cuerpo como una pro-
piedad, a saber: venta de sangre o de 6érganos.

Una de las posiciones axiales de este modelo esté constituida por la nocién de per-
sona, afirma la distincion entre vida biologicay vida personal. La vida biolégica no coin-
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cide con la vida personal, esta Ultima exige conciencia de si mismo y capacidad de
autodeterminaciéon. La mera existencia de vida bioldgica sin vida personal, como se
verifica en los fetos y embriones o en los seres con muerte cerebral, determina la consi-
deracion de esos seres como no personas. Ahora, solo las personas forman parte de la
comunidad moral, por lo que no asisten cualquier obligacién moral de la comunidad en
relacion a las no personas. Y, siendo la medicina “el agente de las personas”, también no
tiene obligaciones para las no personas.

Esta posicion ha generado una fuerte controversia proveniente de sensibilidades
diversas en el &mbito de la Bioética.

En contrapartida, traer a la ética a un plano secular como contribucién para un anali-
sis mas neutro ha sido, por regla general, apreciado. La Bioética debe “funcionar como
I6gica de un pluralismo”, como medio de “negociacion pacifica entre instituciones mora-
les”, implementada por individuos tomados en su comuan naturaleza racional y en su ca-
pacidad de justificar posiciones y promover consensos entre comunidades con distintos
patrones morales, tradiciones, ideologias, religiones. Esta apertura a una ética de con-
sensos o consensual prescinde de principios fundamentadores del actuar ( se refieren
apenas a la autonomia y a la beneficencia) y, consecuentemente, esta expuesto a la
critica de ausencia de legitimidad moral para implementar formas de accion
consensuadamente deseables.

Retomando la tendencia individualista de estos sistemas, tenemos el modelo de la
“virtud”, introducido por Edmund Pellegrino y David Thomasma en For the Patient's Good
(4). Partiendo de la tradicion griega, aristotélica, de una ética de la virtud y valiéndose de
la contribucion de After Virtue de Alisdair Mcintyre (5), colocan la ténica en el agente,
particularmente en los profesionales de la salud. Siendo la virtud una disposicion que se
perfecciona con el habito, hay que apelar a este sentido de accion en la educacién de
los profesionales de la salud en la practica clinica, lo que conduciria naturalmente a la
practica del bien. Hay que tener en cuenta que el fin es “el bien” del paciente, mas que el
respeto formal de sus “derechos”. Se coloca, pues, el énfasis en la beneficencia (en una
tradicion hipocrética), sin todavia caer en un paternalismo o atropellar la autonomia del
paciente (se integra plenamente al paciente en el proceso de decisiébn médica). Es el
equilibrio procurado entre el paternalismo y la autonomia que conduce a los autores a
proponer una “beneficencia en confianza” (4) como nuevo modelo de las relaciones
médico — paciente, ausente de una relacion fiduciaria.
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Esta perspectiva es particularmente fecunda en lo que se refiere a casos de
mercantilismo o de rechazo al tratamiento a pacientes con SIDA, o dolencias infeccio-
sas mortales (Ebola). Las dificultades mas especificas pueden ser lograr que los profe-
sionales de la salud lleguen a valorar la virtud y su respectiva eficacia, asi como también
alcanzar el equilibrio entre el paternalismo médico y la autonomia del paciente en situa-
ciones concretas.

Otros modelos de reflexién y analisis actualmente aplicados en bioética, pero de
menor impacto (en Estados Unidos como en Europa), son: el modelo casuistico, el mo-
delo de cuidado, el modelo contemporaneo de derecho natural y el modelo contractualista.

El modelo casuistico, presentado por Albert Jonsen y Stephen Toulmin en The Abuse
of Casuistry. A History of Moral Reasoning (6), es apoyado por una larga tradicion del
pensamiento moral, preconiza un analisis de caso a caso, en un plano analégico. No se
basa en cualquier principio orientador para la accién. Cada caso debe ser examinado
en sus caracteristicas paradigmaticas, estableciendo comparaciones y analogias con
otros casos. Se promoveria asi una mayor equidad, en la medida en que evitaren los
aspectos negativos de una aplicacién demasiado estricta de los principios y se manten-
ga abierta la consideracion de las necesidades humanas. En Europa, donde el sentido
de moral casuistica ha sido menos relevante, por las dificultades que presenta en cuanto
a objetividad y rigor de los juicios morales, su aceptacion es francamente reducida.

El modelo de ética del cuidado, presentado por Carol Gilligan en In a Different Voice
(7), partiendo del estudio de la psicologia evolutiva es de naturaleza mas psicolégica
que filosofica. Este contrapone el valor del cuidado, de expresién mas acentuadamente
femenina, al de la justicia, de expresion acentuadamente masculina, y se propone como
nocion fundamental para el desarrollo moral. El cuidado es més personalizado y contem-
plalos valores de los individuos comprometidos; consiste en “una actividad de relacion,
de ver y responder a las necesidades (...) de modo que nadie quede solo” (7). La inten-
cion personalista de este modelo ha sido destacada como importante para la supera-
cion de una perspectiva exclusivamente técnica de la medicina. Desde el punto de vista
adoptado, especificamente feminista, se ha condicionado la divulgacion de sus conteni-
dos segun el tipo de enfermedad, todavia mayoritariamente femenina.

El modelo contemporaneo de derecho natural, presentado por John Finnis en Natu-
ral Law and Natural Rights (8), establece la existencia de algunos bienes basicos en si
mismos: vida, conocimiento, vida lucida, vida estética, sociabilidad (amistad), racionali-
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dad practica, religiosidad. Estos son bienes en si mismos, fines y no medios, que no
suponen una organizacion jerarquica entre si. Moral seratoda accion que contribuya al
desarrollo de estos valores. El reconocimiento de la validez moral de aquellos bienes
es, en términos generales, consensual. Por eso, subsisten interrogantes acerca del fun-
damento de cada uno y de la eliminacion de otros. Es importante destacar que este
modelo de analisis toma al hombre en su integridad, tal como sucedia con el anterior y
procura una perspectiva globalizante de integracion del hombre en la sociedad.

El modelo contractual presentado por Robert Veatch en A Theory of Medical Ethics
(9), parte de la denuncia de varias insuficiencias de fondo que encierra la ética
hipocratica. Se recurre a la consideracion de la importancia de un triple contrato: entre
médicos y sociedad, y un contrato mas amplio acerca de los principios orientadores de
la relacion médico — paciente. Para regular estas relaciones y garantizar una maxima
objetividad es importante el cumplimiento de algunos principios fundamentales: el de
beneficencia, la prohibicion de matar, el de decir la verdad y el de mantener las prome-
sas. De hecho, se trata una vez mas de reglas de conducta moral que, en su enunciado
sistematico, no anulan la nominacioén de otras. Los mas criticos afirman que este mode-
lo implica también desconocer la practica clinica.

Estos modelos angloamericanos de analisis tedrico reciben diferente acogida se-
gun sea su lugar de origen, como ocurre en Europa continental, tal como ya lo hemos
indicado, de un modo general, su aceptacion en Europa se ha vuelto cada vez mas
problemética. Estructurar ampliamente el aparato critico que cada uno ha suscitado im-
plicaria un trabajo nuevo y diferente. Diremos aqui solamente que la diferencia radica en
el modo parcial de considerar a la persona y que la critica se dirige a la concepcion
técnica de la bioética. La persona es entendida en forma predominante como un ser
racional dotado de voluntad propia que se realiza en el ejercicio de su libertad. El ser
humano es pues valorado por la defensa de su autonomia lo que acentdia una tendencia
individualista. La Bioética es considerada principalmente por la efectividad de su ac-
cion y en ese sentido como una técnica que se desarrolla por reglas que establecen la
accion moral en el campo clinico.

Simultdneamente, también en los grandes centros de reflexion de bioética europea,
no se han puesto modelo alternativos. Es cierto que en la literatura bioética europeay en
las diversas posiciones ético — juridicas asumidas por las Comisiones, se expresan los
principios que estan predominando, sin embargo, falta una base conceptual, un sistema
filoséfico que los fundamente, concextualice y desarrolle en sus multiples aplicaciones.
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La excepcién hoy es tal vez el modelo personalista o humanista.
2. La perspectiva personalistay humanista

En el panorama europeo, y a semejanza de lo que acontecié en los Estados Unidos,
el esfuerzo de la fundamentacion de la bioética también se ha desarrollado a partir de
las tendencias filoséficas dominantes. En este plano podriamos avanzar en distintas
direcciones, como por ejemplo: la ética comunicativa de Apel; la ética como filosofia
primera es expresion de una filosofia de alteridad de Lévinas; o alun la ética como iden-
tidad personal de Ricoeur que encierra la dimensién de ipseidad. En estos caso se
tendria a la construccién de una “sociedad comunicativa”, partiendo de la concepcion
del hombre como un “animal comunicante” (10); o para “un humanismo de otro hombre”,
partiendo de la precedencia de la alteridad (11); o aun para una nueva comprension de
la subjetividad y de la intersubjetividad, por la articulacion de las subjetividades y de la
ética (12). Optamos entonces por los términos exclusivos del modelo personalista. Este
se haido estructurando a partir de las condiciones de origen y de formacién de la bioética,
siendo lo mas importante en el escenario europeo y es el que parece situarse en un nivel
mas radical de fundamentacion.

El modelo personalista esta profundamente enraizado en la filosofia europea con-
temporanea, en particular en su tradicién fenomenoldgica y en el desarrollo que ésta
reconoce en el existencialismo y sobretodo en la hermenéutica. No asume, entonces,
una naturaleza descriptiva ni procura establecer normas de accion. Antes desarrolla un
raciocinio deontolégico, de fundamentacion teleoldgica que toma al hombre en su digni-
dad universal, como valor supremo del obrar. En este sentido parte de una nocion de
persona se considera la singularidad de su realidad concreta y la universalidad de su
humanidad, procurando ademas enunciar las categorias esenciales de la persona en
cuanto tal. Son ellas, en una sistematizacién inspirada en los trabajos de Paul Schotsmans:
la unicidad de la subjetividad, el caracter relacional de la intersubjetividad y la solidari-
dad en la sociedad (13). La unicidad de la subjetividad se refiere al caracter singular e
irrepetible de la persona, al ser Unico y original que una persona constituye. El modelo
personalista coloca a la persona en el centro y, en este proceso, refleja o contribuye al
existencialismo en cuanto de éste parte toda la reflexién de la subjetividad, del sujeto en
cuanto conciencia. El caracter relacional e intersubjetivo del ser humano se refiere a la
inviabilidad de un proceso individual de personalizacion, ya que la persona es por natu-
ralezay condicion un ser abierto a otros en el mundo. El ser humano toma conciencia de
si en su relacion con los otros, de modo que la intersubjetividad constituye una dimensién
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de su propia subjetividad. Gabriel Marcel llama ya la atencién para la realizacién plena
del ser humano dentro del plano de la comunién con los otros (14); Lévinas va mas alla
afirmando que el otro es anterior al yo (15).

La comunicacion y la solidaridad en la sociedad se refieren a la integracion efectiva
del hombre en una sociedad concreta, en la cual es llamado a intervenir por la dimension
social de su sery de su existir. Es un llamado a la responsabilidad social de cada perso-
na en la construccion del verdadero humanismo que considera a todos los hombres en
una perspectiva de justicia equitativa. Toda existencia es coexistencia. Es probable-
mente Apel quien por primera vez de modo explicito procura relacionar la conciencia en
su formacién ética con una responsabilidad solidaria por la sociedad.

El modelo personalista de Paul Schotsmans se resume —tomando sus propias pala-
bras — en el refuerzo de “la unicidad a través de la intersubjetividad para la responsabi-
lidad en la solidaridad” (relacional e intersubjetiva) (13). Este parte de la persona en su
naturaleza Unica, relacional y social, como cualidad esencial del hombre en el camino de
su humanidad, para orientarlo en el sentido que conduzca a la persona como categoria
ética en la mas plenarealizacion de si en sus tres dimensiones. La secuencia en la que
se presentan estas tres dimensiones de definicién y de acceso a la persona es indica-
tiva de un progresivo desarrollo del campo en el que se da la comprensién de la perso-
na. En este contexto la reflexién antropoldgica esta en la base y sirve de fundamento al
ordenamiento ético.

Tomando a la persona como fundamento, privilegiamos simultdneamente la singula-
ridad y la universalidad del ser humano, progresando en un sentido que se aleja de toda
la casuistica y que evita cualquier relativismo, avanzando en la direccién de un universo
concreto. La mayor dificultad que presenta este modelo esta en la definicion de ese
universo concreto del hombre y también en la operatividad de esa concepcion. Es tam-
bién probable que el distanciamiento del modelo personalista de un plano normativo
disminuya su impacto en el ambito de la practica clinica o de la investigacion clinica o de
la investigacion cientifica, por cuanto este modelo se encuentra todavia en un proceso
de estructuracion. Aparte de eso, interesa también considerar su capacidad de res-
puesta para enfrentar los desafios actuales de un mundo pluralista. Atendiendo por esto
a la exigencia de fundamentacion de la bioética? en los modelos ya ensayados, sostene-
mos que soélo un profundo sentido de lo humano, sélo la comunicacion de un proyecto de
personalizacion dirigido a la efectiva dignificacion del hombre, sélo una fundamentacion
antropolégica de la bioética le permitira desarrollarse armoniosamente en cuanto re-

24



Fundamentacién Antropoldgica de la Bioética

flexion y préactica, cumpliendo también amplia y genuinamente, con su original y radical
sello humanista.

La persona, una unidad integral y concreta de su ser singular y una identidad univer-
sal de la humanidad del hombre, se torna de este modo en el fundamento metafisico del
ordenamiento ético. La antropologia, por la objetividad de su universalidad y por la au-
tenticidad de su singularidad, es el tnico fundamento de la bioética (secular).

RESUMEN

Las circunstancias generales que han acompafnado el origen y desarrollo de la
Bioética en las regiones del mundo en las cuales esto ha ocurrido, son en muchos
aspectos similares. No obstante, la Bioética ha tenido desarrollo con expresiones di-
versas, tales como la angloamericana y la europea, especialmente debido a la in-
fluencia de sus tradiciones filosoficas que condiciona en forma diferente el espiritu
analitico y critico de sus sociedades.

La tradicion empirica, pragmatica y utilitarista de la filosofia angloamericana da
origen a una Bioética con una orientacion individualista, sensible a valorar deberes y
derechos con una perspectiva particularmente preocupada de los microproblemas de
naturaleza consecuencialista y relativista. La filosofia europea, caracterizada por dife-
rentes posiciones basadas en distintas tendencias como son la fenomenologia, el
existencialismo y la hermenéutica, conduce hacia una Bioética con una orientacién
social, particularmente sensible a cuestiones de equidad en una perspectiva que privi-
legia los macroproblemas, asumiendo una naturaleza racionalista y deontoldgica.

Ademas de estos importantes aspectos, la Bioética angloamericana se queda
esencialmente en un plano normativo, mientras que la Bioética europea busca una
fundamentacién universal de la conducta que sélo puede ser asumida por el hombre
entendido como persona. Es en este sentido que defendemos una fundamentacién
antropoldgica de la Bioética como expresion de un genuino humanismo
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NOTAS

! Recordamos la National Commission for the protection of Human Subjects of Biomedical

and Behavioral Research, creada en 1974 y mantenida en funciones por 4 afios, y la President’s
Commission for the Study of Ethical Problems in Medicine and Biomedical and Behavior
Research que trabaj6 de 1980 a 1983, y en Gran Bretafia la Comision Warnock que estuvo en
funciones durante el periodo 1982 — 1984.

2 Paralelamente al modelo personalista se han ido desarrollando otros en el mismo contex-

to de reflexion. Nos referimos, a titulo de ejemplo, a los trabajos de Henk Ten Haven “The
Anthropological Tradition in the Philosophy of Medicine” de Paul van Tongeren “Moral Philosophy
as a Hermeneutics of Moral Experience”, y también a Stephen Daniel en “Interpretation in

Medicine: an Introduction”.
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Esbozo Multicultural del Principalismo Etico

SUMMARY

Latinamerican bioethics must emerge in awareness that our societies are
multicultural in their historic development and value commitments. The strong liberal
orientation of principalism which mostly privileges autonomy above other principles,
will have to be reassessed in the wake of ethics and social diversity. Autonomy will
probably have to be shared, cost/benefit analysis must emphatically be shifted towards
the patient, and justice will play a fundamental role in shaping public health policies
and determining access to medical care.

Latin bioethics has proposed other, purportedly more autoctonous principles like
the fundamental value of life, therapeutic completeness, subsidiarity; such a brand of
bioethics prefers to speak of good/bad rather than right/wrong, give priority to
benevolence vs. justice and friendship above mutual respect. It is well possible that the
recent emergence of communitarian bioethics might be amiable to latin cultures, bul
all such propositions will require empirical studies of the cultural heritage and prevalent
values in these societies.

RESUMO

A bioética latina deve elaborar — se desde o entendimento que nasce em socie-
dades multiculturais, de desenvolvimento histérico e com compromisos de valores
muito variados. O principalismo anglo — saxdo € um potente instrumento conceitual a
bioética institucional — comités — e académica, mas requer ser adapta doa realidade
social e cultural do mundo latino: o principio de autonomia, possivelmente requer ser
ex pandido para otros afetos, a relacdo costos — beneficios devera ser mais
explicitamente ancorada no paciente e seus co — afetos, e a justicia procurara jogar
um papel preponderante nas politicas de saude publica, na alocacéo de recursos sa-
nitarios e no acesso a servicios médicos.

Tem se sugerido que o pensamento bioético latino rige — se por otros principios —
valor fundamental da vida, completitude terapéutica, subsidiaridade — e que se
desenvolva pelas vias propias, dando prioridade ao bom/mau por sob o certo/errado,
a beneficenca sob a justica, a amizade antes que o repeito mutuo; proposicoes que
requerem ser estudadas a produndidade. E muito prevavel que a bioética latina seja
inclinada a adotar a lenguagem emergente da ética comunitaria, mas previamente
devera realizar estudos empiricos respeito da realidade socio — cultural na que se
inserira.
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MULTICULTURALISMO

Las migraciones centripetas que caracterizan al siglo actual, asi como los costos
sociales de proteger la integracion homogénea de las diversas poblaciones que com-
ponen una sociedad, han dado origen a dos discursos: uno politico cuyo tema es el
pluralismo, y otro de caracter mas analitico y de claro contenido ético que prefiere hablar
de multiculturalismo. La preocupacion fundamental de los pensadores multiculturalistas
no se reduce a la mera convivencia liberal entre diversos grupos culturales, sino que
solicita una politica de “reconocimiento” que permita a estas diversidades florecer, culti-
var su identidad y asimilarse sin perder su autoctonia (1,2,3).

No basta la tolerancia benevolente y pasiva hacia culturas plurales y atn divergen-
tes, debe ademas propenderse a un activo apoyo politico que reconozca la validez, vi-
genciay afirmacion valérica de estas formas culturales minoritarias. Precisamente este
requerimiento de presencia politica y social constituye el rasgo distintivo del
multiculturalismo con respecto a la tolerancia meramente intelectual mostrada por el plu-
ralismo.

El multiculturalismo es de especial importancia para las culturas iberoamericanas
y, particularmente, para el desarrollo de un pensamiento bioético autdctono cuando nues-
tra cultura lamenta haber sido tradicionalmente dependiente y exdgenamente determi-
nada, ademas de haber sufrido los avatares de una historia colonial poco proclive a la
tolerancia, a laigualdad social y a la apertura cultural. La bioética es notoriamente sen-
sible al pensamiento multicultural, porgue toda cultura pone su mayor énfasis en las si-
tuaciones limites de la vida — reproduccién, nacimiento, enfermedad, muerte -, que es
precisamente el &mbito donde también la bioética se encuentra frente a los dilemas
insolutos.

EL PRINCIPALISMO ANGLOSAJON

Nace la bioética con fuerza académica y social a comienzos de la década del 70,
con la muy temprana hegemonia de la escuela anglosajona denominada principalismo.
Sabido es que los cuatro principios esbozados en el Informe Belmont (4) y desarrollados
desde alli por Beauchamp y Childress (5), fueron entendidos desde un comienzo como
normas solo subméximas, por cuanto la ética filoséfica como sus formas aplicadas ca-
recian de principios universales a los que pudiesen vincular una ética aplicada. Fue por
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ende necesario elaborar un conjunto de normas rectoras que tuviesen algun grado de
generalidad y pudiesen orientar prescripciones morales mas especificas y situacionales
en el terreno de la bioética, muy especialmente en la ética médica.

La propuesta tuvo amplia aceptacion y se convirtio en la escuela conceptual mas
prevalente en la bioética internacional, que desde entonces no ha dejado de orientar su
andlisis en respeto de los cuatro principios: autonomia, beneficencia, no maleficenciay
justicia. Pero no faltaron las criticas, que hablaban del principalismo como una “mantra
sagrada”?, reclamando que sus principios no constituyen sino guias de accién o nodos
de control para revisar que una decision bioética no haya ignorado algun valor importan-
te (6).

Mas substanciosa ha sido la critica que ve dificultades en la aplicacion practica de
los principios bioéticos, sobre todo cuando el respeto de uno significa necesariamente
desatender a otro. Si en ocasiones resulta imposible compatibilizar arménicamente la
validez de todos los principios, habra que dar prioridad a alguno de ellos, pero no existe
un criterio generalmente aceptado para realizar esta jerarquizacion. La escuela
anglosajona ha sugerido que el principio de autonomia es el mas inexcusable de ser
respetado, en tanto que algunos pensadores han preferido discurrir métodos para evitar
gue ninguno de los principios quedara desmedrado. Se ha propuesto enriquecer la na-
rrativa de la situacion/caso en estudio, o también especificar las circunstancias con tan-
to detalle como fuese necesario para que fluyera la decisibn con mas naturalidad (7,8).

El principalismo bioético se presenta frente a otros esquemas conceptuales como
una propuesta que posiblemente tenga mas utilidad instrumental que solidez tedrica.
Hay conciencia que los principios enunciados no agotan las categorias de valores, no
son homogéneos en su vertebracion, ni tienen limites siempre nitidamente demarcados.
Tanto los autores principalistas como sus detractores reconocen estas limitaciones, pero
es ampliamente aceptado que los cuatro principios son necesarios como instrumentos
de andlisis, como guias de accién — v. gr. de un comité —y como orientadores en la
ensefianza de la bioética (9).

EL TRASLADO DEL PRINCIPALISMO AL AMBITO LATINO
La bioética latina? emerge tensionada entre la tutoria intelectual que le ofrece el

principalismo y la intuicion de que un lenguaje liberal, donde siempre vuelve a dominar la
idea de la autonomia individual por sobre otra consideracion, no se aviene con la tradi-
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cion religiosa, cultural y politica de las sociedades mediterrdneas e iberoamericanas.
Sin embargo, esta peculiaridad del pensamiento latino ha sido mas intuida que empiri-
camente estudiada, aun faltando que sea formulada con rigor. El rechazo aprioristico del
principalismo aparece precipitado e injustificado, produciendo un quiebre en el dialogo
de la bioética que es pernicioso por destruir mas de lo que aporta. Un modo mas riguro-
so de abordar el problema consiste en adoptar la estrategia generalmente propuesta en
la investigacion filosofica: respetar el cuerpo de conocimientos vigentes y elaborar las
necesarias modificaciones desde alli. Acepta, pues, el principalismo como una base de
analisis, fijar lo que pueda tener de universal y pesquisar en qué medida deba ser elabo-
rado, para luego adaptarlo a nuestra realidad cultural.

POSIBLES CAMINOS DE ELABORACION

La propuesta de elaborar el principalismo anglosajon al modo latino no debe ser
tomada a la ligera ni constituye materia de elucubraciones filosoéficas solitarias y eté-
reas. Para saber si un concepto o valor tiene vigencia en una sociedad, y acaso se da
de un modo diferente segun la cultura que lo adopte, se requiere perspicacia psicosocial
y una lectura acuciosa de documentos histéricos y datos sociales. Por de pronto sélo
cabe plantear algunas ideas dispersas que pudiesen ayudar a encauzar las indagacio-
nes.

AUTONOMIA

Ha sido comentario frecuente que la autonomia no es un valor privilegiado en nues-
tra realidad social, donde persisten desniveles sociales y educacionales tan marcados
que gran parte de la ciudadania presuntamente no esta capacitada ni deseosa de ejer-
cer una autonomia que pueda resultar angustiante. Tales rechazos de la autonomia se
desarrollan en el seno de sociedades que albergan abundantes bolsillos de autoritaris-
mo en lo politico, en lo institucional y en lo familiar, y donde servicios sociales como la
medicina se ejercen desde una fuerte tradicion paternalista. Sugerir la inoperancia de la
autonomia en sociedades donde prevalecen grandes segmentos heterobnomos, es caer
en una argumentacion del cufio “post hoc ergo propter hoc”, y doblemente negar la justi-
ficacion kantiana de libertad: “debes, luego puedes”, que se trasforma aqui en un “no
puedes, luego no debes”.

Los autoritarismos politicos mas o menos benévolos, los paternalismos en la rela-
cion médico — paciente, y la concentraciéon de toma de decisiones en los que detentan el
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poder son fenbmenos sociales recurrentes en Iberoamérica. Un tal clima psicoldgica
dificulta una proposicion enérgica de la autonomia, pero si ello no se intenta, persistiran
las asimetrias de poder y las dependencias tanto sociales como individuales.

Al abandonar el cobijo del autoritarismo y del paternalismo, el paciente o afectado
podra en efecto encontrarse excesivamente exigido en su capacidad de decisién, mo-
mento en que corresponde hacer operativa la recomendacion de extender el ejercicio de
la autonomia a los demas afectados en la situacion, notablemente la familia conviviente o
dependiente. Esta forma de autonomia ampliada debiera ser especialmente bien acogi-
da en sociedades donde la familia mantiene su cohesion y se resiste a la automatizacion
gue ha sufrido en la sociedad post industrial.

Una autonomia precaria y novatamente ejercida por los pacientes conlleva el ries-
go de extralimitarse, intentando imponer al agente (médico) decisiones que éste no pue-
de justificar ante su propia moral o ante la legalidad vigente. Es por ello primordial reco-
nocer que la autonomia es un principio que vale para todos los involucrados incluyendo al
agente, de modo que éste ejerza su legitima libertad cuando se sienta llamado a negar
servicios ilicitamente solicitados. Cobra actualidad en este contexto el concepto del buen
paciente, que hace uso de su autonomia en prevision de tomar decisiones que no
transgredan el marco de la moralidad vigente.

En suma, las consideraciones preliminares apuntan a desarrollar la autonomia has-
ta conquistarle presencia social efectiva y ampliarla mas alla del individuo hacia el &mbi-
to familiar y social. Esto significa concebir a cada actor como una persona socialmente
entramada y determinada, inmersa en una red de vinculos que son co — afectados por las
decisiones y deben estar presentados en ellas, asi enrigueciendo la autonomia y hacien-
do de ella una empresa cooperativa. Cobra de este modo sentido el concepto que “sin
vida social no hay un ‘yo’ que pueda funcionar como portador de derechos” (10).

BENEFICENCIA

El régimen colonial, los gobiernos conservadores de facto o paternalistas, la fuerte
influencia religiosa en asuntos del Estado, las discriminaciones genéricas, las relacio-
nes laborales y familiares asimétricas, han sido todos factores prevalentes en diversos
periodos de la realidad latina. Producto de todos estos factores ha sido la determinacion
heteronoma de lo que constituye beneficio.
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La medicina occidental tiene una larga tradicién paternalista, abiertamente apoya-
da por hitos de la ética médica tales como los escritos de Percival y los primeros cédi-
gos profesionales. Desde la bioética viene el requerimiento que los beneficios de un
acto médico sean ponderados por el afectado. Estos beneficios pueden ser intrinsecos
0 externos. Los beneficios internos son lo que toda persona hace valer para si en inde-
pendencia de sus circunstancias de vida: es mejor curar con secuelas que quedar en
estado cronico, es mejor vivir gue morir, tener un hijo que perderlo. Estos valores intrinse-
cos son comunes a la mayoria de las personas, y no parece abusivo que el médico los
presuponga para su paciente. Tal ha sido la bienintencionada actitud del médico
paternalista.

Pero al lado de los beneficios intrinsecos, toda persona esta necesariamente rela-
cionada con bienes extrinsecos, que son en gran medida contextuales a sus circunstan-
cias y a su programa de vida. Estas circunstancias determinan acaso los beneficios
ofrecidos realmente lo son, la evaluacion no pudiendo ser realizada por el médico, pues
compete exclusivamente al paciente y a los miembros familiares coafectados. Esta con-
sideracion cobra especial importancia en sociedades que tienen una cobertura de bien-
estar insuficiente, porqgue no habra programas de compensacion, soporte, rehabilita-
cion, indemnizacion, etc. para hacer efectivos los supuestos beneficios que se obten-
dran de un tratamiento que deja estados de cronicidad o secuelares. Asi, decir una am-
putacion puede salvar la vida pero significa eventualmente discapacitacion laboral, ruina
econdmica, disfuncion social, etc., cuando la sociedad carece de mecanismos
compensatorios adecuados.

JUSTICIA

Por su proveniencia politica, el principio de justicia es aquel que con mas aspereza
se incorpora al discurso bioético. En sistemas sociales que se han comprometido con el
Estado de bienestar, la bioética ha podido bajar el perfil de este principio por conside-
rarlo incorporado en un orden civico que tiende a ser justo y donde no parece tan priori-
tario insistir desde lo ético en aquello que la politica ya concede.

A lainversa, aquellas naciones que se debaten en asimetrias econémicas gigan-
tescas y padecen de sistemas de cobertura social cronicamente deficitarios, el principio
de justicia debe ocupar posicion prioritaria. Es posible imaginarse que la bioética ingle-
sa no se ocupa con tanta frecuencia del derecho de atencién médica, pero una bioética
latina dificilmente podra desconocer aqui uno de sus grandes temas.
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Un interesante analisis formal del principalismo anglosajon proviene del pensa-
miento espafiol (11) si bien se nutre fuertemente en la filosofia angloparlante. A diferen-
cia de lo planteado por Beauchamp y Childress, los cuatro principios son diversamente
estructurados y obedecen a diferentes reglas de generacion y jerarquizacion. Autono-
miay beneficencia son principios que operan en el @mbito privado de cada individuo, en
tanto que no maleficenciay justicia se validan en el terreno del bien comun.

Por generarse en el seno del individuo, autonomia y beneficencia son
cronolégicamente anteriores a su emergencia en interacciones sociales. De aparicion
posterior, la no maleficenciay la justicia son, sin embargo, jerarquicamente superiores,
por cuanto el bien comuan siempre esta por encima de los intereses individuales.

Esta posicion debera ser sometida a analisis y discusion, por de pronto mostran-
do fricciones con lo anteriormente planteado. Si el principio de autonomia efectivamente
esté evolucionando hacia una rica contextualizacién social, dificilmente podra seguir sien-
do considerado como una cualidad moral primaria y privada. También la beneficencia,
ya se sefalo, tiene importantes elementos contextuales de modo que lo bueno para
cada uno depende de lo que su sociedad le permite, le ofrece o le niega.

Tampoco aparece incontestada la anteposicion jerarquica de la justicia como bien
comun por encima de la autonomia y beneficencia individuales, porque la preeminencia
de una formula como “bien comun” por sobre los intereses concretos de los individuos
abre las puertas para distorsiones de muy diversa factura, que van desde totalitarismos
politicos hasta el deontologismo exacerbado del casuismo que condenara el Concilio
Vaticano Il. Todas estas complejidades deberan ser desbrozadas con gran cautela.

PRINCIPALISMOS DIVERSOS

La radical reestructuracién del principalismo, o el postulado de otros principios
rectores de una bioética mediterrdnea o latina en distincion de la formula anglosajona,
han dado frutos muy diversos, todavia requerientes de mayor analisis. Llama la atencion
gue el molde tedrico de los principios reaparece en todos estos esquemas sin cuestio-
nar, salvo excepciones, acaso el lenguaje de los principios submaximos realmente es el
mas apropiado y transculturalmente valido.

Una reciente publicacion recoge el esfuerzo realizado por pensadores italianos
que ofrecen un modelo latino alternativo al principalismo anglosajén, sugiriendo una tétrada
compuesta de: el fundamental valor de la vida, la completitud terapéutica, la libertad en
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responsabilidad y la subsidariedad social (12). Cabe preguntarse si no se trata de un
replanteo donde el valor de la vida y la completitud terapéutica son reformulaciones de la
beneficencia, la libertad y responsabilidad corresponden a la autonomia y la subsidariedad
social es una expresion instrumental del concepto de justicia.

También de muy reciente cufio es el audaz planteamiento que estima el lenguaje
principalista como foraneo al espiritu latino, cuyas raices grecorromanas lo inclinarian
mas bien a la perspectiva “areética” concentrada en las virtudes. En vez de una ponde-
racion moral que prescribe lo correcto y repudia lo incorrecto, el pensamiento latino pre-
feriria hablar en términos de bueno o malo, dando ademas prioridad a la benevolencia
sobre la justicia, la amistad sobre el respeto mutuo, la excelencia antes que los dere-
chosy, en suma, las virtudes mas bien que los principios (13).

Posiblemente se podria reducir la diferencia propuesta hablando de una ética
teocéntrica para las culturas que han mantenido la orientacion trascendente de una reli-
giosidad siempre consciente que el hombre es criatura de Dios, en contraposicion de la
ética antropocéntrica que se da en las sociedades modernas y fuertemente secularizadas
(14). Si asi fuese, seria preciso especificar acaso esta diferencia tiene solo valor histo-
rico o si permanece vigente y, sobre todo en qué grado puede validarse en sociedades
occidentales que, independientemente de sus raices culturales, convergen a una secula-
rizacion cada vez mayor y a un sentido religioso que se privatiza, se desvincula de lo
ceremonioso, cuestiona la autoridad regular y desea desvincular lo fiduciario de lo nor-
mativo.

BIOETICA Y COMUNIDAD

Otro modo de enfocar la peculiaridad y propiedad de un pensamiento bioético
latino, parte del concepto humanitario de la sociedad como sistema compuesto de
subsistemas (15). La comunidad puede ser entendida como un tal subsistema, cuyo
cédigo posee un polo positivo en la cohesion de la comunidad, en tanto su polo negativo
es la desagregacion y eventual disoluciébn comunitaria (16). La bioética puede ser en-
tendida en este contexto como una disciplina que evalGa actos humanos — médicos,
ecoldgicos, de investigacion, etc. — en cuanto benefician o lesionan la tendencia cohesiva
de las comunidades.

Si se tiende un puente entre el primer acapite de este estudio referido al
multiculturalismo, y la vocacion de supervivencia de toda comunidad, resulta plausible

36



Esbozo Multicultural del Principalismo Etico

sugerir que la bioética tendra que ser multicultural si desea contribuir a la cohesiény al
bienestar de las comunidades, y que buscara ponderar y apoyar, en el ambito que le
compete, aquellos actos humanos que contribuyan a la mantencién de valores culturales
no solo de la mayoria, sino de la diversidad de comunidades que conforman una socie-
dad.

Lo antedicho sugiere evaluar los beneficios de la medicina segun una variedad de
axiologias, pesquisar politicas ecolégicas que concedan validez a los intereses de to-
dos los grupos afectados, y respetar que las diversas culturas que conforman nuestras
sociedades entienden los principios éticos en coherencia interna con su tradicién y creen-
cias, aun haciendo caso omiso de filigranas académicas desincertas de la realidad
social.

Las éticas teocéntricas, en contraposicion a las antropocéntricas, han sido tildadas
de poco tolerantes o, al menos, son mas indulgentes que respetuosas frente a creencias
ajenas a ellas. Desde alli es preciso atender el llamado a la tolerancia en respeto y
convivencia en remplazo de la historia de intolerancia que ha caracterizado a las cultu-
ras latinas al punto de estimarse que”... la real virtud es la intolerancia, y la tolerancia fue
considerada vicio” (11).

Si se acepta el movimiento social de secularizacién y la emergencia del
multiculturalismo como abogado de las minorias culturales, sera consecuente requerir
de una bioética latina que elabore una propuesta en la cual se identifica y representa la
visién de un mundo Mediterraneo y un Tercer Mundo americano, en respeto de sus diver-
sidades étnicas y culturales productos de la mezcla de razas y la amalgama de corrien-
tes migratorias que caracterizan su historia.

A MODO DE CONCLUSION

De los planteamientos presentados se perfila un pufiado de tareas tanto filosoficas
como sociolégicas para la bioética latina, que comienzan por una recepciéon
desprejuiciada del pensamiento bioético anglosajon y su adaptacion a la realidad latina.
Esta realidad receptora tiene antecedentes histdricos y condiciones sociales peculiares
gue deben ser empiricamente indagadas ®.

En reconocimiento de la amalgama étnico — cultural idiosincratica a nuestro
subcontinente, podra construirse una bioética latina que muy probablemente se desa-
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rrollard a lo largo de lo que recientemente se ha denominado ética comunitaria.

RESUMEN

La bioética latina debe elaborarse desde el entendido que nace en sociedades
multiculturales, de desarrollo historico y con compromisos de valores muy variados.
El principalismo anglosajon es un potente instrumento conceptual para la bioética
institucional — comités — y académica, pero requiere ser adaptado a la realidad social
y cultural del mundo latino: el principio de autonomia, posiblemente requiera ser ex-
pandido a otros afectados, la relacién costos/beneficios deberé ser mas explicitamen-
te anclada en el paciente y sus coafectados, y la justicia buscara jugar un papel pre-
ponderante en las politicas de salud publica, en la asignacion de recursos sanitarios
y en el acceso a servicios médicos.

Se ha sugerido que el pensamiento bioético latino se rige por otros principios —
valor fundamental de la vida, completitud terapéutica, subsidariedad - y que se desa-
rrolla por vias propias, dando prioridad a lo bueno/malo por sobre lo recto/incorrecto, a
la beneficencia sobre la justicia, la amistad antes que el respeto mutuo; proposiciones
todas que requieren ser estudiadas a fondo. Es muy probable que la bioética latina
sea proclive a adoptar el lenguaje emergente de la ética comunitaria, pero previa-
mente debera realizar estudios empiricos acerca de la realidad socio — cultural en que
se insertara.

NOTAS

1 Mantra: Del sanscrito; texto sacro usado como oracion o invocacion, especialmente entre
los Vedas.

2 Referido a la comunidad cultural constituida por los paises del Sur de Europa y por el conti-

nente americano con exclusion de Canaday EE.UU., pero incluyendo regiones angloparlantes
del Caribe.

% Divergen las opiniones sobre el valor de una bioética empiricamente fundada (ver J Clinical
Ethics 6 (2), 1995), pero un argumento que ha pulsado la realidad es mas convincente de lo

gue pudiese serlo una conviccion personal elegantemente expuesta.
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Etica de la Calidad de Vida

SUMMARY

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

RESUMO

O conceito de “qualidades de vida” nao é compativel com o de “sacralidade da vida
humana”, senao, muito pelo contrario, complementario seu. Neste trabalho defende-
mos a tese de que sacralidade da vida humana € um principio ou criterio formal, e por
gualidade de vida deve entender — se o intento de dotar de conteidos materiais norma-
tivos ao principio formal de respeito dos seres humanos. A qualidade de vida assim
definida abrange varios niveis, pelo menos tres: qualidade de vida privada ou de maxi-
mos, diretamente relacionada com o0s principios éticos de autonomia e beneficencia;
gualidade de vida publica ou de minimos, que depende dos principios éticos de nao —
maleficenca e de justicia, e o criterio da excepcionalidade, que permete justificar
excepcoes a norma de acordo com criterios de qualidade. A vista das circunstancias
gue concorrem no caso e das consequencias que produciriam — se de nao ser feito
assim.

El tema que me propongo revisar en estas paginas es el de la calidad de vida. Esta
es cuestién compleja donde las haya, pero que precisamente por ello resulta mucho mas
interesante que otros, y muy adecuada para iniciar un debate. Como mi objetivo no es
agotar el tema sino iniciar este debate, voy a utilizar un método muy clasico, el usual en
las Universidades en los primeros siglos de su existencia, que consiste en formular el
pensamiento en forma de tesis, en mi caso de once tesis, que intentaré probar, y que
podran ser ulteriormente objeto de discusion.
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PRIMERA TESIS

El término “calidad de vida” tiene una historia relativamente breve. Deriva de la
teoria de la “calidad de materiales”, que comenzé a ser elaborada en las primeras
décadas de nuestro siglo. De alli pas6 a las ciencias humanas, especialmente a la
Economiay la Sociologia, en los afios sesenta, en tiempo de los presidentes Kennedy
y Johnson.

De hecho, el término “calidad de vida” es nuevo. No tiene mas de treinta afios. Sus
origenes remotos hay que buscarlos en los métodos de control de calidad utilizados en
los procesos industriales. En los afios treinta y cuarenta fueron poniéndose a punto cier-
tas técnicas estadisticas para determinar el nivel de la calidad de los productos manu-
facturados. El “control de calidad” pasoé asi a ser un elemento béasico de la politica de las
empresas. Poco después, los economistas y socidlogos intentaron encontrar indices
gue permitieran evaluar la calidad de vida de los individuos humanos y de las socieda-
des. En principio pensaron que la calidad de vida de los seres humanos dependia de
dos tipos de factores, unos positivos (como la riqueza econémica) y otros negativos
(como la cantidad de poblacion). Un aumento excesivo de la poblacion disminuye la
riqueza per capita, y por tanto el bienestar y la calidad de vida. como indicador basico de
la calidad de vida humana se eligio el producto nacional bruto (PNB), o indice de riqueza
de las naciones. Pueblos con elevado PNB han de gozar, en principio, de gran bienestar,
en tanto que las sociedades con pequefia renta por habitante se consideran que poseen
escaso bienestar, es decir, poca calidad de vida.

Estas ideas entraron en politica de la mano de John F. Kennedy y de Lyndon B.
Johnson, y sirvieron para disefiar sus respectivos programas, la “Nueva Frontera” (New
Frontier) y la “Gran Sociedad” (Great Society). Un colaborador de Johnson lo expresé
de la siguiente manera:

Latareadela Gran Sociedad esta en asegurar a nuestro pueblo el clima, las
capacidades y las estructuras sociales que le daran oportunidad de perseguir
su felicidad individual. Por ello, la Gran Sociedad no se preocupa con el cuanto,
sino como el coGmo de bueno; no con la cantidad de bienes (quantity of goods),
sino con la calidad de nuestras vidas (quality of our lives) (1).

Es importante no perder de vista estos origenes del término calidad de vida. El no
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procede de la Teologia, ni de la Filosofia, ni tampoco de la Etica o de la Medicina. Proce-
de de la Teoria Empresarial, primero, y de la Sociologia, después. Este hecho es impor-
tante, porque encierra toda una idea del hombre. Son muchos, muchisimos, los trabajos
gue desde el famoso libro de Max Weber La ética protestante y el espiritu del capitalis-
mo, se han consagrado al estudio del llamado “espiritu de empresa” (2). No puedo entrar
aqui en su andlisis, pero resulta a todas luces evidente que este espiritu conlleva una
idea particular de ser humano. Lo caracteristico del ser humano, para esta mentalidad,
es la capacidad de cambio, la permanente apertura a lo nuevo, el proyecto, la creacion,
la construccion. Es el hombre como ser creador o emprendedor, como empresario. Algo
profundamente moderno. la idea antigua de hombre era mas estatica que dinamica. El
Universo es un todo ordenado (ordo factus) al que uno tiene que ajustar su conducta. Por
el contrario, el hombre moderno piensa que los seres humanos no son meros servidores
del orden de la naturaleza, sino sefiores suyos; son creadores de orden. El orden hay que
hacerlo. La naturaleza no es un ordo factus cerrado, sino un abierto ordo faciendus. La
empresa del hombre estd, precisamente, en producir ese orden, en crearlo, haciendo,
con ello, que la vida humana gane en calidad. Siguiendo a Bergson, cabria distinguir dos
tipos de modos de ver el mundo: el “cerrado” y el “abierto”. Histéricamente la teoria de la
calidad de vida procede de esta segunda tradicién.

SEGUNDA TESIS

“Calidad de vida” no es un término “descriptivo” sino “valorativo”. Esto significa
gue no es un “hecho” sino un “valor” y, en tanto que tal, resultado de un proceso de
“estimacion” o “preferencia”.

No hay duda de que el término “calidad” es evaluativo. Decir que algo tiene calidad
es valorado en si y respecto de otras cosas. La calidad es un valor, no un hecho. Esto es
algo que con frecuencia se olvida. Por eso la discusion del concepto de calidad de vida
obliga a definir el estatuto epistemolégico de eso que denominamos “valores”. ¢ Qué son
los valores? ¢, Qué es la calidad como valor? Hace ahora mas de setenta afios, en 1923,
publicaba Ortega y Gasset un ensayo con este mismo titulo: “¢, Qué son los valores?” Y
casi al comienzo de su texto, no puede menos de definirlos como “una sutil casta de
objetividades que nuestra conciencia encuentra fuera de si como encuentra los arboles y
los hombres” (3). Los valores son, cuando menos, realidades en extremo sutiles; tanto,
gue resultan casi evanescentes. Por eso merece la pena que nos detengamos breve-
mente en su caracterizacion.
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Los valores no son hechos. Ademas de hechos, hay valores. Y silos hechos tienen
la caracteristica de ser, bien datos de percepcion, bien construcciones intelectuales ba-
sadas directamente sobre datos perceptivos, los valores tienen la peculiaridad de no
ser directamente perceptivos. Se perciben los objetos, por ejemplo, las mesas, pero no
podemos decir que percibamos los valores, por ejemplo, el valor de un cuadro. Una
cosa es percibir los colores, las formas, etc.; y otra muy distinta percibir el valor estético
del cuadro. Es verdad que a veces, por otra licencia de lenguaje, decimos que percibi-
mos la belleza de un cuadro o de una mujer. Pero en realidad no percibimos la belleza
sino gue la estimamos. Sobre el dato de percepcién montamos otro, que usualmente
denominamos estimacion, preferencia o valoracion. Los valores no se perciben, se esti-
man. El articulo de Ortega y Gasset antes citado, “¢,Qué son los valores?”, lleva este
primer titulo: “Introduccién a una estimativa”. La estimacion es una facultad psicolégica
distinta de la percepcién. Una cosa es percibir y otra estimar. Ciertamente, no hay esti-
macion sin percepcion. Como también es cierto que no hay percepcion sin estimacion.
La estimacion es absolutamente necesaria en nuestra vida. Nadie puede vivir sin esti-
mar. Es mas, nuestras decisiones mas importantes no dependen tanto de los hechos
cuanto de los valores. Piénsese, por ejemplo, en el fendmeno del enamoramiento. Todo
el mundo percibe de modo muy similar los rasgos de una mujer. Pero ciertas personas
pueden estimarla hasta el punto de quedar prendados de ella, y otros no. Uno se enamo-
rade la belleza, de la bondad, o del dinero de una persona. Pero todo eso son valores. El
mas elemental, es por supuesto el econémico. Pero no por ello deja de ser un valor.
Todas las cosas son sujeto de valoracion econémica; es decir, todas son sujetos de
aprecio o desprecio, y por tanto tienen precio. Y el precio no es un hecho, sino un valor,
resultado del proceso de estimacion.

No es mi objetivo en este trabajo elaborar toda una completa teoria de los valores.
Se ha hecho ya mil veces, y existen excelentes exposiciones en lengua espafiola al al-
cance de cualquiera. Sélo me interesaba definir diferencialmente los valores de los he-
chos, para entender con alguna precision por qué el término calidad es evaluativo, y por
tanto es un valor y no directamente un hecho. Evaluar la calidad es valorar. Lo Unico que
me interesaba era aclarar brevemente el sentido de la afirmacién de Potter de que la
bioética es el intento de confrontacion de los nuevos hechos de las ciencias biomédicas
con los valores propiamente humanos, con el objeto de interfecundar la Ciencia con las
Humanidades y asi hacer posible una vision global y omnicomprensiva de los proble-
mas.




Etica de la Calidad de Vida

TERCERA TESIS

Una vez aceptando que la calidad es un valor y no un hecho, es preciso dar un
paso mas, y afirmar que, como ya dijera Max Scheler, la moralidad no es un valor en si,
sino la realizacion de los valores. En su tabla de valores morales, Scheler no incluye
los valores morales, sino los de lo justo y lo injusto, porque considera, pienso que con
razén, que el acto moral consiste en la preferencia entre los distintos valores, en obrar
segun el orden de los valores. Es realizando valores no estrictamente morales como
se realiza el valor moral. Intentar ser bueno por si, sin atender a los otros valores, da
como resultado un tipo de perversion de la moralidad que Max Scheler llama “fariseis-
mo”. Por tanto, aunque los actos morales no sean puramente “descriptivos” (o de he-
chos), tampoco son estrictamente “evaluativos” (0 de valores) sino actos de otro orden
gue llamamos “prescriptivos”. La prescripcion es la caracteristica especifica de los ac-
tos morales.

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

La Bioética fue proyectada como unanuevadisciplinaque combinara el co-
nocimiento biolégico con el conocimiento de los sistemas de valores humanos
[...] Elegi bio para representar al conocimiento bioldgico, la ciencia de los siste-
mas vivientes; y elegi ética para representar el conocimiento de valores huma-
nos (4).

Potter entendia la bioética como una nueva cultura, como el encuentro necesario
entre los hechos, tal como hoy los plantean las ciencias, y en especial las ciencias de la
vida, y los valores; o si se quiere, entre las Ciencias y las Humanidades. Potter entendi6
la bioética como un nuevo paradigma intelectual y cultural, consistente en la confronta-
cion entre hechos y valores. Kant escribié en la Critica de la razon pura una frase que se
ha hecho justamente célebre: “Los pensamientos sin contenido son vacios; las intuicio-
nes sin conceptos son ciegas “ (5). Pues bien, de modo similar cabe decir que los he-
chos de la nueva ciencia biolégica sin valores son ciegos; y los valores sin hechos, resul-
tan vacios. Es necesaria una nueva interfecundacion de unos por otros. De ello depende
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el futuro de nuestra cultura, y quiz& de nuestra sociedad. No es un azar que el propio
Potter, un tanto desengafiado por los derroteros, excesivamente médicos, de la bioética
en los afios setenta y ochenta, haya acufiado otro término feliz, Global Ethics, que en su
opinion expresa mejor que el anterior su verdadero pensamiento (6).

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

CUARTA TESIS

Dado que la calidad es un valor, existen tantas teorias distintas de la calidad
cuantas son las concepciones del valor: hay teorias naturalistas, otras emotivistas,
otras utilitaristas y otras propiamente axiologicas. Todas ellas, sin embargo, parten de
la existencia de algo previo a la calidad, que desde la antigliedad viene denominan-
dose “sacrilidad” de la vida, y que ultimamente ha dado en llamarse, pienso que erro-
neamente, “santidad de la vida”.

Son muchas las veces que se han querido contraponer “santidad” y “calidad” (7).
Es una contraposicion mas retodrica que real. Se juega, en primer lugar, con la similitud
sintictica de las palabras, y se cree que esa similitud tiene que encerrar algun tipo de
mensaje. Pero la verdad es que el término santidad ahi esta mal utilizado. La vida en
general, y la vida humana en particular, no son santas, en el sentido teolégico del térmi-
no. Lo mas gue se puede decir de ellas es que son “sagradas”. A esto es a lo que alude,
por ejemplo, la famosa sentencia de Séneca en su carta a Lucilio: Homo homini res
sacra. Dificilmente se puede traducir en ese contexto sacrum por santo. El binomio es,
pues, sacrilidad — calidad. Es menos eufénico, menos estético, pero mas real.

El problema es qué significa ahi sagrado. Tratandose de un estoico, es obvio que
su sentido primario es el de inscrito en el orden divino de la naturaleza, y por tanto abso-
lutamente respetable, intocable. He ahi la idea antigua, clasica del hombre: las normas
vienen dadas por Dios (lex aeterna) y por la naturaleza, que es obra de Dios (lex naturalis).
Este orden es sagrado, y la obligacién del hombre es respetarlo. Tal es el sentido prima-
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rio de la expresion “sacrilidad de la vida humana”. Calidad es so6lo calidad de ese respe-
to ala vida. La vida es material y formalmente sagrada, y calidad es respeto material y
formal de ese carécter.

El concepto de calidad de vida tiene un origen muy distinto, como ya hemos insi-
nuado. Parte de la idea, tipicamente moderna, de que el hombre es la fuente de la ley,
que él es ley, y que por tanto el principio absoluto de la moralidad y de la legalidad es el
respeto del ser humano; pero que los “modos” de ese respeto no son absolutos, sino
historicos, y que por tanto han de ser descubiertos por los individuos y las sociedades a
través de la historia. El “qué” es absoluto pero el “cOmo” es historico. Esa es la funcion
moral del hombre, hacer que ese cdmo sea de la maxima calidad. Desde esta perspec-
tiva, sacrilidad formal y calidad material no son opuestos, sino complementarios. El “qué”
es el objeto de la sacrilidad, y el “cémo” el de la calidad.

En cualquier caso, es obvio gue en ambas teorias se aceptaran los dos conceptos,
el de sacrilidad de la vida y el de calidad de vida. Lo que varia es el modo de articularlos
entre si. Mi opinidn es que no hay practicamente ningun sistema moral serio que no
tenga en cuenta estas dos dimensiones. Existen en todas las teorias éticas. De ahi que
desde todas ellas, si bien en perspectivas distintas, pueda, deba y tenga que abordarse
el tema de la calidad de vida.

QUINTA TESIS

La teoria naturalista o iusnaturalista parte de la existencia de una ley natural que
define formal y materialmente el contenido de la sacrilidad de la vida humana. El
concepto de calidad de vida no puede significar, pues, mas que el cumplimiento ma-
terial y formal del contenido del precepto de respeto a la vida presente en la ley natu-
ral. Pero ese cumplimiento ha de ser siempre concreto, y tener en cuenta las circuns-
tancias y consecuencias de cada situacion. Cabria decir, pues, que la sacrilidad de la
vida es un principio de ley natural, y que la calidad de vida es el resultado de la reali-
zacion de juicios prudenciales sobre situaciones concretas, a la vista de las circuns-
tancias y las consecuencias que concurren en ellas. La tesis clasica es que las cir-
cunstancias contingentes de ciertos casos concretos pueden obligar a la realizacién
de juicios prudenciales que de algin modo conduzcan a abreviar la vida. Estos juicios
prudenciales pueden denominarse de “calidad de vida”. Asi, Richard McCormick ha
desarrollado el tema de la calidad de vida a partir de la distincién clasica entre medios
ordinarios y extraordinarios.
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Para la teologia catdlica existe una profunda relacion entre el criterio de medios
ordinarios/extraordinarios y el criterio de calidad de vida. Esto se puso de manifiesto en
Estados Unidos con ocasion del famosisimo caso Karen Ann Quinlan, la joven catolica
gue como consecuencia de la consumicion simultanea de diacepinas y de alcohol, entro
en coma profundo. Trasladada a una UCI se le coloco un aparato de respiracion asisti-
da. Ante la mas probable irreversibilidad del coma, los padres consultaron a un moralis-
ta catolico, quien considerd que en sus circunstancias la respiracion mecanica era un
“medio extraordinario” que no habia obligacion moral de prolongar. La puesta en practi-
ca de esta decision moral dio lugar a todo un proceso judicial. Cuando, por fin, se pudo
desconectar el respirador, Karen Ann Quinlan siguio respirando por sus propios medios,
y ha fallecido hace algunos afios, después de diez de coma profundo y vida exclusiva-
mente vegetativa (8).

El caso Quinlan es especialmente instructivo porque en €l se diferencia lo ordinario
de lo extraordinario, de acuerdo con la condicion bioldgica o sanitaria del paciente. Asi,
el obispo Lawrence Casey, de Paterson, N.J., que refrendo la decision moral del caso
Quinlan, dijo que el respirador artificial era un medio extraordinario “dado que no existuia
esperanza razonable de recuperacion del estado de coma mediante el uso de los me-
dios terapéuticos disponibles” (8). Asi lo asumio la Corte Suprema del Estado de New
Jersey, que aceptd la distincidn entre ordinario y extraordinario dependiendo de si el
paciente tenia o no “posible cura”, es decir, recuperacion. De este modo, cada vez se
tiende mas a considerar los medios como ordinarios o extraordinarios segun el tipo de
vida que otorguen al paciente. Como ha escrito la moralista Margaret Farley, de la Uni-
versidad de Yale, si estamos comenzando a considerar los medios como mas 0 menos
extraordinarios “segun su capacidad para planificar la vida, entonces es claro que esta-
mos basando las decisiones terapéuticas en criterios de calidad de vida” (9). No puede
extrafar, por ello, que la American Medical Association, en una recomendacion de 1973
titulada Quality of Life, tras rechazar el llamado “homicidio por compasion”, aceptara la
distincion entre medios ordinarios y extraordinarios, afirmando la conveniencia de cesar
en el empleo de medios extraordinarios para prolongar la vida del cuerpo cuando hay
evidencia irrefutable de que la muerte es inminente y asi lo decide el paciente y/o sus
familiares mas préximos (10).

Estas discusiones de las ultimas décadas han llevado a buscar una terminologia
mas adecuada que la de “ordinario/extraordinario”. El te6logo de Princeton, Paul Ramsay,
ha propuesto su sustitucion por esta otra dicotomia: “médicamente indicado/

48



Etica de la Calidad de Vida

médicamente no indicado” (11,12). Robert Veatch prefiere hablar de “medios razona-
bles o0 “medios usuales”, frente a los no razonables e inusuales (13). Bernard Haring cita
con aprobacion la siguiente frase de R. Kautzky:

“En tanto la vida humana sirve para la realizaciéon de la libertad humana, debe
ser prolongada con todos los medios apropiados y razonables, siempre que la
persona competente pueda considerar que tal prolongacion sirve a ese objeti-
vo” (14,15).

Segun esto, medios extraordinarios son los que permiten llevar al sujeto una “vida
meramente bioldgica”, en tanto que los ordinarios son aquellos que le permiten llevar
una “vida humana”, entendiendo por tal que permite un “razonable uso de la libertad”.
Para Albert R. Jonsen serian ordinarios los medios que permitieran al sujeto “participar,
aungue sea minimamente, en la experiencia humana”, definida ésta como la posesion
de “alguna capacidad para responder afectiva y cognitivamente a la atencion humana, y
para establecer y desarrollar la comunicacién con los demas”. Un nifio con sindrome de
Down cumpliria con este criterio, en tanto que uno con trisomia 18, no (16,17).

Resumiendo todo este debate sobre el lenguaje de los “medios” (Paul Ramsay,
Robert Veatch) y el lenguaje de “calidad de vida” (Bernard Haring, Albert R. Jonsen),
Richard McCormick concluye que ambos son Utiles y ambos pueden conducir a abusos.
Y aflade que esto es importante tenerlo en cuenta, porque suele considerarse que el
lenguaje de la calidad de vida es peligroso, pero no el de los medios. “El famoso caso
de Johns Hopkins (en el que a un nifio con sindrome de Down que precisaba de cirugia
menor se le dejé morir arguyendo gue la cirugia podria considerarse un medio extraordi-
nario) es un buen ejemplo [...] Yo me cuestiono — afiade McCormick si el ‘lenguaje de
medios’ protege mejor la vida humana” (18). Y concluye: “En la bibliografia contempora-
nea se ve la huida del lenguaje de ordinario/extraordinario por su caracter confuso, am-
biguo y circular. Personalmente yo prefiero, como Veatch, el de ‘tratamientos razona-
bles/no razonables™ (18).

SEXTA TESIS

El enfoque emotivista de la teoria de los valores lleva a considerar éstos no ya
como propiedades naturales de las cosas, ni como cualidades objetivas de la reali-
dad, sino como estimaciones subjetivas, resultado de actos internos de preferencia
realizados por el psiquismo humano sobre los datos de los sentidos, y que no tienen
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otro valor que el puramente emocional. Ademas de la inteligencia, los seres humanos
tenemos emociones, que son el fundamento de los actos de “aprecio” o “desprecio” de
las cosas. Por tanto, las cosas tienen precio, y el valor econémico resulta ser el prima-
rio y mas elemental. La optimizacién del rendimiento econémico es el objeto de la
ciencia econémica. De ahi que los economistas sean por lo general teologistas y
utilitaristas. Desde este punto de vista, la calidad de vida se define como la
maximizacién de la utilidad o del rendimiento. En relacion a la utilidad y el rendimien-
to, las acciones humanas pueden considerarse como proporcionadas o
desproporcionadas. La calidad de vida se mediria, pues, fundamentalmente en térmi-
nos econémicos, y de acuerdo con ella los actos se calificarian de proporcionados y
desproporcionados.

El concepto moderno de “valor’ debe mucho a la obra de Hume (19). La tesis Hume
fue que las sensaciones no ofrecen certeza objetiva sino subjetiva. Podemos estar cier-
tos de que aprehendemos un objeto, pero no de que las propiedades que aprehende-
mos tengan realidad en el objeto, o sean propiedades intrinsecas suyas. Muy al contra-
rio, hay muchas razones, piensa Hume, para pensar lo contrario. Su escepticismo con-
siste en esto, en no conceder valor allende la aprehension a las cualidades aprehendi-
das. Esas cualidades aprehendidas se corresponden con lo que antes llamabamos “he-
chos”. De ahi que para Hume los hechos de percepcién no dan nunca certeza soélo pro-
babilidad, opinién.

A su vez, estas aprehensiones suscitan en nosotros emociones de aprecio o des-
precio, que es el origen de los juicios de valor. Estos, por tanto, no son objetivos sino
subjetivos, y no en los objetos sino sélo en las personas. Los valores no pueden aspirar
mas que al estatuto de intersubjetivos, en tanto en cuanto los seres humanos coincidan
en su modo de reaccionar ante ellos (19).

De todos los valores, el mas elemental es, sin duda, el econémico. Todas las co-
sas percibidas son objeto de aprecio o desprecio, y por tanto tienen valor econémico.
De ahi que la corriente que parte de Hume haya estado muy relacionada con el desarro-
llo de la ciencia econdémica liberal, y con el nacimiento de la teoria moral co9nocida con
el nombre de utilitarismo.

Este es el medio en el que nacié de hecho el concepto de calidad de vida. de lo
que se trataba era de encontrar un indice econdémico, indicativo de la calidad de vida de
las sociedades. En un principio se pensé que podria evaluarse por medio del PNB. Hoy
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las cosas no estan tan claras. De hecho, en las Gltimas décadas hemos asistido al sor-
prendente fendmeno de ver como el incremento acelerado del PNB puede provocar una
degradacion tal del medio natural que haga disminuir muy sensiblemente la calidad de
vida de los hombres. En los movimientos radicales de izquierda, cada vez mas relacio-
nados con los grupos ecologistas, al PNB se le hace sindnimo de “polucién nacional
bruta”. De ahi que desde 1972 se hayan venido proponiendo correcciones a ese indice.
En ese afio dos economistas de la Universidad de Yale, William Norhaus y James Tobin
construyeron un nuevo indice, el NNW (Net National Welfare) (20), que Samuelson ha
rebautizado como NEW (Net Economic Welfare). Se trata de un ajuste del PNB en el
gue se tienen en cuenta como substraendos los inconvenientes de la urbanizacion, la
contaminacion encubierta y los costos ecoldgicos, y como sumandos la disminucién de
las horas de trabajo, el aumento del ocio, etc. Estos ultimos factores hacen disminuir el
PNB (ya que a menor numero de horas trabajadas, menor incremento de la riqueza eco-
noémica), en tanto que aumentan el NNW, pues se supone gue el ocio va seguido de
satisfacciones psiquicas y culturales que aumentan el bienestar y la calidad de vida. Por
el contrario, hay factores que rebajan el NNW respecto del PNB tradicional, y demues-
tran que éste es un indice sobre — estimado, que mide los “bienes” (por ejemplo, la
produccién de acero), pero no los “males” que genera la produccion de esos bienes (por
ejemplo, la contaminacion del aire, la lluvia acida, el agotamiento de las reservas natura-
les, el derroche de energia, etc.). Naturalmente, el NNW crece mucho mas despacio que
el PNB. Y, naturalmente también, llegara un momento en el que el progreso en el PNB ir&
seguido de una disminucion del NNW (21). El famoso informe del Club de Roma titulado
The Limits of Growth, que se hizo publico en 1972 (22), afirmé que ese momento habia
llegado ya o estaba a punto de alcanzarse, de modo que a partir de ahora, habria razo-
nes muy serias para creer que un incremento incontrolado de la produccion y el consumo
no debera ir seguido de un aumento parejo de la calidad de vida, sino que, muy al contra-
rio, hara que ésta disminuya. Segun las predicciones realizadas por Forrester en 1971,
la calidad de vida del planeta habria comenzado ya a degradarse, y llegaria a niveles
comparables a los de 1900 hacia el afio 2020. Para que la calidad de vida mantuviera a
partir de 1980 unos niveles constantes e iguales a los de los afios cincuenta de nuestro
siglo serian precisas drasticas correcciones que controlaran el aumento de la poblacion
y de la contaminacion y el descenso vertiginoso de los recursos naturales. Forrester
estimaba imprescindible para conseguir el equilibrio un descenso del coeficiente de
natalidad del 30% y de los niveles de contaminacion del 50%, y una reduccion del consu-
mo de los recursos naturales no renovables del 75% (23).
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SEPTIMA TESIS

Lateoria axioldgica permite pensar el concepto de “calidad de vida” de otro modo.
Cuando diferentes valores entran en conflicto entre si, se puede optar por la realiza-
cion de los valores espirituales o especificamente humanos a costa de los inferiores o
puramente vitales, o se puede optar por lo contrario. En el primer caso se considera
mas importante la calidad de vida, y en segundo la cantidad de vida. todo conflicto de
valores es de hecho una tragedia que se resuelve o en favor de la cantidad de vida o
de la calidad de vida. esto ultimo se realiza paradigmaticamente, segun Max Scheler,
en el genio, el héroe y el santo.

La vida ha sido siempre un “valor” muy apreciado. La practica totalidad de las cul-
turas han “estimado” la vida. pero si se analiza con detenimiento el contenido de esa
estimacion, se ve pronto que la vida es un valor “paradojico” y “conflictivo”. La vida orga-
nica es un “valor vital” que en todas las culturas ha tenido siempre un rango inferior a
otros valores, como los “éticos” y los “religiosos”. Siempre se ha considerado un rasgo
de heroismo o de santidad el que alguien dé su vida por ayudar a sus semejantes (valor
ético) o por defender las propias creencias (valor religioso). Por el contrario, siempre se
ha criticado la conducta de quienes traicionan sus creencias 0 sus principios morales
para salvar la vida. De esto se deduce que la vida no es en si un valor moral ni un criterio
de moralidad. Mas aln, que puede entrar en grave conflicto con los valores morales. El
excesivo respeto a la vida puede resultar inmoral. De ahi que siempre se hayan intenta-
do establecer criterios que permitan decidir cuando la vida entra en conflicto con valores
morales y cuando no. El més reciente de estos criterios es el de “calidad de vida”. para
gue la vida posea ademas de un valor biolégico otro moral y espiritual, es preciso que
goce de una cierta “calidad”. Asi, por ejemplo, la vida meramente vegetativa de los en-
fermos que estan en coma irreversible, posee un cierto valor bioldgico, pero se halla muy
disminuida en su calidad. Como ha escrito Richard McCormick:

Si“vida” significasdlo metabolismo y procesos vitales, entonces ¢,qué sen-
tido puede tener decir que es un ‘bien en si mismo’? Si por esto se quiere signi-
ficar un bien que debe ser protegido independientemente de cualquier capaci-
dad para la experiencia consciente, creo con sinceridad que se esta defendien-
do una puray simple forma de vitalismo, una mentalidad que defiende la vida
(entendida como simples procesos vitales), abstraccién hecha de las condicio-
nes reales del paciente. Uno puede, y en mi opinion debe decir que lapersonaes
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siempre un valor incalculable, pero que en ciertas circunstancias la prolonga-
cion de lavida fisica no supone ningun beneficio. Mas aun, el prolongar la ‘vida’
puede facilmente llegar a ser un asalto a la persona y a su dignidad. Por tanto,
frases como ‘el bien o el valor de la vida en si misma’ son confusas en estas
discusiones (18).

Queda claro, pues, que la “vida” (o el “valor vital”) y el “valor moral” son distintos y
pueden entrar en conflicto. El criterio de calidad de vida no pretende sino establecer
algunos criterios que ayuden a la resolucion de esos conflictos.

OCTAVA TESIS

A mi entender la ética debe partir de la afirmacion indiscutible de un principio
absoluto, que es el de la sacrilidad del ser humano. Este principio de la sacrilidad de la
vida humana es, en mi opinion, absoluto. Es el canon de toda la moralidad. Esto no
significa que sepamos en concreto y de modo cierto y absoluto lo que es la vida huma-
na o quiénes son realmente seres humanos. Sabemos que en momento de la muerte
se pierde la condicion de ser humano y que la determinacién de ese momento es una
cuestién empirica que puede variar, y de hecho ha variado, a lo largo de la historia.

De hecho, hace veinticinco afios hemos cambiado nuestra definicion del final de
la vida. La determinacion de quién es un ser humano es una cuestion empirica sobre la
gue se puede discutir, como sucedié en la Espafa del siglo XVI: la cuestién era si los
indios de América eran o no seres humanos. También en Grecia se presenté como
problema el considerar a los esclavos como hombres.

Sabemos de manera inequivoca que es preciso respetar a los seres humanos,
gue los seres humanos son respetables, pero determinar materialmente el contenido de
ese respeto, es decir quién es un ser humano, no puede ser establecido definitivamente,
sino de modo histérico y problematico. Esto es lo que quiero decir cuando afirmo que el
principio de la sacrilidad de la vida es absoluto pero formal, y que la determinaciéon mate-
rial de los contenidos del respeto a la vida no puede ser absoluta, sino que puede cam-
biar con el tiempo.

En ética no es posible un absoluto relativismo, es decir, la afirmacion de que todo
es relativo y que no hay nada absoluto en el orden del saber. Esa misma proposicion
seria ya absoluta, lo cual resulta contradictorio. No es posible el absoluto relativismo.
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Pero tampoco es posible un absoluto absolutismo. Todo intento de elaborar un sistema
moral inmutable, necesario y eterno esta llamado al fracaso, porgue en la moralidad hay
un momento de variabilidad que no es posible ignorar. Por eso siempre se impone un
sistema intermedio, algo asi como un relativo absolutismo. En la ética hay un momento
de relatividad, pero otro es absoluto. Mi opinién es que ese momento absoluto es el del
respeto del ser humano. Que el ser humano es respetable, no parece que pueda discu-
tirse seriamente. Aunque si puede ser objeto de discusion, cdbmo no, quién es un ser
humano. El qué es absoluto, pero el quiény el cémo ni lo son ni lo pueden ser. De ahi el
caracter historico de la ética.

El absolutismo ético a ultranza ha partido siempre del mismo principio: la nega-
cion de la diferencia, y sobre todo la negacion de la bondad moral de la diferencia. Este
ha sido el gran problema ético de la historia. No es que la diferencia se interprete direc-
tamente como inmoral. Es que se considera que la diferencia es un signo de irracionali-
dad, raz6n por la cual los diferentes no tienen por qué ser respetados. Esto ha sucedido
siempre, pero se ve muy bien en la cultura griega. Como es bien sabido, el término
griego barbaros es onomatopéyico, y es el modo como los griegos ridiculizaban el modo
de hablar de los no griegos, como por ejemplo los persas. Estos no sabian hablar grie-
go, hablaban algo inarticulado, incomprensible, diciendo algo asi como bar —bar — bar.
Los extranjeros no saben hablar. Habla se dice en griego l6gos, término que significa
también razén. De ahi que a los barbaros se les considerara no solo incapaces de ha-
blar griego, sino también irracionales. Los barbaros eran, pues, salvajes. Por eso no
debian ser considerados seres morales. No es que negaran el respeto a ciertos seres
humanos; es que consideraban que esos no eran seres humanos. Lo mismo cabe decir
a proposito de las llamadas truosidades (24).

La ética necesita, pues, compaginar la afirmacién de una uniformidad basica con
el hecho de la diferencia. La tesis que aqui proponemos es que la uniformidad viene
dada por el principio formal de respeto al ser humano, y la diferencia por la diversidad de
contenidos materiales que ese principio formal admite.

NOVENA TESIS

A partir de estas consideraciones, se puede concluir que cada sociedad y cada
individuo deben dotar de contenido en cada momento concreto al principio formal de
sacrilidad de la vida humana. De este modo cada sociedad define lo que entiende por
calidad de vida.

54



Etica de la Calidad de Vida

Esto es lo que pienso que quieren decir Veatch y McCormick cuando afirman que
debe sustituirse el lenguaje de “medios ordinarios o extraordinarios” por el de “medios
razonables o no razonables”, siguiendo el ejemplo de la Corte Suprema del Estado de
New Yersey en el caso Karen Ann Quinlan, que justificé la decision afirmativa de los
padres de desconectar el respirador en estos términos:

Silaconclusién de su familia es afirmativa, su decision deberia ser acepta-
da por una sociedad en la que la abrumadora mayoria de sus miembros desea-
ria, pensamos nosotros, en circunstancias similares, decidir eso mismo por no-
sotros mismos o por medio de nuestros allegados (10,18,25).

Los criterios de “razonabilidad” son prudenciales, y deben ser establecidos por los
individuos y las sociedades. Esas decisiones razonables o prudenciales son esenciales
en la definicion de la calidad de vida de las personas adultas, y aun en la de los pacien-
tes incompetentes y los nifos. En 1975, el cirujano Judson G. Randolph, jefe del Children’s
Hospital National Medical Center de Washington, escribid: “Si un nifio severamente
impedido tuviera de repente un momento de omnisciencia y total conciencia de su
futuro, ¢ deberia tal nifio optar necesariamente por la vida? Nadie ha sido capaz hasta
ahora de demostrar que la respuesta deba ser siempre si” (18,26). A lo que afiade
Richard McCormick: “En mi opinidn, las perspectivas de la tradicion cristiana sobre la
vida permiten pensar que en tales circunstancias la respuesta puede ser ‘no’. En cier-
tos casos la razén podria ser el continuo peso del tratamiento para el paciente. Pero
en otros larazon es que en esta tradicion la mera vida (procesos vitales, metabolismo)
no se ha visto nunca como un valor en si mismo (18). Y concluye McCormick: “Nuestro
objetivo ahora es descubrir en comun y como comunidad de personas razonables
dénde se traza la linea y por qué. Cuando hagamos esto, habremos descubierto la
diferencia entre tratamiento razonable y no razonable, especialmente para aquellos
gue no pueden decidir por si mismos y cuyo bienestar depende de nosotros. En otras
palabras, habremos hecho un juicio de calidad — de — vida en una direccion que a la
vez explicite y refuerce nuestro interés por la santidad de la vida” (18).

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

55



Etica de la Calidad de Vida

DECIMA TESIS

Esta calidad de vida se estructura en dos niveles, uno publico y otro privado.
Cada individuo define individual y socialmente su propio sistema de valores, su con-
cepto de vida y de calidad y, por tanto, de felicidad. Desde ahi establece el propio
proyecto de vida. Esto es lo que hoy se llama “ética de maximos”, que en bioética se
expresa en los principios de Autonomia y Beneficencia. Al mismo tiempo, todos los
miembros de una sociedad deben convenir, mediante el procedimiento de la voluntad
general, un conjunto de valores que sean respetados por todos, aun coactivamente.
En el nivel de la ética publica, la definicién general de “calidad de vida” que realiza la
sociedad se expresa en forma de leyes. Hoy es tipico denominar este nivel como el de
la “ética civil” o “ética de minimos” de una sociedad. En bioética se habla a este nivel
de principios de No Maleficencia y de Justicia.

Hay quienes sostienen que los preceptos negativos son absolutos y que, por tan-
to, son elementos irrenunciables de cualquier ética civil y de todo concepto de “calidad
de vida”. Dudo que sea asi. Pienso, por el contrario que todo precepto de contenido
material y deontolégico posee una base empirica y contingente y que por tanto no
puede ser formulado de modo absoluto y sin excepciones.

La calidad de vida tiene niveles. El individual depende del sistema de valores pro-
pio de cada persona. Hay tantas ideas de calidad de vida como sistemas de valores
distintos. En este nivel los principios éticos que entran en juego son los de Autonomiay
Beneficencia. No es posible definir el horizonte de lo bueno o beneficioso para uno al
margen del propio concepto de calidad de vida. Calidad de vida es a este nivel calidad
de vida para mi y para los que comparten mis mismos valores religiosos, filoséficos,
culturales, artisticos, politicos, etc.

Pero hay otro nivel que es el publico. Todos vivimos en sociedad, y ademas de los
ideales privados, que cada uno intenta llevar a cabo libre y diferenciadamente, es nece-
sario establecer unos minimos comunes a todos, que definen algo asi como la calidad
de vida publica, o los minimos de calidad de vida que una sociedad considera que de-
ben exigirse a todos sus miembros y cubrirse en todos. La funcion del Estado es esa,
gestionar esos minimos de calidad que deben ser iguales para todos. Esos minimos hay
gue establecerlos por consenso de voluntades privadas, y por tanto por el procedimiento
de la voluntad general. Los contenidos de esa voluntad general es lo que intentan expre-

56



Etica de la Calidad de Vida

sar los principios éticos de No Maleficencia y de Justicia, que por ello mismo son tam-
bién principios de calidad de vida.

En conclusién, pues, puede decirse que ademas del principio formal de sacrilidad
de la vida humana, esta el tema de los contenidos materiales del respeto de los seres
humanos. Eso es lo que debe entenderse por calidad. Y esa calidad tiene dos niveles,
uno publico, que define la ética civil o de minimos, y que se expresa en los principios de
No Maleficencia y de Justicia, y otro privado, que define la ética privada o de maximos, y
expresan los principios éticos de Autonomiay Beneficencia.

UNDECIMA TESIS

En consecuencia, es preciso considerar un ultimo nivel en relacion al tema de
“calidad de vida”. La calidad de vida privada o de méximos y la publica o de minimos
se expresa en forma de principios y hormas que pretenden ser universales, como lo
son los principios de la bioética o las leyes juridicas. Pero tanto los unos como los
otros tienen excepciones, precisamente porque no tienen carécter absoluto. Criterios
como el estado de necesidad, la legitima defensa, el caracter ordinario o extraordina-
rio de los hechos, su costo desproporcionado, etc., permiten hacer excepciones a los
principios materiales deontoldgicos. Es otro sentido, el ultimo, en el cual se utiliza el
término “calidad de vida”.

Esto significa que ademas de los dos niveles propios del momento deontoldgico
de la calidad de vida, hay otro momento teoldgico. Las circunstancias y consecuencias
también tienen su puesto en la teoria de la calidad. Los principios materiales hemos
dicho que nunca pueden ser absolutos, y que por tanto tienen excepciones. Pues bien,
las excepciones hay que hacerlas siempre a la vista de las circunstancias y las conse-
cuencias. Ellas son las que en un caso concreto pueden exigirnos, precisamente para
cumplir con el principio formal de sacrilidad de la vida humana, hacer una excepcion al
principio material. Esto significa que el principio deontoldgico da la norma, pero las con-
secuencias teleoldgicas nos sirven para hacer excepciones a las normas. La excepcion
no invalida la norma en tanto que norma, solo la relativiza en unas circunstancias concre-
tas. La excepcion nunca puede considerarse un bien sino el mal menor. El bien viene
definido por el principio deontoldgico, y la excepcidn a ese principio, que ya no sera un
bien sino un mal menor, por las consecuencias teleoldgicas. Quien miente por piedad no
niega el decir la verdad como principio 0 norma, pero considera que en ciertas situacio-
nes concretas el decir la verdad puede ir en contra del respeto al ser humano. Mentir por
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piedad siempre sera considerado no un bien sino un mal menor, que necesita justificar-
se por las circunstancias y las consecuencias, sin que nadie intente nunca elevarlo a la
categoria de norma. La norma seguira siendo siempre decir la verdad, no mentir.

CONCLUSION

Como consecuencia de todo lo anterior cabe decir que el concepto de “calidad
de vida” no es incompatible con el de sacrilidad de la vida humana, sino, muy al con-
trario, complementario suyo. Por su parte, la “calidad de vida” comprende varios nive-
les, por lo menos tres: calidad de vida privada o de maximos, calidad de vida publica
o de minimos, y el criterio de la excepcionalidad, que permite justificar excepciones a
la norma de acuerdo con criterios de calidad, a la vista de las circunstancias que con-
curren en el caso y de las consecuencias que se producirian de no hacerse asi.

RESUMEN

El concepto de “calidad de vida” no es incompatible con el de “sacrilidad de la
vida humana”, sino, muy al contrario, complementario suyo. En este trabajo defende-
mos la tesis de que la sacrilidad de la vida humana es un principio o criterio formal, y
gue por calidad de vida debe entenderse el intento de dotar de contenidos materiales
normativos al principio formal de respeto de los seres humanos. La calidad de vida asi
definida comprende varios niveles, por lo menos tres: calidad de vida privada o de
maximos, directamente relacionada con los principios éticos de autonomia y benefi-
cencia; calidad de vida publica o de minimos, que depende de los principios éticos de
no maleficencia y de justicia; y el criterio de excepcionalidad, que permite justificar
excepciones a la norma de acuerdo con criterios de calidad, a la vista de las circuns-
tancias que concurren en el caso y de las consecuencias que se producirian de no
hacerse asi.
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SUMMARY

This paper explores the implications for medical ethics of Ethic of Care. It characterizes
the Ethic of Care in terms of two principal commitments, to qualified particularism and to the
centrality of affiliative virtue. Both of these commitments pose a challenge to much standard
work in medical ethics characterizing moral judgment and response as essentially impartial,
principled and dispassionate. A care — oriented medical ethics will, it is suggested, call on us
to focus on those virtues needed to sustain community and enhance effective communication
and interpersonal understanding within the practices of health care. It will stress healing rather
than curing as the objective of medical and nursing care; and it will emphasize the importance
of trust in clinical relationships. As a methodological approach, the ethic of care highlights the
limitations of principle — based approaches in guiding moral judgment and response, asserting
the value of institutional narratives as guides to moral practice.

RESUMO

Se explora as implicacdes da “Etica do Cuidado” & ética médica. Caracteriza — se a
ética do cuidado definindo seus dois compromisos principais: o particularismo qualificado e
a centralidade da virtude associativa. Estes dois compromisos constituem um desafio as
propostas convencionais da ética médica que caracteriza o juicio e a resposta moral como
essencialmente imparciais, desapaxionados e baseados nos principios. Sugere — se que
uma ética médica visada ao cuidado do paciente chama a por naguelas virtudes necessarias
para dar apoio a comunidade e para aperfeicoar a comunicagao interperssoal nas agaes da
saude. Ressalta o conceito de sanr em vez de curar como o objetivo da medicina clinica e da
enfermaria; e sua vez poe énfase a importancia da confianza nas relagées clinicas. Como
aspectos metodoldgico a ética do cuidado ressalta as limitacdes das focalizacdes que levam
0 juizo e a resposta moral baseada s6 nos principios, e mostra o valor das narracoes
institucionais como guias orientadoras da practica moral.
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1. INTRODUCCION

Existe una tendencia reciente en ética filosofica, evidenciada en un gran nimero de
escritos y publicaciones, llamada “ética del cuidado”. Esta tendencia es una forma de
vuelta atras a Aristoteles y Hume, a una ética mas centrada en la virtud y basada en la
afectividad del agente moral. Es a la vez una tendencia contraria al énfasis en la impar-
cialidad y en el juicio desapasionado, basado en principios, que ha dominado los mode-
los y paradigmas de la ética médica. La contribucion precisa de la “ética del cuidado” es
materia ampliamente debatida. Se presenta una explicacion de algunos de los desafios
gue representa esta tendencia, y se esbozan sus implicancias para la Bioética. En par-
ticular interesa conceptualizar, a la luz de la ética del cuidado, algunos bienes y aptitudes
morales necesarios en la practica médica. Al formular estos conceptos me apoyaré en
trabajos recientes de Edmund Pellegrino (1) y Patricia Benner (2) en Etica Médicay en
la Enfermeria respectivamente.

La ética del cuidado se caracteriza por dos hechos fundamentales: su compromiso
con lo que llamaremos “particularismo calificado”, que es esencialmente una concep-
cién de la naturaleza del juicio moral y de su justificacion, y el concepto de “virtud asociativa”
gue centra la ética en el agente moral, enfatizando especialmente aquellas virtudes que
favorecen el contacto y la comprension interpersonal. Estos dos complejos conceptos,
considerados conjuntamente y aplicados a la ética médica, representan un claro avan-
ce. Entre otros aspectos, invitan a precisar una mas clara comprension de los objetivos
morales del cuidado del paciente y de las condiciones y aptitudes necesarias para el
logro de dichos objetivos.

2. ANTECEDENTES: EL DESAFIO DE LA ETICA DEL CUIDADO

Es comun en ética médica, asi como también en ética en general, caracterizar el
juicio moral como esencialmente imparcial, desapasionado, y basado en principios
(principalismo). En ética médica el énfasis en la imparcialidad, los principios y la objeti-
vidad, se ven reflejados en modelos de razonamiento ético que son imparciales y que
pueden ofrecer una articulacion de principios generales (por ejemplo, autonomia, no —
maleficencia, beneficencia y justicia) que deben ser aplicados a casos particulares a
través de “especificaciones” y de procesos inductivos y deductivos (3,4).

El particularismo calificado implica un desafio, aunque calificado, a la imparcialidad
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y al principalismo como modelos de juicio moral. La adhesion a la virtud asociativa impli-
ca rechazar el distanciamiento desapasionado como caracteristico de la percepciény
de la respuesta moral.

Al analizar los desafios de la “ética del cuidado” a la imparcialidad y principalismo,
se debe reconocer la utilidad de los principios para articular los compromisos morales 'y
generar un juicio moral consistente, al mismo tiempo que argumentar que debemaos cui-
darnos de no sobrestimar el rol que los principios imparciales pueden cumplir en la deli-
beracion moral. Al considerar el desafio a una objetividad desapasionada, se enfatiza la
importancia de la afectividad cultivada y del caracter virtuoso, resaltando especialmente
aguellas virtudes asociativas que favorecen las mejores y mas comprehensivas relacio-
nes interpersonales, asegurando un vinculo compasivo con los demas en el contexto de
la medicina.

3. PARTICULARISMO CALIFICADO

Desafios ala Imparcialidad

En su sentido mas amplio, la imparcialidad en el juicio moral obliga a que cuando
decidimos lo que la moralidad permite, prohibe o estimula, deberiamos abstenernos de
favorecer o privilegiar nuestras propias preferencias, afectos, apegos o relaciones en
cuanto tales. Concebida de esta manera la imparcialidad implica un concepto de juicio,
razonamiento y requerimientos morales de aplicabilidad universal. Supone que lo que
es moralmente necesario para una persona lo es también para cualquier otra (al menos
en similares situaciones), ya que ellos se determina haciendo abstraccion de toda parti-
cularidad e idiosincrasia. En el paradigma moral imparcialista lo que emerge con mayor
fuerza no es lo que distingue a un individuo de otro (las historias de vida y situaciones
individuales), sino aquellos hechos que tienen en comun, y en virtud de los cuales se les
reconoce dignidad moral intrinseca y derechos como pares.

Los criticos del requisito de la imparcialidad argumentan que ella es problematica
precisamente por su abstraccion de la identidad concreta de los demés y de nuestra
relacion con ellos. “Como marco para una decisién moral, el ‘cuidado’ se basa en asu-
mir que el desapego, sea de si mismo o de otros, es problematico en cuanto engendra
ceguera o indiferencia — una limitacién para responder a las necesidades” (5). La obje-
cion considera que asumir un punto de vista imparcial imposibilita interiorizarse en la
situacion del otro, ponerse en su lugar, y por lo tanto comprender adecuadamente sus
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perspectivas y necesidades. La ética del cuidado enfatiza un acercamiento a particula-
ridades de identidad y de relacion como un hecho crucial en la comprension moral, afir-
mando que sin este acercamiento quedamos en muchos casos descalificados para ha-
cer buenos juicios morales y para actuar de manera moralmente responsable (6,11).

Se han hecho recientemente sofisticados intentos para compatibilizar con otras
posiciones el énfasis particularista en la identidad, en las interacciones y en el compro-
miso afectivo (12,13). Algunos defensores del imparcialismo afirman que lo restringido
de su posicién se debe a su propia consistencia — la obligacion de tratar casos similares
en formas similares — lo cual permite exigir que, al tratar casos diferentes en forma dife-
rente, se pueda demostrar que las diferencias entre los casos se correlacionan de ma-
nera moralmente relevante con los diferentes tratamientos recibidos. Queda planteada
la pregunta de cudl seria el criterio de relevancia moral. La imparcialidad no deja enton-
ces de lado la posibilidad de obligaciones y deberes especiales, basados en nuestros
roles y relaciones especificos, ni obliga a prescindir, por su irrelevancia moral, de he-
chos relacionados con nuestros apegos, identidad, intereses o necesidades especia-
les.

Se trata de un complejo debate que no es posible profundizar mas aqui. Se sugiere
sin embargo que, aunque se pueden conciliar consideraciones particularistas en mar-
cos imparciales, ello es posible s6lo dentro de ciertos limites. Hay tensiones
metodoldgicas en cualquier intento de rescatar, en términos generales, las circunstan-
cias concretas y peculiares de las vidas individuales, o de someter aquellos detalles a un
marco de justificacién imparcialista (13). Mas aun las criticas al imparcialismo se com-
prenden mejor como un rechazo a la tendencia prevalente en teoria moral de considerar,
como moralmente paradigméticas, formas de juicio que se abstraen de la identidad
concreta y del contexto relacional, a la vez que caracteriza la competencia y habilidad
moral primariamente como la capacidad para hacer un juicio abstracto (o la capacidad
de actuar bajo los dictdmenes de dicho juicio). Aun asi, como algunos conciliadores han
insistido, una ética imparcial puede dar cabida a situaciones y necesidades individua-
les, persiste la preocupacion de que el énfasis en la imparcialidad nos estimulara a
considerar demasiado las prescripciones generales, apartandonos de la consideracion
expertay cuidadosa de la idiosincrasia de las situaciones en que nos encontramos ante
los deméas. Comprometerse con la importancia de la particularidad en ética significa
estar “alerta a las formas en que una situacion puede diferir de otras (que puede ser
superficialmente similar), no asumir apresuradamente que un hecho observado en una
situacion se relaciona con otro con el cual se ha relacionado antes (en la propia expe-
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riencia) o con el cual lo pudiésemos asimilar” (14). La inquietud esta en que hechos
moralmente relevantes de situaciones particulares, puedan ser oscurecidos a veces por
una confianza excesiva en formas de juicio y de decisién imparcial.

Desafios al Principalismo

intimamente ligado a la nocion tradicional de imparcialidad, esta el concepto del
juicio moral como basado esencialmente en la aplicacion de principios. Actuar basado
en principios equivale simplemente a actuar basado en razones, formuladas en términos
generales, como normas o reglas de accion, y entendidas como validas para todos los
agentes situados en condiciones similares. Las conclusiones morales sobre qué hacer
en casos particulares deben justificarse, en esta concepcién, no basandose en intuicio-
nes, precedentes o paradigmas locales, sino en principios abstractos o reglas de con-
ducta tales como “decir la verdad”, “no romper promesas”, “actuar en el mejor interés del
paciente”, “respetar la autonomia de los demas”, y otras.

Muchos de los que han adherido a la importancia de los principios en ética han
resaltado una vision en la cual los principios tienen un status “prima facie”; mas aun esta
la concepcion generalmente empleada en Bioética (3,15). De acuerdo a esta concep-
cion ningun principio tiene prioridad absoluta en caso de conflicto; mas bien el peso
relativo de los principios debe estimarse segun los casos, y cualquier principio puede
ser sobrepasado en algunas circunstancias. En esta interpretacion del razonamiento
basado en principios, una adecuacion al contexto y una intencién de enjuiciar de acuer-
do a particularidades, es considerada practicamente necesaria para la aplicacion de
los principios. Surge entonces la pregunta de porqué no mantener el concepto de juicios
morales derivados de principios también en la orientacion ética basada en el cuidado
del paciente. La respuesta esté en la limitada utilidad de los principios para informar y
guiar respuestas de “cuidado”. Se considera que al enfatizar el razonamiento basado en
principios en teoria moral, se disminuye seriamente nuestra habilidad, dejando ocultas y
sin orientacion muchas capacidades morales de las cuales dependen, entre otras co-
sas, la sabia y adecuada apelacion a los principios mismos. Esto puede ser visto en
variadas maneras.

Consideremos el requerimiento aparentemente tan simple — primordial para mu-
chos en Bioética — de respetar la autonomia del paciente. ¢ En qué consiste satisfacer
este requerimiento? “Respetar la autonomia del paciente”, expresada como mantener
“respetuosa distancia”, puede ayudar a la proteccion de relaciones médico — paciente
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gue sean invasivas, explotadoras o dominantes y por lo tanto contrarias a la percepcion
de autopertenencia y autodeterminacion. Pero “distancia”’ — aln respetuosa en su inten-
cion — puede ser también percibida como abandono o alejamiento, moralmente discuti-
bles; puede en algunas situaciones disminuir la posibilidad de que el paciente ejerza su
propia autonomia dado que ella debe ser apoyada y fortalecida para poderla ejercer.
Ejemplo de lo anterior son las solicitudes de consentimiento informado, instrumento que
en Estados Unidos ha sido una forma de codificar el principio de respeto a la autonomia
del paciente. Médicos y enfermeras deben frecuentemente facilitar al paciente la com-
prensién cabal de su condicién, asumiendo un rol de educacion, apoyo y compromiso
personal. Llevar al paciente, o a sus familiares, a una situacion de comprension informa-
da de los hechos médicos y de las alternativas terapéuticas puede ser un proceso dificil
y complejo, que requiere sintonia no sélo con el nivel de conocimiento del paciente y de
su capacidad para asimilar y retener informacién, sino también con sus temores, ansie-
dades y debilidades que pueden interferir con un proceso reflexivo de toma de decision.
Generalmente un juicio moral que invoca principios generales como “respeto a la auto-
nomia del paciente” tiende a desconocer aspectos importantes del cuadro total. Recono-
cer que un principio o norma es relevante en un caso concreto, y comprender sus
implicancias practicas para la accién, requiere una sensibilidad y capacidad de juicio
gue la aplicacién del mismo principio presupone (10,14,16,17).

La ética del cuidado alienta habilidades para captar detalles o combinacion de
detalles que ningun conjunto de principios podria anticipar. La ética del cuidado plantea
no sélo una sensibilidad a los hechos morales implicados, sino una sensibilidad hacia
las demas personas, una capacidad de percibir como otros entienden su situacion, qué
sienten, y cudles son sus temores y esperanzas. Se debe dar adecuada consideracion a
las condiciones, a menudo complejas y particulares, de cada uno. Esta consideracion, y
el discernimiento de particularidades que implica, es por si misma una capacidad moral
gue se puede desarrollar y ejercitar, con mayor o menor éxito, y que no puede ser codifi-
cada o anticipada por nuestros principios o pautas de accion (16).

Todo lo anterior no niega el importante rol que tienen los principios y reglas morales
como guias orientadoras de la interpretacion de situaciones, y de las exigencias morales
gue ellas tienen. Mas aun no se trata solo de un agente que se compromete a seguir
ciertos principios sino del “caracter” del agente como hecho central de la comprensiény
de la respuesta moral. Discernir propiamente los contornos morales de las situaciones
requiere ejercitar habilidades cognitivas, afectivas y de sensibilidad y empatia que no
estan guiadas directamente por los principios.
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4. VIRTUD ASOCIATIVA

El tercer gran desafio de la ética del cuidado es la vision de las emociones como
factores distorsionadores de la percepcion y de la respuesta moral. Dentro del amplio
marco ético del principalismo imparcial, la parcialidad, emocion, deseos — los afectos —
han sido considerados como fuentes de sesgo, distorsion e inconsistencia en la delibe-
racion moral. Aunque algunos pueden aceptar que nuestro afectos, debidamente culti-
vados, pueden llegar a ser un apoyo, haciendo mas probable que actuemos moralmente
por medio de una motivacion psicologica en tal sentido, los afectos han sido considera-
dos mas distorsionadores que facilitadores de la comprension y de la respuesta moral.
Eljuicio imparcial y basado en principios se ha implantado en un esfuerzo de proteger-
nos de las vicisitudes y sesgos de nuestros afectos. Hay aqui dos elementos: la impor-
tancia de las emociones en el discernimiento y la comprension moral, y la importancia
de expresar la emocién en la respuesta moral (16,17).

Discernimiento moral afectivo

¢Son importantes las emociones en la comprension y discernimiento moral? Se
considera que el equilibrio de las emociones y sensibilidades del agente moral, asi como
Sus intereses y compromisos, son cruciales en su capacidad para “ver’y “comprender”
los aspectos morales de la situacién de otra persona. Nuestra propia capacidad de
sentir verglienza, por ejemplo, nos capacita para reconocer que otro siente vergienzay
no esta soélo inconfortable. Mediante la empatia y la compasion podemos comprender el
sufrimiento de alguien, aunque sus manifestaciones sean minimas o inaparentes. En
forma similar sensaciones de indignacion, culpa, alegria, angustia, temor, humillacion,
esperanza, o versiones de ellas, son formas de estar atentos a situaciones y en virtud de
ellas, de reconocer algunos hechos como mas relevantes. La ética del cuidado, al des-
tacar en particular las condiciones de los demas en las situaciones que enfrentamos,
enfatiza la importancia de cultivar una preocupacion activa por el bien de otros, una
apertura de corazon, y una imaginacion simpatética y comprometida para comprender
efectivamente a los demasy la forma en que ellos perciben su propia situacion, incorpo-
rando esto en nuestra interpretacion moral de las situaciones que enfrentamos. “El ras-
go caracteristico y propio de un agente moral activo es su mirada justa y amorosa hacia
unarealidad individual, junto a una observacion y discernimiento paciente y justo de otro
individuo, lo cual hace posible verlo como realmente es” (10).
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Resaltar que la emocion y afectividad favorecen la comprensién moral no implica
ignorar los riesgos propios de confiar en nuestra afectividad. Tenemos que preocupar-
nos de no ser parciales, selectivos, poco confiables, y de reconocer la inconsistencia de
nuestras emociones. Pero considerar las emociones, como ocurre frecuentemente en
teoria moral, meramente como fuerzas que pueden oscurecer y distorsionar el juicio, es
menospreciar el rol que ellas pueden tener, cuando estan adecuadamente cultivadas, en
orientar e iluminar el juicio, mostrando las dimensiones moralmente relevantes de los
hechos (10,14,18).

Respuesta moral expresiva

Aparte de su rol en la percepciény en el discernimiento moral, la afectividad juega
un rol expresivo en la respuesta moral. No sélo “lo que hacemos” sino también “como lo
hacemos” puede significar una diferencia moral importante al otorgar cuidado. Esto se
refleja en los gestos, el tacto, el tono de voz, cdmo nos paramos 0 movemos, cdmo se
escucha, y las emociones que expresamos u ocultamos a través de nuestro comporta-
miento. Expresar las emociones adecuadas en el momento oportuno es, en esta con-
cepcion, parte integral de la agencia moral. Resulta importante distinguir este punto de
la obligacion de actuar a partir de nuestras buenas intenciones o de nuestro interés y
lealtad hacia el otro. Lo que aqui interesa no es sélo la motivacién sino la calidad expre-
siva de nuestra accién. La distincion es importante por cuanto las emociones y afectos
son frecuentemente reducidos s6lo a una apreciacion de motivaciones. Puede ser mo-
ralmente relevante actuar no sélo por respeto, simpatia o bondad, sino actuar de una
manera respetuosa, simpatica o bondadosa, o sea de una manera en la cual se transmi-
ta respeto, simpatia o bondad a través de la accién misma. La expresion de las emocio-
nesy laforma en que ellas se comunican son importantes para la forma en que nuestras
acciones son recibidas e interpretadas por otros, y frecuentemente también para su im-
pacto y efectividad (17).

5. LA ETICA DEL CUIDADO: SU IMPLICANCIA PARA LA BIOETICA
“Sanar” vs “curar”

La enfermedad puede hacer estragos en nuestras vidas, introduciendo desespe-
racion y confusion. Al perturbar nuestros proyectos, sentido de independencia, integri-

dad y competencia podemos experimentar desorientacion y pérdida de la vida que co-
nociamos, de la confianza en el futuro y del sentido de nosotros mismos. Podemos llegar
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a sentirnos desprotegidos, aislados y enfrentados a un cuerpo que ahora sentimos extra-
Ao, aun ajeno, y fuente de dolor, ansiedad y hasta vergienza (19).

Para la ética del cuidado el “bien” o fin buscado en el cuidado médico va mas alla
de laintervencion terapéutica, mas alla de la aplicacién de destrezas técnicas, mas alla
de “curar”: busca “sanar”. En este contexto el “cuidado” consiste en “la accion de promo-
ver el crecimiento y la salud... facilitar el bienestar, dignidad, o una muerte buenay en
paz...y enla preservacion y extension de las potencialidades humanas” (2), dentro de las
limitaciones y circunstancias de la enfermedad. Requiere ver a la persona enferma como
mMAs que un objeto de tratamiento, monitoreo o misterio. Esto no disminuye el compromi-
so de curar, la identificacién de causas y la busqueda de la sobrevida como objetivos
propios del quehacer médico. Es mas bien asegurar que el cuidado de los pacientes
tenga como fin dltimo “sanar”, para responder asi al sufrimiento del paciente y de los
suyos, y también para ayudarlos a asumir positivamente las dimensiones humanas de la
irrupcion de la enfermedad (20,21).

Poner el fo9co en sanar despierta inquietudes sobre la cultura y ambiente de hospi-
tales y clinicas donde trabajan los médicos y enfermeras: qué condiciones favorecen una
respuesta profesional ajustada al bienestar del paciente. Los sistemas de aranceles y
de éxito profesional, ¢ no estan acaso mas dirigidos a favorecer procedimientos e inter-
venciones? Los sistemas de financiamiento de la atencion médica incentivan la aplica-
cion de procedimientos examenes, en vez de estimular la educacion de largo plazoy la
comunicacion efectiva.

Confianza

La ética del cuidado, tal como se ha planteado, representa un llamado a considerar
las condiciones y la realidad psicoldgica de los demas. Destaca por lo tanto la especial
responsabilidad que la vulnerabilidad y dependencia pueden introducir en la relacién
entre los pacientes y quienes los atienden. La vulnerabilidad propia de la enfermedad se
ve aumentada por el hecho de solicitar ayuda, sometiéndose a aquellos que tienen los
conocimientos y destrezas que el enfermo no tiene. Esto implica que como pacientes
debemos “exponer la privacidad de nuestro cuerpo, mente y relaciones sociales y fami-
liares a la mirada experimentada del médico. Nuestros vicios, imperfecciones y debili-
dades quedan expuestas ante un extrafio. AUn nuestra vida y nuestra muerte comprome-
ten su interés e invitan a su consejo” (22). Aungue pacientes y familiares tengan dere-
chos de solicitud y rechazo, los modelos contractuales de atencion tienen limitaciones
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inevitables, dadas las condiciones materiales de la enfermedad y nuestras limitaciones.
A menudo no estamos en una posicion de poder negociar tratamientos en condiciones
igualitarias. Los profesionales de la salud deben tener espacio y autoridad para hacer
juicios y definir acciones que el paciente puede no saber plantear o que simplemente no
pueden ser especificadas o anticipadas (22).

Los pacientes, asi como también sus familiares o seres queridos, se ven a menu-
do obligados a confiar repentinamente en extrafios para que actien en su beneficio, en
circunstancias de que no les son conocidos y que pueden ser atemorizadores. Y mas
aun esto en situaciones que ofrecen escasa o0 ninguna oportunidad para desarrollar algo
mas que un contacto superficial con profesionales en los cuales deben confiar (23). Las
relaciones con los profesionales que cuidan al paciente deben necesariamente ser lo
gue se ha denominado “relaciones fiduciarias” — relaciones marcadas por la confianza.
Al confiar creemos en la fidelidad de aquellos en cuyas manos hemos depositado nues-
tra confianza; creemos que aquellos en quienes hemos confiado nuestro cuidado no
abusaran de nuestra vulnerabilidad o de la autoridad que les hemos dado, cualquiera
sean las ganancias personales o profesionales que pudieran obtener (22,24). Debemos
por lo tanto también preguntarnos qué caracteristicas o costumbres de los hospitales
pueden erosionar la confianza entre pacientes y profesionales. Y preguntarnos también
coémo mejorar las relaciones, aun en las condiciones extenuantes del trabajo médico.

Comunicacién, Virtud y Narraciones Morales

La ética del cuidado invita a preguntarse si un enfoque de Bioética, que considere
el juicio moral como esencialmente imparcial y derivado de principios, puede sobresti-
mar normas y procedimientos basados en derechos constituidos, y subestimar las con-
diciones y aptitudes personales que favorecen el buen cuidado del paciente. Demasia-
do énfasis en normas y cédigos puede, en términos pragmaticos, atenuar el desarrollo y
ejercicio de la sabiduria y de la virtud necesarias para fortalecer la dignidad y esperanza
del paciente asegurandole el respeto a su propio bien.

La ética del cuidado destaca la importancia de la sensibilidad al sufrimiento del
paciente, de responder de tal forma que se proteja lo mas posible al paciente y a los
suyos de la sensacion de aislamiento, abandono y discapacidad propios de la enferme-
dad. Son centrales para la concepcién de habilidad moral, en la ética del cuidado, aque-
llas aptitudes que nos permiten estar junto a los demas, expresarnos efectivamente y
escucharlos, interpretar lo que otros dicen o hacen con sensibilidad e introspeccion, y
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estar abiertos a cambiar nuestros conceptos sobre los asuntos y bienes prioritarios para
otros dada su condicion. La ética del cuidado llama a descubrir y desarrollar capacida-
des imaginativas, emocionales y expresivas que son indispensables para una buena
comunicacion (25). Esto sugiere que la discusion bioética debiera dirigirse no sélo a la
solucion de dudas morales, o a responder sobre el estado moral de un acto, sino tam-
bién a la adhesion a la virtud y al caracter — qué clase de persona debo ser, qué rasgos
de caracter debo desarrollar como médico, enfermera, bioeticista, 0 como profesor que
debe comprometerse en el cuidado de otra persona. Se hace necesario asi introducir un
vocabulario moral mas rico que considere aspectos de caracter y virtud junto a los actos
correctos. El enfoque de la Bioética y de la educacion deben entonces dirigirse al desa-
rrollo e investigacion no sélo de capacidades intelectuales y conocimientos de teoria
moral, sino al caracter mismo del profesional de la salud. Seria una especie de progra-
ma de entrenamiento (26) que desarrolle aptitudes analiticas y de interpretacion Gtiles
en la deliberacion de casos, pero que también acreciente la virtud.

Desde luego la virtud no se adquiere aprendiendo teorias de virtud, ni a través de
la presencia de profesionales virtuosos a quienes se podria imitar. Requiere practicay
actividad que desarrolle habitos de sensibilidad, discernimiento y respuesta. Por lo tan-
to, ademas de la teoriay de los modelos, se necesitan condiciones y guias que incentiven
la imaginacién, despertando y produciendo introspeccion, y que dirijan nuestra atencion
hacia los asuntos de significacion moral presentes en la practica clinica cotidiana.

¢, Cémo implementar esto en la practica de las instituciones? Muchos autores han
planteado la importancia de la narrativa moral como un complemento creativo de los
principios abstractos y de los codigos. Una coleccion de narraciones historicas de ca-
S0S gue muestren inquietudes, experiencias y practicas de cuidado que preserven la
dignidad, aumenten la esperanza, y conserven a la vez las ilusiones y el control de la
autonomia, pueden servir para evocar y acrecentar estas habilidades humanas (2). El
relato de historias y casos paradigmaticos puede llegar a ser una forma concreta de
establecer un cuerpo de sabiduria moral institucional, ejemplos de excelencia o de falla
moral, y un recurso clave para la discusion practica. Pueden servir para expresar las
expectativas morales y establecer obligaciones en el terreno de la practica de la medici-
na o de la enfermeria; pueden asi ser guias para la interpretacion de casos nuevos y
confusos a medida en que ellos surjan. Constituyen asi importantes agregados a los
cbdigos de ética y a los modelos de virtud personal e institucional.
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6. ALGUNAS RESERVAS

Por supuesto que se pueden expresar muchas reservas a la ética del cuidado en el
contexto de la Bioética. Algunas de ellas son particularmente atingentes a esta discu-
sion.

Una primera reserva se refiere a la tendencia de la ética del cuidado a exigir dema-
siado sacrificio personal de parte del profesional, llevandolo a un excesivo compromiso
e identificacion personal con el paciente. Una segunda objecion, similar a la anterior, se
refiere ala necesidad de un distanciamiento emocional de parte de los buenos médicos
y enfermeras. Un médico sin compasion seria habitualmente considerado como defi-
ciente, pero la compasion puede también oscurecer el juicio y dificultar respuestas racio-
nales y eficientes. El contacto constante con el sufrimiento puede atormentar y aun blo-
guear a un médico compasivo (3). La cuestion es si la necesaria distancia para el equi-
librio personal y el buen juicio, dada la exigencia del cuidado del paciente, es incompati-
ble con el énfasis en la compasion y el compromiso empatico planteado por la ética del
cuidado.

Para responder a estas reservas es importante destacar que el profesional debe
poseer un adecuado conocimiento de si mismo, y capacidad de protegerse de la
autodestruccion, la negacién patologica de si mismo, o aun la pérdida de su identidad.
Estar presente en el sufrimiento de otro no requiere ni debe significar involucrarse e
identificarse en exceso con el otro, o llegar a experimentar el dolor del otro. Mas aln esto
alteraria el buen cuidado poniendo el foco en si mismo. Un claro sentido de los propios
limites es una condicién indispensable para el cuidado de pacientes (11). No hay nada
intrinseco a la ética del cuidado que excluya formas de compasién o de preocupacion
apropiadamente distantes. Un buen profesional de la salud debe ser capaz de un ade-
cuado grado de distancia emocional, cuando ello es crucial para la propia capacidad de
continuar sirviendo al bienestar del paciente. Esta capacidad seria asi un rasgo crucial
de la virtud asociativa en el contexto clinico.

Finalmente no cabe duda de que se necesita, al hacer juicios o0 tomar decisiones
morales, ser conscientes y honestos, y rectificar inclinaciones personales para paliar
sSesgos, prejuicios, preferencias o apegos. Es necesario destacar la nocién de que la
sola existencia en nosotros de afectos o preferencias podria determinar el perfil de lo
gue se espera moralmente de nosotros. Es importante insistir en que para intentar un
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juicio sensible a las necesidades individuales y relacionales, podemos y debemos tener
una manera de determinar cuales necesidades formalmente expresadas o intereses
aparentes son legitimos, y cuales plantean exigencias morales. Un desafio que perma-
nece para el desarrollo de la ética del cuidado en Bioética es la articulacién y justifica-
cion de normas o guias, y de consideraciones que pueden orientar nuestros juicios en
este sentido, proporcionando puntos de referencia desde los cuales se puedan evaluar
los casos que enfrentamos. Es necesario enfatizar que la interpretacion de casos ala luz
de estos conceptos debe incluir el reconocimiento de las desigualdades de dependen-
cia, vulnerabilidad y conocimiento en las relaciones que estructuran los casos. Recono-
cer las desigualdades asi como definir los deberes y la autoridad en el cuidado del pa-
ciente, deben ser una dimensién importante del analisis bioético.

7. CONCLUSION

La ética del cuidado, al adherir a un particularismo calificado y valorar la virtud
asociativa, deja en claro los riesgos morales de confiar en forma demasiado simplista
en el juicio abstracto — riesgo de ceguera e incomprension — propio de un juicio limitado
y finalmente inutil para aquellos cuyas vidas y bienestar estan en juego. El hecho de
nuestra independencia pone de manifiesto preocupaciones morales acerca del sufri-
miento y soledad, temores de abandono, negligencia o aislamiento, especialmente ante
estados de mayor vulnerabilidad, como los de quienes estan enfermos o necesitados de
cuidado profesional en la salud. La tendencia hacia la ética del cuidado llama a poner el
foco en la comunidad y en la comunicacion, en sanar mas que en curar, en laimportancia
de la confianza en las relaciones clinicas, en la virtud y en la narrativa como recursos
institucionales.

Una cuestion central para la teoria de la Bioética se refiere a como ampliar y expan-
dir nuestro conocimiento emocional y poder imaginativo, y como aumentar la habilidad
de penetrar en los sufrimientos y perspectivas de otros, sin adquirir los sufrimientos aje-
nos, y sin obtener ventajas de la vulnerabilidad para el logro de nuestros propios intere-
ses psicoldgicos o materiales. No es tarea facil, dada las presiones propias del ambien-
te hospitalario y clinico, o de nuestras propias debilidades y susceptibilidades humanas,
gue nos pueden hacer temerosos, autoprotegidos, y limitadas en simpatia, imaginaciéon
y fuerza emocional. El mensaje de la ética del cuidado es que ésta es una tarea necesa-
ria para lograr un cuidado confiable y compasivo de los pacientes.
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RESUMEN

Se exploran las implicancias de la “Etica del Cuidado” para la ética médica. Se
caracteriza la ética del cuidado definiendo sus dos principales compromisos: el parti-
cularismo calificado y la centralidad de la virtud asociativa. Estos dos compromisos
constituyen un desafio a los planteamientos convencionales de la ética médica que
caracteriza el juicio y la respuesta moral como esencialmente imparciales,
desapasionados y basados en principios. Se sugiere que una ética médica orientada
al cuidado del paciente nos llama a poner el foco en aquellas virtudes necesarias para
apoyar la comunidad y para perfeccionar la comunicacion y la comprension
interpersonal en las acciones de salud. Resalta el concepto de sanar en vez de curar
como el objetivo de la medicina clinica y de la enfermeria; y enfatiza a la vez la impor-
tancia de la confianza en las relaciones clinicas. Como aspecto metodoldgico de la
ética del cuidado destaca las limitaciones de los enfoques que guian el juicio y la
respuesta moral basados sélo en principios, y muestra el valor de las narraciones
institucionales como guias orientadoras de la practica moral.
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El Consentimiento Informado

SUMMARY

Informed consent has been considered as a new ideal of autonomy and rationality.
It is in some way an expression of deep changes in western society and medicine. Itis
a reply to paternalism and another manifestation of a pluralistic, autonomic and
democratic society. The limitations of informed consent are discussed. In general,
informed consent is more necessary as treatments are less urgent and more experi-
mental. Needed information for informed consent is limited to what is necessary for
concrete decision making. Conditions for patient’s information for good decisions are
given in a schematic and didactic way. There is a direct relation between the patient’s
competence and severeness of the disease or consequences of decisions.

It is concluded that communication between patients and physicians may be
improved by the practice of informed consent. Nervertheless, newand difficult problems
can be produced by its inadequate practice. Legislation recognizes and gives penalties
to situations that are not only of the promotion of patient's autonomy: it should be
understood, therefore, by health professionals as a more meaningful patient — physician
relationship.

RESUMO

O consentimento informado tem — se constituido num novo ideal da autonomia e
racionalidade. E uma expressdo das profundas transformactes da Medicina e na
Sociedade Ocidental. Tem sido a superagao do paternalismo, otro manifestacéo da
sociedade, pluralista, autondmica democratica. Explicam — se os limites do
consentimento informado.

Em geral, € mais necessario quanto menos urgente € o tratamento e quanto
mais experimental seja. A informacéo necessaria para 0 consentimento se limita a
gue possa ser precisa para tomar uma decisdo concreta. Se explica esquematica-
mente e docentemente as condigdes da informacéo para uma boa deciséo por parte
do paciente. Existe uma relagdo direta entre o grau de concorréncia dum paciente e a
gravidade ou trascendéncia da decisao.

Conclui — se que a practica do consentimento informado pode abrir a
comunicacao do médico e seu paciente. Sua préatica inadequada pode introducir névos
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incovenientes de dificil solugéo. As leis s6 reconhecem e sancionam um fendémeno
gue ndo e puramente juridico.

Tem que se entender o consentimento informado como un ndvo ideal a promogao
da autonomia dos pacientes. Por tanto, deve ser entendido como uma relagdo mais
plena para o profesional sanitario.
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UNA FORMA NUEVA DE ENTENDER LA RELACION CON EL PACIENTE

El Consentimiento Informado ha llegado a constituir una exigencia ética, y un dere-
cho recientemente reconocido por las legislaciones de todos los paises desarrollados.
El Consentimiento Informado aparece como un nuevo ideal de autonomiay de raciona-
lidad. Y, como todos los ideales generales, sirve para orientar los actos aun cuando no
pueda realizarse por completo. Esta nueva forma de entender la relacion del médico con
el paciente ha surgido como consecuencia de profundas transformaciones en la Medici-
nay en la Sociedad occidental. Es la expresion de una nueva cultura de la Informacion y
del Pluralismo. Por todo ello constituye un valor que los profesionales de la Medicina ya
no podemos dejar de tener en cuenta. En primer lugar conviene sefialar que el Consen-
timiento Informado es una forma radicalmente distinta de entender el problema de Quién
tomalas decisiones médicas.

¢ QUIEN DEBE TOMAR LAS DECISIONES MEDICAS?

Hasta hace muy poco tiempo, la toma de decisiones médicas habia dependido del
criterio exclusivo del médico. Los médicos debian intentar por todos los medios aplicar
los tratamientos indicados. Para ello podian manejar u ocultar la informacion, valerse de
la coaccion. Todo ello, naturalmente, con el noble propésito de beneficiar al enfermo.
Pero en los ultimos afios se ha comenzado a pensar que el paciente debe participar en
la toma de decisiones médicas. El paciente debe poder decidir de acuerdo con sus
propios valores y prioridades, que pueden no coincidir con los del médico. Este es el
derecho que pretende reconocer el Consentimiento Informado. Ahora bien, este nuevo
ideal de participacion del enfermo obliga a reestructurar toda la relacion médico — enfer-
mo (1).

EL PATERNALISMO ESTA SIENDO SUSTITUIDO POR EL AUTONOMISMO

Recordemos que el modelo fundamental de la relacion médico — enfermo habia
permanecido casi inmutable desde la Antigliedad. El antiguo modelo exigia al enfermo
obediencia y confianza en el médico. Y el médico, por su parte, debia tener una autori-
dad fuerte para cumplir con su deber de buscar el maximo beneficio objetivo del enfer-
mo. A este deber se le llama actualmente: “Principio de Beneficencia”.
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En los dltimos afios este tipo de relacién médico — paciente ha comenzado a expe-
rimentar una transformacion radical. Ahora el enfermo espera que se respeten sus dere-
chos y su autonomia para decidir. Y al médico se le pide, sobre todo, competencia téc-
nica para realizar las aspiraciones y los deseos del enfermo. Se suelo definir este cam-
bio como la evolucién desde un modelo clasico Paternalista hacia un nuevo modelo
mas Autonomista.

¢, QUE ES EL PATERNALISMO?

La esencia del paternalismo es: “la busqueda del bien de otra persona desde un
nivel de preeminencia que permite prescindir de la opinion de esa otra persona”. Y esto
ha sido el fundamento del “Principio de beneficencia al enfermo”, que siempre ha forma-
do parte de la tradicion médica. El paternalismo, ampliado a la relacién médico — enfer-
mo puede ser definido de la siguiente manera: “el paternalismo médico es la tendencia
a beneficiar o a evitar dafios a un paciente atendiendo a los criterios y valores del médi-
co antes que a los deseos u opciones del enfermo competente. No se considera nece-
sario informar siempre al enfermo, y el consentimiento de éste puede incluso ser pasa-
do por alto si el caso lo requiere”.

El concepto decisivo en esta definicion es el de “enfermo competente” para deci-
dir. Es importante darse cuenta de que el dictamen sobre la competencia de un enfermo
depende a su ves del grado de paternalismo del médico. Por ello resulta necesario
complementar la anterior definiciobn ofreciendo un criterio de medida del grado de
paternalismo del médico. Este criterio de medida puede ser el siguiente: Una buena
medida del grado de paternalismo de un médico viene dada por el porcentaje de sus
enfermos a los que él mismo no considera competentes para tomar las decisiones o
maduros para recibir todo tipo de informacion. Segun este ultimo criterio, el 100 seria la
medida del “paternalismo absoluto”, y el cero la del “autonomismo a ultranza”. Tradicio-
nalmente los médicos se habrian reservado el derecho de fijar este porcentaje, y han
sélido fijarlo muy alto, de modo que una gran mayoria de enfermos eran considerados
“incompetentes” en la practica.

En el nuevo modelo autonomista el principio de beneficencia del médico tropieza
con las limitaciones impuestas por el reconocimiento de la autonomia que tiene el enfer-
mo para decidir segun sus propios valores.
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LA SUPERACION DEL PATERNALISMO HA SIDO EL RESULTADO DE UN LAR-
GO PROCESO HISTORICO

La superacion del paternalismo ha sido el resultado de un largo proceso histoérico
gue ha venido afectando desde la Edad Moderna a todo tipo de relaciones humanas. Y
gue hallegado finalmente a la Medicina (2). Durante las Edades Antigua y Medieval el
arquetipo de todas las relaciones humanas era “vertical’ y estaba inspirado en la rela-
cién padre con sus hijos. En la Edad Moderna comenzo a considerarse ideal otro tipo de
relacion mas horizontal. Y los modelos paternalistas fueron desapareciendo sucesiva-
mente, primero en la religiébn y después en la politica.

Los escritos John Stuart Mill suministraron una importante base teérica contra el
paternalismo. En 1859 este filosofo lleg6 a afirmar:

“La unica libertad que merece este nombre es la de buscar nuestro propio bien, por
nuestro camino propio, en tanto no privemos a los demas del suyo. ... Sobre si mismo,
sobre su propio cuerpo y espiritu el individuo es soberano” (3).

Este movimiento pluralista, autonomista y democratico ha inspirado a las socieda-
des occidentales desde hace varios siglos. Pero no habia llegado a la actividad médica
hace fechas muy recientes. El acceso de los enfermos al control de la informacion y la
decision es la via por la que ha llegado esa mentalidad moderna a la medicina. Expre-
siones de esta mentalidad son las “DECLARACIONES DE LOS DERECHOS DE LOS
ENFERMOS”y, en patrticular, la doctrina del “CONSENTIMIENTO INFORMADQ".

EL CONSENTIMIENTO INFORMADO ES UNA DOCTRINA SURGIDA EN LA SE-
GUNDA MITAD DE NUESTRO SIGLO XX (4)

La primera vez que se aplicé legalmente el término “consentimiento Informado” a la
relacion médico — paciente fue en 1957. Ocurrié en un juicio en el que se juzgaban las
responsabilidades por una paraplejia producida por una aortografia translumbar, cuyos
riesgos no habian sido advertidos previamente al paciente. Un juez estadounidense sen-
tencio al respecto:

“Un médico viola su deber hacia su paciente y es sujeto de responsabilidades si no
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proporciona cualquier dato que sea necesario para fundamentar un consentimiento in-
teligente al tratamiento propuesto... En la discusion de los riesgos se debe emplear una
cierta dosis de discrecidn consistente con la completa revelacion de los hechos que es
necesaria para un Consentimiento Informado” (5).

Dicha sentencia sent6 una importante jurisprudencia, si bien dejé muchas cuestio-
nes sin resolver acerca de los modos concretos de entender y de aplicar el concepto de
Consentimiento Informado.

Fuera de loa Estados Unidos, la Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa
aprob6 en 1976 un documento que reconocia el derecho a la informacion entre los dere-
chos béasicos de los enfermos. Y ha sido en los afios ochenta cuando han ido desarro-
llAndose las distintas legislaciones nacionales sobre el Consentimiento Informado. En
Esparfia la Ley General de Sanidad de 1986 reconoce el derecho del enfermo al Con-
sentimiento Informado. Esta Ley, en su articulo décimo, establece que todos los pacien-
tes tendran derecho “a la libre eleccion entre las opciones que le presente el responsa-
ble médico de su caso siendo preciso el previo consentimiento escrito del usuario para
la realizacion de cualquier intervencion” (6).

Asi pues el consentimiento informado es, tras todos estos desarrollos histéricos,
un derecho humano individual que debe afadirse a la lista clasica junto a los derechos
de avida, la salud, la libertad y la propiedad.

El Consentimiento Informado es el elemento central de la relacién médico — pa-
ciente en el nuevo modelo autonomista de asistencia médica.

A continuacion intentaré aclarar algunos conceptos relativos al Consentimiento In-
formado y a los formularios escritos de Consentimiento que han comenzado a ser pre-
ceptivos en las instituciones sanitarias espafiolas.

EL CONCEPTO DE “CONSENTIMIENTO INFORMADO”

El Consentimiento Informado de un enfermo es la aceptacién racional de una inter-
vencion médica o la eleccion entre cursos alternativos posibles. O, en otras palabras:
Consentimiento Informado es la aceptacion de una intervencion médica por un pacien-
te, en forma libre, voluntaria y consciente, después que el médico le haya informado de
la naturaleza de la intervencién con sus riesgos y beneficios, asi como de las alternati-
vas posibles con sus respectivos riesgos y beneficios.
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Claro esta que para asumir este consentimiento el paciente debe reunir ciertas
condiciones:

Disponer de una informacion suficiente.

Comprender la informacion adecuadamente.

Encontrarse libre para decidir de acuerdo a sus propios valores.
Ser competente para tomar la decision en cuestion.

P w DN PR

Todo ello constituye un objetivo ideal al que se debe tender en el seno de una autén-
tica comunicacion con el enfermo. El Consentimiento Informado solo se logra como re-
sultado de un proceso de diadlogo y de colaboracién en el que se intenta tener en cuenta
la voluntad y los valores del paciente. De esta manera, es evidente que el Consentimien-
to Informado no puede reducirse a una recitacion mecanica de los hechos estadisticos,
ni a la firma de un formulario de autorizacion.

Ahora bien, “consentimiento” es un término que en castellano no refleja bien la idea
en cuestion. Si no fuera porque el uso del término esta ya consagrado por la literatura
anglosajona, al Consentimiento Informado seria preferible llamarlo el derecho a la “deci-
sion informada” o a la “eleccion informada”. Por otra parte, para que no parezca que el
paciente, por “consentir”, estd concediendo algo a los intereses particulares del médico,
habria que denominarlo mas bien: el “derecho a la peticion y al rechazo informado de
tratamientos”.

LOS LIMITES DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO

El Consentimiento Informado es un derecho del enfermo. Pero no es un derecho
ilimitado, y no significa que los pacientes puedan imponer al médico cualquier cosa que
deseen.

La profesion médica y la sociedad en su conjunto pueden imponer ciertas restric-
ciones a la capacidad de eleccion de los pacientes. Los médicos no tienen obligaciéon
de realizar intervenciones dafiinas para el enfermo o que sean médicamente indtiles y,
I6gicamente, tampoco tienen que informar acerca de las mismas. Las normas de buena
practica médica también imponen ciertas restricciones. Las consideraciones puramen-
te técnicas corresponden exclusivamente al médico. Y una vez que el paciente acepta
una intervencion, la “lex artis” establece cémo tendra que realizarse ésta.
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La sociedad puede ademas establecer limites a la capacidad de eleccion de los
pacientes, por razones de justicia distributiva. Asi, por ejemplo, puede limitar el libre ac-
ceso a determinadas alternativas terapéuticas que sean excesivamente costosas, aun
cuando estuvieran médicamente indicadas.

OBLIDATORIEDAD DE OBTENER EL CONSENTIMIENTO INFORMADO

En principio, el Consentimiento Informado es necesario siempre. Pero la obligacion
ética y legal de obtenerlo explicitamente puede ser mayor o menor dependiendo de las
circunstancias del caso. De modo que un Consentimiento explicito sera tanto mas acon-
sejable cuanto mayores sean los riesgos de la intervencion y cuanto menor, 0 mas dudo-
sa, sea la proporcion entre el beneficio y el riesgo. Y en general, el consentimiento sera
tanto mas necesario cuanto menos urgente y mas experimental sea el tratamiento.

Existen incluso ciertas situaciones en las que se puede prescindir de la obtencion
del consentimiento informado. Los casos en los que la obtencion del Consentimiento no
es posible, o no es recomendable son los siguientes:

1. Urgencia: que obliga a actuar sin tiempo para obtener un Consentimiento Informado.

2. Privilegio terapéutico del médico: Son aquellos casos en los que a juicio del médi-
co, la mera informacion puede resultar seriamente perjudicial para el curso de la en-
fermedad. Tradicionalmente este privilegio abarcaba a la inmensa mayoria de los
enfermos, pero recordemos que la frecuencia con la que un médico invoca este privi-
legio depende de su propio grado de paternalismo. En el momento presente este
privilegio no debe ser utilizado sistematicamente y sélo puede ser invocado en cada
caso con una justificacion particular

3. Pacientes incompetentes o sin capacidad para decidir: los cuales, por defini-
cion, no pueden otorgar un consentimiento valido. No obstante, es importante sefialar
gue la competencia para decidir admite grados. Un mismo paciente puede ser com-
petente para decidir ciertas cosas y no serlo para decidir otras. De modo que, cuanto
mas trascendente o delicada sea una decision, mayor debe ser el nivel de competen-
cia exigible.

4. Renunciaexpresa del paciente. El paciente puede, si quiere, renunciar a la infor-
macion y dejar voluntariamente que otros decidan por él. En este caso debe existir
algun familiar o sustituto legal dispuesto a asumir la responsabilidad de las decisio-
nes. El paciente también podria designar para ello al propio médico.
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5. Tratamientos exigidos por laley: En los casos que presentan un peligro para la
salud publica. Asi se justifica la obligatoriedad de ciertas pruebas diagndsticas,
vacunaciones y tratamientos forzosos.

6. Posibilidad de corregir unaalteracion inesperada en el seno de otrainterven-
cion programada. Como, por ejemplo, un tumor o una malformacion que se en-
cuentra en el curso de una laparotomia que habia sido indicada por otras razones.

FUNCIONES QUE CUMPLE EL CONSENTIMIENTO INFORMADO (7)

El derecho al Consentimiento Informado se deriva del derecho que tiene todo
ciudadano a la libre autodeterminacion. Ejerce dos funciones primarias: 1) Promover la
autonomia de los individuos, 2) Fomentar la racionalidad en la toma de decisiones mé-
dicas. (Lo cual se consigue gracias a la necesidad de hacer explicita la justificacion de
las decisiones), 3) Proteger a los enfermos y a los sujetos de experimentacion, 4) Evitar
el fraude y la coaccidn, 5) Alentar la autoevaluacion y el autoexamen en los profesiona-
les de la medicina, 6) Disminuir recelos y aliviar temores, y 7) Introducir en la medicina
una mentalidad mas probabilista y mas capaz de hacer frente a la incertidumbre.

ARGUMENTOS QUE HAN SIDO USADOS EN CONTRA DEL CONSENTIMIENTO
INFORMADO

Por otra parte también existen argumentos contrarios, utilizados por quienes toda-
via se oponen a que el paciente tenga un papel primordial en la toma de decisiones. Los
argumentos tradicionalmente utilizados mas frecuentemente son los siguientes:

1. Elpaciente no puede comprender adecuadamente la informacion.

2. El mismo médico rara vez conoce los datos con la precision y la certeza que requie-
ren los pacientes.

3. Los enfermos no desean, en el fondo, ser informados de las malas noticias.

4. Lainformacion suele asustar desproporcionadamente al paciente y puede inducirle
arechazar intervenciones que soélo conllevan un riesgo minimo.

5. Conocer la verdad desnuday las limitaciones que tiene el médico priva al paciente
del efecto placebo que suministran la esperanzay la confianza.

Todos estos argumentos encierran, desde luego, algunos elementos dignos de con-
sideracion. Pero en su conjunto pueden verse como la expresion de un punto de vista
tradicional y antiguo. Y, desde un punto de vista estrictamente l6gico, parecen
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racionalizacionesy justificaciones de una practica preestablecida, mas que razones ob-
jetivas para mantenerla.

En el momento presente puede decirse que el médico tiene el deber de informar
suficientemente al paciente y educarle para que sea capaz de tomar una decision cohe-
rente con sus propios valores.

LAS CONDICIONES QUE DEBE REUNIR EL PACIENTE:

Recordemos las cuatro condiciones que debe reunir un paciente para que sus de-
cisiones sean racionales y autbnomas.

Informacion suficiente.

Comprensién adecuada de la informacion.
Libertad para decidir segun los propios valores.
Capacidad para decidir.

HwDN PR

Y analicemos seguidamente cada uno de estos requisitos.
1) ¢CUANTA INFORMACION SE DEBE SUMINISTRAR?

Se necesita una cierta informacién para tomar decisiones racionales. Pero es im-
portante darse cuenta que una cosa es el derecho a la informacién en general, y otra
cosa distinta el derecho al consentimiento. Son dos derechos diferentes, aunque rela-
cionados (8). Un médico puede suministrar una amplia gama de informacion pero no
toda ella es necesaria para el consentimiento. Hay ciertas claves de informacion que
pueden servir para satisfacer otros derechos, entre ellos:

1. Elderecho a unaeducacién sanitaria que permita al paciente colaborar y responsa-
bilizarse de su propio proceso.

2. Elderecho general a conocer la verdad sobre su estado.

3. El derecho a establecer una relacion confiada y humanamente satisfactoria con el
profesional de la salud.

La informacion necesaria para el Consentimiento se limita a la que pueda ser nece-
saria para tomar una decision concreta. No es necesario que el paciente conozca los
fundamentos cientificos ni las razones técnicas de la intervencion en cuestion. Necesita,
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sobre todo, poder efectuar un balance entre las cargas y los beneficios que la interven-
cion tiene para él. De esta forma, EL CONTENIDO DE LA INFORMACION NECESA-
RIA PARA EL CONSENTIMIENTO es basicamente el siguiente:

1. Descripcion de la intervencion que se ofrece y de los objetivos que se persiguen con
ella.

2. Molestias y riesgos mas significativos por su frecuencia o por su gravedad (pero no
necesariamente todos ellos).

3. Beneficios esperables con su grado aproximado de probabilidad.

4. Alternativas factibles si es que las hay (excluyendo los tratamientos claramente inGti-
les o futiles).

5. Curso espontaneo que tendria el padecimiento del enfermo, y las consecuencias de
dejarlo sin tratar.

6. Opinionesy recomendaciones del médico.

Ahora bien el grado de exhaustividad y completitud con que se puede informar de
todos estos puntos es muy variable segun el criterio que se adopte. Surge entonces el
problema de precisar la cuantia de la informacién que se considera suficiente. Hasta
ahora no se ha llegado a un acuerdo sobre el criterio a seguir. Los distintos tribunales
han venido reclamando tres diferentes criterios de suficiencia y validez de la informa-
cion:

1. Lapracticamédicahabitual: Considera que la cuantia de informacién a suminis-
trar es la que la practica médica habitual a llegado a consagrar de hecho. Es la
informacion que un médico competente suele habitualmente suministrar en el seno
de una determinada comunidad o especialidad.

2. La persona razonable: Cuando se adopta este criterio se intenta suministrar la
informacion que una persona razonable necesitaria conocer para tomar la decision
en cuestion.

3. Laindividualidad del enfermo en cuestion, (también llamado criterio subjetivo):
Intenta tener en cuenta las peculiaridades de cada paciente, con vistas a suministrar
toda la informacién especifica que él pueda necesitar.

En el momento presente carecemos, la mayoria de las veces, de una practica médi-
ca habitual inequivoca y actualizada en materia de Consentimiento. Parece recomen-
dable, por tanto, atenerse en lo posible al criterio de la persona razonable.
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2) EL PACIENTE ¢ COMPRENDE LA INFORMACION?

No sélo es necesario que la informacion sea suficiente en cantidad. También es pre-
ciso que esa informacién sea adecuada a la capacidad de comprension del paciente
(9), con vistas a suministrar toda la informacion especifica que él pueda necesitar. Existe
una dificultad de comprensién “objetiva” que el médico debe solucionar evitando los
tecnicismos y utilizando un lenguaje asequible. Y existe también una dificultad de com-
prension “subjetiva”, ligada a la mayor o menor capacidad de comprension de cada
paciente. En los casos en que esta dificultad subjetiva sea insuperable, el Consenti-
miento Informado serdimposible. Y este es uno de los motivos que obligan a un paciente
como incompetente para decidir.

Por ellos es imprescindible que el profesional se asegure que el paciente compren-
de lainformacién. Debe, ademas, invitarle a hacer preguntas para que la comunicacion
sea lo mas efectiva posible. Y recordando que el objetivo no es conseguir que el pacien-
te sepa tanto como el médico, ni que lo sepa de la misma forma. El objetivo es procurar
gue el enfermo adquiera una impresion realista sobre su propio estado y una valoracion
adecuada de las alternativas que se le ofrecen.

3) EL PACIENTE ¢ESTA EN LIBERTAD PARA DECIDIR?

El Consentimiento Informado debe ser voluntario y estar libre de influencias indebi-
das. Pero la voluntariedad es una cuestion de grados y puede estar limitada en mayor o
menor medida. Se puede hablar de tres formas distintas de influir en la decisién de las
personas: la persuasion, la manipulacion y la coaccion.

1. LA PERSUASION: es el uso de argumentos razonables con la intencion de inducir
en otra persona la aceptacion de una determinada opcién. No pretende anular la
autonomia del individuo. Es éticamente aceptable, siempre que la argumentacion
sea leal y no esté sesgada por intereses ajenos al paciente.

2. LAMANIPULACION: Incluye cada intento de modificar la decision de las personas
por medios no puramente persuasivos, aunque sin llegar a la amenaza ni a la restric-
cion fisica. Existe una manipulacion puramente informacional, que consiste en fal-
sear, desfigurar u ocultar ciertos hechos. También puede existir una manipulacion
psicolégica de los procesos mentales indirectamente relacionados con la compren-
sion. Una tercera forma de manipulacion es la que ejerce sobre las opciones dispo-
nibles, modificando selectivamente sus caracteristicas o su atractivo. Desde un pun-
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to de vista ético las distintas formas de manipulacion se sitlan a lo largo de una linea
continua de mayor o menor licitud. Pero en general, toda manipulacion es, en princi-
pio, inaceptable. Sélo sus formas menores pueden llegar a ser justificadas por el fin
gue se persiga.

3. LA COACCION: Es el uso de amenazas o dafios importantes para conseguir influir
en alguien. Los dafios pueden ser fisicos, psiquicos, econdémicos, legales o de cual-
quier tipo. Eticamente, la coaccion es siempre inaceptable cuando se ejerce sobre
un paciente capaz de decidir por si mismo.

4) EL PACIENTE ¢ TIENE CAPACIDAD DECISORIA?

Un paciente sélo podré ejercer el Consentimiento Informado cuando sea reconocido
como competente para decidir, 0 con capacidad decisoria. Existe capacidad para deci-
dir cuando se posee un conjunto de aptitudes, entre las que se pueden sefialar las si-
guientes:

1. Aptitud para darse cuenta de la propia situacion y de las expectativas razonables.

2. Aptitud para comprender la informacién relevante.

3. Aptitud para deliberar sobre las opciones que se ofrecen, de acuerdo con los objeti-
VoS personales y los valores propios.

4. Capacidad para comunicarse, verbalmente o no, con el profesional de la salud.

No obstante, la evaluacién de la competencia se presta a bastantes confusiones. Y
ha podido comprobarse que los distintos médicos utilizan criterios de competencia bas-
tante diferentes entre si. Este problema tiene una gran importancia practica. Se puede
errar por exceso o por defecto. Y tan perjudicial puede ser declarar incompetente, como
considerar competente a un paciente que no lo es. Conviene, por tanto, precisar ciertos
conceptos.

Ya se ha sefalado al principio de este articulo que el dictamen sobre la competencia
de un enfermo depende a su vez del grado de paternalismo de su médico. No obstante,
pueden persistir ciertas confusiones incluso cuando el paternalismo ha sido reducido a
su justo limite.
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CONFUSIONES POSIBLES

1. Laconfusién entre capacidad legal global y competencia para tomar ciertas decisio-
nes clinicas. La capacidad legal para manejar los propios asuntos es un concepto
juridico y un derecho que debe presumirse en todo ciudadano hasta que un juez no
dictamine su incapacidad legal. Pero la competencia de la que estamos hablando es
la aptitud para tomar decisiones clinicas de acuerdo con los propios valores. Y para
anularla no se requiere necesariamente un procedimiento judicial. De esta forma, un
paciente puede ser legalmente capaz y carecer de competencia para tomar una de-
cision clinica particular.

A lainversa, también es posible que sea legalmente incapaz y conservar la compe-
tencia para tomar ciertas decisiones clinicas.

En los paises anglosajones el término juridico es: legal competence, motivo por el
cual algunos autores de habla inglesa prefieren reservar ese término para las cuestiones
puramente legales y utilizar la expresion: decision making capacity para lo que nosotros
hemos estado llamando competencia para decidir. Si pretendiéramos unificar la termi-
nologia espafiola con la inglesa deberiamos llamar simplemente “capacidad decisoria”
ala cualidad que estamos analizando. Pero en este articulo mantendremos el uso indis-
tinto de los términos “competencia’ y “capacidad decisoria”.

2. Falta de acuerdo sobre el criterio de competencia que debe utilizarse. La capacidad
decisoria se evalla de diferente manera segun se preste atencién a uno u otro de los
siguientes aspectos.

1. Ladecision que finalmente toma el paciente, juzgando la racionalidad objetiva de la
misma.

2. Eldiagndstico psiquiatrico del sujeto que decide, declarandolo competente o no se-
gun la enfermedad que padezca.

3. Elproceso decisorio implicado en cada decision, examinando todos los factores de
la situacion, incluidos los dos anteriores.

Es preferible el tercer procedimiento. Y, ademas, se debe ajustar el umbral de exi-
gencia al riesgo que la decision tiene para el paciente. De forma que cuanto mayor dafio
potencial para el paciente mayor debe ser el nivel de competencia exigible.
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LA EVALUACION DE LA COMPETENCIA PARA DECIDIR

El médico responsable de un paciente es, en principio, quien debe evaluar su gra-
do de competencia. Para ello debera tener en cuenta todo lo anterior, y realizar las con-
sultas que estime convenientes. En la evaluacion de la competencia no parece posible
aplicar un criterio simple y Unico. Ningun test psicolégico aislado puede ser valido por si
solo. Es importante tener presente que la competencia para decidir no es una cualidad
de todo o nada. Los pacientes suelen ser competentes para decidir ciertas cosas e
incompetentes para decidir otras.

Los requisitos para declarar competente a alguien deben variar segun el tipo de
decisidbn atomar. Y ser mas exigentes cuanto mayor sea la gravedad de la decision, o el
dafio que pueda resultar de ella. Sélo el paciente maximamente competente podra to-
mar decisiones mas graves (10).

LOS FORMULARIOS DE CONSENTIMIENTO ESCRITO

La Ley General de Sanidad de 1986 establece en Espafia la obligacion del “previo
consentimiento escrito del usuario para la realizacion de cualquier intervencion”, recono-
ciendo las excepciones de: “riesgo para la salud publica, incapacidad para decidir, o
urgencia”. La exigencia de documentacion escrita es una peculiaridad de la legislacion
espafiola que, aunque puede ser Util, no tiene que existir necesariamente en todos los
paises. Segun esta normativa, cada hospital o institucién sanitaria debe elaborar sus
propios formularios de Consentimiento. La Ley espafiola, no especifica cuales son las
intervenciones para las que se precisa Consentimiento escrito ni cual es la informacién
que debe figurar en los formularios. Para contestar a estas interrogantes es conveniente
recordar, en primer lugar, que los formularios escritos de Consentimiento no son “el Con-
sentimiento”, y no deben reemplazar al verdadero “proceso comunicativo” del Consenti-
miento Informado.

No obstante los formularios pueden ser Utiles para:

1) Ofrecer una garantia adicional al derecho de participacién de los pacientes en la
toma de decisiones.

2) Asegurar que el paciente dispone de la informacién necesaria.

3) Documentar que se ha producido el Consentimiento, ofreciendo con ello una cierta
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proteccion legal a los profesionales frente a posibles denuncias por falta de informa-
cion.

Lo que se pide a las instituciones sanitarias es que especifiquen en formularios es-
critos la informacién que ellas mismas estiman necesaria o conveniente para el logro de
anteriores fines. Cada institucion dispone de una cierta libertad para interpretar el espi-
ritu de la Ley. Pero en todo caso es aconsejable que en los formularios consten las
consecuencias seguras de la intervencion, los riesgos frecuentes y los riesgos graves; y
también conviene dejar constancia de todas aquellas informaciones que una persona
razonable puede necesitar para tomar su decision. Pero queda sobreentendido que, si
alguna vez llega un caso a los tribunales, el juez podra guiarse por su propia interpreta-
cién del problema con independencia del contenido de los formularios. El juez investiga-
ra el auténtico proceso del Consentimiento no escrito y, segun el caso, podra reclamar
en su dictamen el simple criterio de la practica médica habitual, el criterio algo mas
exigente de la persona razonable, o incluso el criterio subjetivo en circunstancias excep-
cionales.

Ahora bien, la obligacién de elaborar formularios de Consentimiento Informado pue-
de ser una excelente oportunidad para establecer en nuestro medio las normas de la
practica médica habitual en materia de Consentimiento. Unas normas que actualmente
carecen de homogeneidad en casi todos los paises.

CONCLUSION

La préactica del Consentimiento Informado puede abrir un nuevo campo de posibi-
lidades a la relacion del sanitario con el paciente. Pero también es cierto que su practi-
caincorrecta o mal entendida puede introducir nuevos inconvenientes y complejidades
de dificil solucidn. Las leyes por si solas son insuficientes en este tema, y sélo pueden
limitarse a reconocer y sancionar un fenémeno que no es puramente juridico. Por ello
resulta imprescindible el buen entendimiento y la colaboracién auténtica de todos los
profesionales sanitarios.

El Consentimiento Informado debe contemplarse como un nuevo ideal de relacion
médico — enfermo hacia el que debe tender paulatinamente. Este nuevo ideal es “la
promocion de la autonomia personal de los pacientes”. Para el cumplimiento de esta
meta es imprescindible que los pacientes competentes puedan disponer de toda la
informacion que pidan y necesiten para mantener un control sobre sus vidas.
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Todo esto, lejos de constituir una molestia 0 una amenaza para el profesional de la
salud, puede ser visto como la oportunidad para una relacién mas plena con nuestros
enfermos. Y como la posibilidad de satisfacer uno de los derechos més especificos de
la persona humana: El derecho a saber y a decidir.

RESUMEN

El Consentimiento Informado se ha constituido en un nuevo ideal de autonomia
y racionalidad. Es una expresién de las profundas transformaciones de la Medicina y
en la Sociedad Occidental. Ha sido la superacion del paternalismo, otra manifesta-
cion de la sociedad, pluralista, autbnomica democratica. Se explican los limites del
consentimiento informado. En general, es mas necesario cuanto menos urgente es el
tratamiento y cuanto mas experimental. La informacion necesaria para el consenti-
miento se limita a la que pueda ser precisa para tomar una decisién concreta. Se
explica esquematica y docentemente las condiciones de la informacion para una bue-
na decision por parte del paciente. Existe una relacién directa entre el grado de com-
petencia de un paciente y la gravedad o trascendencia de la decision.

Se concluye que la practica del consentimiento informado puede abrir la comu-
nicacion del médico y su paciente. Su practica inadecuada puede introducir nuevos
inconvenientes de dificil solucion. Las leyes solo reconocen y sancionan un fenéme-
no que no es puramente juridico. Hay que entender el consentimiento informado como
un nuevo ideal hacia la promocion de la autonomia de los pacientes. Por tanto, debe
ser entendido como una relacién mas plena para el profesional sanitario.
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Aspectos Eticos en Genética Clinica

SUMMARY

Clinical Genetics is a specialty that studies diseases caused by genetic factors
that may produce chromosomic abnormalities, genic ormultifactorial diseases. Its aim
in heath care is primary or secondary prevention, treatment and rehabilitation of patients
with genetic diseases, and education both of health professionals and of the community.
In this field several ethical dilemmas have to be considered: environmental factors
understimated in relation to the genetic ones, availability and access to diagnostic and
therapeutic services, voluntary basis for these procedures, respect for patients’
autonomy, confidentiality, and privacy of all genetic information. The possibility of
predicting genetic disease and the ethical problems of prenatal diagnosis have special
importance. Patents should be respected in their right to make their own decissions
when in a pregnancy their fetus is diagnosed as having a genetic abnormality. On the
other hand, each person has the right to be respected in his/her human dignity, to be
supported when in need of medical care, and not to be discriminated for genetic
characteristics. Genetic counseling has to be voluntary, non directed, and the imposition
of values other than the patient’s should be avoided.

RESUMO

A Genética € uma disciplina que ocupa — se das doencas causadas por factores
genéticos que podem producir alteracdes cromossomicas, doenc¢as genicas o
multifactoriais. Sua ac¢do na saude esta encaminhada a prevencao primaria ou se-
cundaria, tratamento e reabilitcdo dos pacentes afetos, e educacéo para profesionais
e ao publico em geral. Neste campo geram — se diversos dilemas éticos que devem
ser considerado: subestimacdo de fatores ambientais respeito a autonomia das
pessoas, confidencialidade e privacidade da informacdo genética. E particularmente
importante a predigcdo de doengas genéticas e os dilemas expostos pelos diagndsti-
COS prévio ao nascimento.

Os casais devem ser respeitados no seu direito de decidir quando enfrentar a
evidencia duma gestacdo com um filho afeto duma anomalia genética. De otro lado,
toda pessoa que nasce tem dereto a ser respeitada sua dignidade humana, a ser aten-
dida em suas necessidades medicas e ndo ser discriminada pelas suas caracteristi-
cas genéticas. O asseramento genético necessario deve ser voluntario e ndo — directi-
vo, com especial énfase em evitar imp6r valores alheios propios dos pacientes.
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INTRODUCCION

Antes de abordar los aspectos éticos de la practica de la genética clinica, convie-
ne revisar el alcance de esta disciplina y la problematica médica determinada por las
enfermedades genéticas. La genética clinica es la disciplina médica que se ocupa de
las enfermedades causadas por factores genéticos. Como veremos enseguida, en al-
gunas enfermedades los factores genéticos son el componente principal de la etiologia,
mientras que en otras el componente genético confiere solamente una predisposicion.
En éstas ultimas, las interacciones con el medio ambiente a lo largo de la vida del indivi-
duo son las que determinaran si se desarrolla enfermedad o no. Las enfermedades
genéticas son individualmente poco frecuentes y de dificil diagnéstico. Por otro lado,
afectan a multiples 6rganos y sistemas, son crénicas, determinan diversos tipos de
discapacidad fisica y/o mental y son de dificil tratamiento. Ademas, presentan unimpac-
to importante en la familia desde el punto de vista psicosocial y econdmico. Los ele-
mentos de preocupacion incluyen el futuro del individuo afectado ( generalmente un nifio)
y la probabilidad de recurrencia de la afeccion en cuestidén en otros miembros de la
familia (generalmente hermanos siguientes o hijos del afectado).

Esta problematica esbozada de las enfermedades genéticas determina las carac-
teristicas de la genética clinica como especialidad médica. En primer lugar, se ocupa
del diagndstico de estos trastornos. En segundo lugar, procura la aceptacion e incorpo-
racion del nifio afectado en el seno familiar y en la sociedad, y la mejor adaptacién posi-
ble de la familia a esta realidad. En tercer lugar, se ocupa de coordinar el manejo
longitudinal del paciente y la familia en todas sus necesidades: tratamiento, rehabilita-
cion, guia anticipatoria de problemas, educacion, etc. En cuarto lugar, mediante el ase-
soramiento genético, el genetista clinico responde a las inquietudes de la familia con
respecto a la probabilidad de recurrencia de la misma afeccién en hijos futuros, y las
alternativas reproductivas disponibles para afrontar ese riesgo. Finalmente, la genética
clinica interacciona con la salud publica y la epidemiologia en disefiar programas
poblacionales de diagnéstico precoz de enfermedades genéticas tratables (tamizaje
metabdlico neonatal) y la deteccidn de riesgos genéticos en poblacién sana (detencion
de portadores de genes recesivos frecuentes y tamizaje sérico prenatal).

Se distinguen tres categorias principales de enfermedades genéticas, de acuerdo
al tipo de defecto genético involucrado:
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1. Alteraciones cromosOmicas, caracterizadas por el exceso o deficiencia de mate-
rial cromosomico. La frecuencia global de las alteraciones cromosémicas es 0.5%
de los recién nacidos vivos; esta frecuencia es mayor a medida que aumenta la edad
materna. Generalmente no son hereditarias y suelen causar retardo mental y malfor-
maciones congénitas. El ejemplo mas conocido es el sindrome de Down, antigua-
mente mal llamado “mongolismo”, donde existe un cromosoma N° 21 extra (trisomia
21).

2. Enfermedades génicas, debidas a una alteracién en un gen principal. Se transmi-
ten hereditariamente, ya sea en forma dominante, recesiva o ligada al sexo. Se cono-
cen mas de 5.000 enfermedades génicas diferentes, con manifestaciones clinicas
muy diversas y frecuencia individual baja (entre 1 en 2.500 y 1 en 100.000). En su
conjunto, las enfermedades génicas afectan al 1% de los recién nacidos. Ejemplos:
hemofilia, talasemia, fibrosis quistica, corea de Huntington, distrofia muscular.

3. Enfermedades multifactoriales, debidas a la interaccion entre factores
medioambientales diversos y una predisposicién genética determinada por la com-
binacion de varios genes. La contribucion de la predisposicion genética en la casua-
lidad es variable en cada caso. En esta categoria se encuentran varios defectos con-
génitos (por ejemplo: fisura de labio y paladar, cardiopatias congénitas) y enfermeda-
des comunes del adulto (por ejemplo: diabetes, arteriosclerosis coronaria, neoplasias
diversas, enfermedades mentales, etc.). Dependiendo qué enfermedades se inclu-
yan en esta categoria, su frecuencia varia entre 10 y 25% de la poblacion.

En los ultimos diez afios han habido avances fenomenales en el conocimiento de la
genética humana. Del total estimado de 80.000 genes que constituyen el genoma huma-
no, se han ubicado (mapeado) cerca de 3.000 en sitios especificos de los cromosomas
y se han clonado y analizado varios cientos de ellos. En algunos casos ya se ha determi-
nado la funcion especifica de la proteina que producen determinados genes (por ejem-
plo: en la fibrosis quistica y la distrofia muscular). El area de mayor aplicacion de estos
adelantos es el diagnéstico de enfermedades genéticas, ain antes de la manifestacion
de sintomas. En cambio, se ha avanzado mucho menos en el tratamiento de estas dolen-
cias, enfatizando, por un lado, laimportancia de la prevencion y haciendo resaltar, por el
otro, dilemas éticos considerables, que discutiremos luego de revisar los principales
objetivos de la genética en el area de la salud.
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OBJETIVOS DE LAS ACCIONES DE GENETICA MEDICA

Los objetivos de las acciones de salud en genética pueden categorizarse de la
siguiente manera (1):

1. Prevencién primaria de las enfermedades genéticas: Se entiende por preven-
cién primaria la prevencion de la ocurrencia del trastorno en cuestion de un individuo
en riesgo. Dado que la constitucion genética de un individuo se fija en el momento de
la concepcion, la prevencion primaria de las alteraciones cromosémicas y las enfer-
medades génicas esta relacionada con medidas preconcepcionales. Por ejemplo,
proteccion de los progenitores de la exposicion a agentes capaces de dafar el ma-
terial genético (radiaciones, drogas, contaminantes ambientales, etc.), o promocién
de concepciones en las edades reproductivas optimas (de 20 a 35 afios).

También se podria hacer prevencion primaria de enfermedades genéticas si aqué-
llos con riesgo elevado de transmision hereditaria de una enfermedad genética (indivi-
duos afectados con enfermedades dominantes, mujeres portadoras de genes ligados al
cromosoma X o parejas portadoras de genes recesivos) optan por evitar la reproduc-
cion. La experiencia indica que la informacion genética no influye en la formacién de las
parejas humanas; por lo tanto, la prevencién primaria requeriria la abstencion reproductiva
voluntaria de parejas ya formadas, cuando se determine un elevado riesgo de enferme-
dades genéticas en la descendencia.

Por otra parte, se sabe que varios defectos congénitos no genéticos ocurren princi-
palmente por la accién postconcepcional de agentes ambientales (teratbgenos) que
interfieren con el desarrollo fetal normal: drogas, radiaciones, infecciones, contaminan-
tes ambientales, etc. La prevencion de la exposicion a estos agentes durante la gesta-
cion, la nutriciébn adecuada, la prevencién y tratamiento de infecciones, la atencion pre-
natal y la suplementacion vitaminica periconcepcional son medidas de prevencion pri-
maria de defectos congénitos.

2. Prevencion secundaria de las enfermedades genéticas: Las medidas de pre-
vencion primaria mencionadas arriba son dificiles de implementar a nivel poblacional.
Por ello, la mayoria de los métodos de prevencion existentes son de tipo secundario,
dirigidos a asegurar a la pareja que solicita voluntariamente el servicio, que sus hijos
no tendran la enfermedad grave para la cual estan en riesgo. Estos programas se
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basan en: la deteccién de individuos y/o parejas con riesgo elevado de transmitir a la
descendencia una afeccion particular; el asesoramiento genético a las mismas; y el
ofrecimiento de diagnéstico prenatal de la afeccién en cuestion. El asesoramiento
genético y el diagndéstico prenatal son servicios voluntarios centrados en la familia
con el objeto que las parejas puedan tomar decisiones reproductivas autbnomas, en
conocimiento de sus riesgos genéticos y de las posibilidades concretas de prevenir
la ocurrencia de la enfermedad en cuestion en la descendencia. Unas 300 dolencias
graves ya son posibles de prevencién secundariay servicios de este tipo estan dis-
ponibles aparejas que lo solicitan en la mayoria de los paises del mundo.

3. Tratamiento y rehabilitacion: La mayoria de los nifios con enfermedades genéticas
y defectos congénitos nace sin signos previos de alarma, de parejas que no sospe-
chaban riesgo genético alguno. Esto implica que los programas de prevencién basa-
dos en la deteccion de riesgos genéticos preconcepcionales o prenatales nunca po-
drén evitar una proporcion importante de defectos congénitos. Por consiguiente, las
acciones de salud en genética deben también contemplar todos los servicios reque-
ridos para minimizar el impacto médico, emocional y social que producen las enfer-
medades genéticas en los afectados y sus familias. Estos incluyen servicios de diag-
nostico médico genético, tratamiento, seguimiento longitudinal y prevencion de com-
plicaciones, rehabilitacion fisica y mental, apoyo psicoldgico y social y asesoramien-
to genético.

4. Educacién: La educacion de la sociedad a todos los niveles es esencial para
desmitificar la genética, evitar que prejuicios infundados influyan en las decisiones
de la gente y que los servicios de genética sean realmente voluntarios y respeten la
dignidad y la autonomia de las personas. La educacién debe ir dirigida a diversos
sectores: publico general, profesionales de salud, autoridades de salud, dirigentes
de la comunidad, etc.

ASPECTOS ETICOS EN LA PRACTICA DE LA GENETICA MEDICA

Corresponde ahora delinear algunos de los principales dilemas éticos que se pre-
sentan en la practica actual de la genética médica.

1. Factores genéticos y ambientales: La fascinacion cientifica actual por el conoci-
miento del material genético esta llevando en forma acritica a postular a los genes
como los responsables principales de la variacion humana normal y patoldgica. En
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cambio, el papel del medio ambiente se toma menos en cuenta, a pesar de ser esen-
cial para la expresion de los genes y la determinacion de los fenotipos. Estas expli-
caciones causales reduccionistas para las cuales la constitucién genética es lo fun-
damental en la etiologia de las enfermedades y en determinar caracteristicas como
la inteligencia, la orientacion sexual o la criminalidad son falsas desde el punto de
vista cientifico. Ademas, tienen el efecto negativo de desviar la atencién sobre los
factores socioambientales responsables de la mayoria de las enfermedades (aln de
aguéllas con componente genético) como la contaminacion ambiental, la pobreza, el
estrés, las drogadicciones, etc. (2).

Entre los numerosos ejemplos que se podrian citar para ilustrar esta problematica,
podemos mencionar el del cancer. En los ultimos afios nos hemos acostumbrado a es-
cuchar que el cancer es una “enfermedad genética’. Esto se basa en que se han aislado
NnuUMEerosos genes cuya alteracion predispone al cancer. Sin embargo, hay que aclarar
gue la alteracion de esos genes es producida por factores ambientales como el tabaco,
la contaminacién ambiental, la nutricion inadecuada, el estrés cronico, etc. La atribuciéon
exagerada del cancer de mama a un gen predisponente, por ejemplo, esta derivando en
la promocidn acritica de analisis genéticos para determinar “predisposicion” como pa-
nacea para la “prevencion” de esta enfermedad, sin prestar atencion a los profundos
dilemas éticos que ello determina.

El reduccionismo genetizante ademas transforma a las victimas (de enfermedades)
en culpables (por su constitucién genética) absolviendo de culpa al sistema social que
genera las agresiones ambientales a las personas. También influye, a través de la asig-
nacion de recursos Yy la legitimacién profesional, en determinar la orientacion de las in-
vestigaciones biomédicas en el sentido hegemoénico. La consecuencia es que se
promocionan enfoques de prevencion y tratamiento de enfermedades genéticas basa-
das en enfoques de prevencion y tratamiento de enfermedades genéticas basadas en
enfoques sumamente biologicistas, en detrimento de una concepcién holistica del ser
humano en interaccion con el medio ambiente. Aca es donde cabe la discusion sobre la
responsabilidad ético — social del médico genetista. Por su conocimiento y liderazgo en
este campo, el genetista clinico debe promover una concepcion de causalidad que res-
cate la importancia de la interaccion de los factores genéticos y ambientales en la deter-
minacion de todas las caracteristicas humanas, incluyendo las enfermedades. De esta
manera, se evitardn consecuencias éticas negativas, como la asignacion inapropiada
de recursos en la investigacion o en los servicios y la discriminacion por caracteristicas
genéticas de las personas (2).
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2. Accesibilidad alos servicios: Aligual que con las otras prestaciones de salud, el
dilema ético fundamental que se confronta en el campo de la genética médica es la
iniquidad en la distribucion de los servicios (3). Es comun que los servicios no sean
accesibles acorde con la necesidad (por ejemplo, en funcién de la magnitud del ries-
go genético) sino con la capacidad de pago. Barreras socioecondmicas, culturalesy
lingUisticas se interponen frecuentemente entre la necesidad y el servicio. La respon-
sabilidad ética es de asegurar que los servicios de genética estén organizados y
financiados de manera de maximizar el acceso equitativo por parte de la poblacion
necesitada. ElI derecho a la salud debe incluir el acceso a la informacion sobre
riesgos genéticos y a las medidas de prevencion de los mismos por los métodos
voluntarios del asesoramiento genético y el diagndéstico prenatal. Asimismo, los ni-
flos que nacen con enfermedades genéticas tienen derecho al mejor tratamiento y
rehabilitacion disponible, independientemente de su capacidad de pago (3).

3. Voluntariedad de los servicios: Existe consenso entre los médicos genetistas que
los servicios de genética solamente pueden ser voluntarios y nunca impuestos (4,5).
La mayoria de estos servicios tienen que ver con predicciones sobre desarrollos
futuros de enfermedad o discapacidad en el individuo o en su descendencia. Esto es
asi, por ejemplo, con las nuevas pruebas para determinar si el hijo de un afectado
con la enfermedad de Huntington heredd o no el gen defectuoso, o si en una familia
con fuerte historia de cancer de mama alguien posee un gen predisponente. Es ob-
vio que la utilidad de estos analisis predictivos variara no sélo en funcién de las
opciones médicas disponibles sino también de acuerdo a los valores, objetivos y
circunstancias de diferentes personas.

Por otra parte, los andlisis genéticos para detectar portadores de determinados genes
recesivos (por ejemplo: talasemia, fibrosis quistica, etc.) y las pruebas diagnésticas pre-
natales para descartar un trastorno genético en el feto, tienen como objetivo brindar
informacién sobre posibles riesgos de enfermedad grave en la descendencia. Los posi-
bles cursos de accidn que surgen para prevenir el problema estan intimamente relacio-
nados con decisiones reproductivas: confiar en la suerte y correr el riesgo, abstencion
de tener hijos propios, adopcidn, inseminacion artificial, diagnéstico prenatal con inte-
rrupcion de un embarazo afectado, etc. Estas decisiones dependeran en gran medida
de la severidad del problema, de la magnitud del riesgo y de los tratamientos disponi-
bles. Pero también intervienen valores individuales de los futuros padres sobre la condi-
cion moral del feto y el significado de la enfermedad en cuestion. Partiendo de la premi-
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sa que las personas tienen derecho a decidir sobre su reproduccién sin interferencias,
los analisis genéticos deben permitir el mejor ejercicio de ese derecho, y por lo tanto no
pueden sino ser voluntarios.

La Unica circunstancia en la cual seria ética la obligatoriedad de un analisis genético
es el tamizaje (“screening”) de ciertas enfermedades en el recién nacido, cuando se
cumplen varios requisitos. En primer lugar, se trata de trastornos graves que son cura-
bles sdlo si el tratamiento se inicia inmediatamente después del nacimiento (por ejem-
plo: fenilketonuria e hipotiroidismo congénito). En segundo lugar, debe haber una politica
publica explicita que incluya la deteccion precoz y el tratamiento de por vida de estos
niflos como una prestacion garantizada y financiada por el Estado y accesible a toda la
poblacién. El beneficio obvio de estas acciones para los nifios afectados supera con
creces los prejuicios tedricos sobre la autonomia de los padres por su obligatoriedad

(4).

4. Capacidades diagnéstica y terapéutica, y prediccion de enfermedades
genéticas: Como ya se dijo arriba, los adelantos tecnoldgicos en genética no son
aun aplicables al tratamiento. En cambio, si permiten diagnosticar un nimero de “ca-
racteristicas genéticas” asociadas a enfermedades, aun antes que éstas se mani-
fiesten clinicamente en el individuo (6). El dilema ético es establecer estos recursos
diagndsticos cuando no hay ningun beneficio preventivo o terapéutico. Estas consi-
deraciones incluyen los andlisis de los “pre — sintomas” para dolencias hereditarias
como la enfermedad de Huntington, o los de “predisposicién” para cancer de mama.
En estos casos debe primar la preocupacion por no causar dafio ( No Maleficencia).
El conocimiento anticipado de que se desarrollara una enfermedad grave en el futuro
para la cual no existe prevencién ni tratamiento no tiene ningun beneficio médico y
puede generar estigmatizacion social y consecuencias psicoldgicas negativas. Para
estos andlisis se requiere mucha educacion y asesoramiento previo, asi como con-
sentimiento informado y apoyo psicologico durante todo el proceso. En estas cir-
cunstancias el principio de Autonomia es fundamental, pues se debe asegurar que
no existan presiones o coerciones de ninguna naturaleza en la decision (3).

En el caso de menores de edad, el principio a seguir es el del mejor interés del nifio,
poniendo en la balanza los posibles beneficios y perjuicios que pueden derivar de los
analisis. En principio, los analisis genéticos predictivos soélo se justifican si hay eviden-
cias fuertes que redundaran en un claro beneficio médico para el nifio (medidas preven-
tivas o terapéuticas). En caso de incertidumbre con respecto a beneficios, el médico
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debe discutir todos los pro y contra con los padres, y aconsejar postergar el andlisis para
mas adelante. Sin embargo, esta posicion debe ser flexible y ajustada a cada caso, pues
ocasionalmente los padres tienen razones legitimas para solicitar el andlisis. Si en cam-
bio, el médico considera que los perjuicios potenciales superan a los posibles benefi-
cios, debe desaconsejar el andlisis y no esta obligado a proveerlo (7,8).

5. Respeto ala autonomia de las personas: Las decisiones de efectuarse un anali-
sis genético y los cursos de accién posteriores deben ser tomadas por las personas
en forma autbnoma sin presiones o coerciones de ninguna naturaleza. En América
Latina el concepto de autonomia tiene menos gravitacion que en otros paises. Una
razén para ello es que el médico tiende a ejercer un cierto paternalismo sobre sus
pacientes, por sus conocimientos y su posicion social mas alta. De esta manera, se
piensa que el médico sabe mejor que el paciente cual decision es la mas adecuada.
Esta concepcion puede justificarse cuando se trata de indicar un tratamiento frente a
una enfermedad. En cambio es mas dificil de defender cuando se trata de decisiones
reproductivas basadas en riesgos genéticos. En estas situaciones, el paternalismo
es un mal sustituto de los esfuerzos por educar al paciente sobre el problemay ayu-
darlo a tomar decisiones propias.

Otra critica frecuente de la autonomia en América Latina es que no toma en cuenta las
redes de afectividad familiar y solidaridad social existentes, dejando librado al individuo
a su propia suerte. En realidad, esta es una concepcion mecanicista de la autonomia. La
verdadera autonomia debiera permitir al sujeto aprovechar al maximo la opiniéon y el apo-
yo de los que conforman su red de apoyo familiar y social.

El asesoramiento genético es un servicio de educacion al paciente y de apoyo a sus
decisiones, que debe asistir a todo aquel que necesite informacion sobre la dolencia que
lo afecta o para la cual esta en riesgo. Consiste en la explicacion a los consultantes sobre
los riesgos de desarrollar una enfermedad genética y/o de transmitirla a la descendencia.
Los consultantes suelen ser individuos y/o parejas con riesgos genéticos posiblemente
superiores al promedio de la poblacién general, debido a su historia médica, su origen
étnico, su edad, la presencia de una enfermedad genética en la familia, o un resultado
anormal de un andlisis genético. El papel del asesor genético es procurar que las deci-
siones gque se toman para enfrentar un riesgo genético sean racionales, basadas en in-
formacion objetiva y consistentes con los valores, creencias y cultura de los consultantes.
En principio, el asesor genético puede influenciar, y debe estar dispuesto a apoyar las
decisiones de las parejas, aun si no coinciden con lo que el asesor piense o0 con las
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expectativas implicitas o explicitas de la sociedad. Esto es lo que se llama asesora-
miento no — directivo, aunque se reconoce que en la practica no siempre es facil de
implementar, dado que todo genetista tiene sus propias opiniones y valores. La respon-
sabilidad ética es no imponer esos valores sobre los pacientes (9).

La defensa de la autonomia genética médica es un resguardo para evitar
avasallamiento de derechos individuales por razones “de Estado” o la conveniencia eco-
nomica de sectores de poder. La genética tiene una triste historia en este siglo pues en
su nombre se cometieron groseras violaciones de derechos humanos (10 — 12). Bajo el
liderazgo de los mas connotados genetistas de la época, y basados en falsas premisas,
durante la década de 1920 en Estados Unidos se esterilizaron decenas de miles de
personas, por razones ambiguas como “debilidad mental”, “alcoholismo” y “epilepsia”,
gue errbneamente se consideraban hereditarias. La genética en esa época en Estados
Unidos estaba tefida fuertemente de racismo, y fue utilizada como “ciencia” para de-
mostrar que ciertos grupos humanos eran inferiores, con lo que se facilito la promulgacion
de leyes anti — inmigratorias que restringieron la entrada al pais de judios y europeos del
sur y del este. En la Alemania nazi, estas doctrinas se “perfeccionaron” y sirvieron de
pantalla pseudocientifica para la esterilizacion, y luego asesinato, de pacientes con en-
fermedades genéticas, seguido del exterminio de judios y gitanos.

No es de extrafiar entonces que exista preocupacion sobre los posibles abusos de la
genética en la actualidad, cuando la tecnologia es mucho mas poderosa. Ya existen
evidencias del uso de informacion genética de individuos o familias para restringir o
encarecer su cobertura de salud. En ciertos paises, algunos empleadores estan comen-
zando a usar analisis genéticos para detectar posibles problemas de salud en sus em-
pleados, lo que puede llevar a la pérdida del trabajo.

En general, la persistencia de nociones falsas de que ciertas constituciones genéticas
son “mejores” que otras genera y/o mantiene la intolerancia de aquellos que son
percibidos como “diferentes”.

6. Privacidad delainformacion genética, confidencialidad: La informacion sobre
las caracteristicas genéticas de las personas es privada de cada individuo. La histo-
ria de los abusos de la genética en el pasado ensefia que se debe ser muy cuidado-
So en proteger la privacidad de los pacientes. En la actualidad, entre los interesados
en averiguar sobre las caracteristicas genéticas de las personas estan las compa-
filas de seguros, los empleadores que desean una fuerza de trabajo “sana”, las es-
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cuelas y agencias del estado, etc.

Existe consenso entre los genetistas que para evitar discriminaciones genéticas, la
informacién que se obtiene en las pruebas genéticas efectuadas por cualquier motivo no
deben divulgarse a terceros sin el consentimiento explicito y escrito del interesado (13,14).

En la practica de la genética clinica se presentan a menudo dilemas éticos en el
manejo de la informacion genética. Una de ellas es el descubrimiento fortuito de falsa
paternidad en base a andlisis genéticos efectuados por otras razones. Esta circunstan-
cia es delicada y debe abordarse con suma cautela, priorizando el derecho a la privacidad
de la mujer y poniendo en la balanza los riesgos y beneficios de divulgar una informacion
no médica y no solicitada previa y explicitamente por los consultantes. Existe consenso
entre los genetistas que la falsa paternidad no debe divulgarse sin el consentimiento
explicito de la mujer.

Otros dilemas éticos comunes se presentan cuando la informacion genética obtenida
en un paciente implica por sus caracteristicas que otros miembros de la familia puedan
estar en riesgo de padecer o transmitir a la descendencia una enfermedad genética. Si
bien la mayoria de las veces el propio paciente esta interesado en colaborar para infor-
mar a sus familiares sobre esos riesgos potenciales, en ocasiones algun individuo prefe-
rird mantener esa informacion confidencial. Un ejemplo frecuente es el hallazgo de una
translocacion cromosomica equilibrada en un paciente, que generalmente se transmite
familiarmente: estas personas son sanas pero pueden tener hijos con anomalias
cromosodmicas graves. Otro ejemplo es el caso de enfermedades ligadas al sexo, como
la hemofilia, el sindrome fragil X y la distrofia muscular de Duchenne, donde las hermanas
y tias maternas de un nifio afectado pueden ser portadoras del geny tener hijos varones
afectados. ¢ Cual es el deber ético del paciente y del genetista en el manejo de esta
informacion? ¢Coémo se define el limite entre entrega de informacion, violacion de
confidencialidad, e intrusién en la privacidad de otras personas? ¢ Existe lugar aqui para
el “derecho a no saber”? En general, la mayoria de las personas prefieren estar entera-
das de sus riesgos genéticos. Por otra parte, el deber del genetista es educar a su pa-
ciente en la convivencia y deber ético de brindar esa informacion a sus familiares en
riesgo. El consenso entre genetistas es que la confidencialidad puede ser violada
éticamente para prevenir un mal mayor (por ejemplo: tener un hijo afectado por ignoran-
cia de riesgo), luego de que multiples intentos de convencer al paciente, que se niega a
divulgar la informacién, hayan fracasado.
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7. Dilemas éticos de diagndstico prenatal: El diagnéstico prenatal incluye todos los
métodos para determinar el estado de salud del feto durante el embarazo. Algunos
de estos métodos (tamizaje de marcadores bioquimicos en sangre materna,
ultrasonografia fetal) son no invasivos y se suelen ofrecer de rutina en la atencion
prenatal, mientras que otros (amniocentesis y biopsia coridnica), por su caracter
invasivo y su costo, se ofrecen s6lo cuando hay indicacién médica de riesgo aumen-
tando de una enfermedad genética seria.

El objetivo del diagndstico prenatal es proveer a la pareja con informacion sobre si el
feto padece o no la enfermedad genética para la cual esa gestacion esta en riesgo
aumentado. La decision del curso de accion a tomar si el resultado es anormal (por
ejemplo: continuar o interrumpir el embarazo) es privativa de la pareja y cualquier interfe-
rencia con este derecho de la pareja por parte del médico seria contrario a la ética. Las
decisiones reproductivas basadas en un diagnéstico prenatal anormal son muy dificiles
y angustiantes. El rol del genetista clinico no es pontificar al paciente sobre lo que debe
hacer en esas circunstancias, sino procurar que la pareja llegue a sus propias conclusio-
nes en base al mejor conocimiento posible sobre la dolencia en cuestién y a sus valores
personales y morales. Ciertamente no es ético que el médico pretenda imponer sus
propios valores morales o religiosos al paciente.

Los lineamientos éticos del diagndstico prenatal han sido recientemente publicados
por la Organizacion Mundial de la Salud incluyen los siguientes (3):

a) Los servicios de diagnostico prenatal deben estar disponibles de acuerdo a la nece-
sidad médica, independientemente de la capacidad de pago.

b) El asesoramiento genético no directivo debe preceder al diagnéstico prenatal e in-
cluir una discusion exhaustiva de sus riesgos, beneficios y limitaciones.

c) Eldiagndstico prenatal debe ser optativo y voluntario.

d) Laparejadebe serinformada objetivamente de todo hallazgo clinicamente pertinen-
te del diagndstico prenatal.

e) Se debe tener en cuenta que las motivaciones para recurrir al procedimiento, y las
decisiones que se toman luego de los resultados, pueden ser variables.

En general, las parejas que recurren al diagndéstico prenatal buscan el reaseguro de
un resultado normal, y afortunadamente asi es en la mayoria de los casos, dado que los
riesgos genéticos suelen ser bajos. En otras palabras, son muchos mas los embarazos
gue se inician y prosiguen gracias al diagnoéstico prenatal que los que se interrumpen a
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causa de esta técnica. Frente a un resultado anormal, sin embargo, aquellas parejas
gue desean evitar tener un hijo afectado, deciden interrumpir el embarazo. Esta decision
es éticamente aceptable, y asi esta contemplado por las Comisiones de Bioética en la
mayor parte del mundo. A otras parejas en riesgo, en cambio, el diagnéstico anormal les
sirve para prepararse para el nacimiento de un nifio con un defecto, y esto también es
éticamente aceptable. Frente a un resultado anormal, la responsabilidad ética del profe-
sional que ofrece el diagndstico prenatal es no imponer sus convicciones personales
sobre lo que haria en ese caso y, en cambio, si respetar y apoyar la decision de la pareja
en base a sus propios valores.

El tema del aborto genético suscita siempre controversias y debates ya que hay
muchas perspectivas culturales diferentes sobre cuando comienza la vida humanay so-
bre la justificacibn moral de interrumpir un embarazo afectado con un defecto grave.
Dada la diversidad de posiciones, y la baja probabilidad de que nunca haya acuerdo
universal en este tema, o mejor es proceder sobre la base de reconocer y aceptar las
posiciones de los otros, sin establecer juicios subjetivos y culpdgenos. Se debe tener en
cuenta que la interrupcion del embarazo en estos casos nunca es una decision “desea-
da” sino que se toma como mal menor, en circunstancias de crisis y gran angustia por
parte de los padres. El deber ético es hacer saber a los pacientes que sobre estos
temas hay varias posiciones aceptables, y que la opinidon del genetista no es la Unica
valedera. De ninguna manera el genetista debe juzgar, a través de sus propios valores,
los valores de los pacientes o de los otros colegas en estos temas controversiales.

En este punto, conviene aclarar que la defensa del derecho de la pareja a decidir
sobre el destino de un embarazo afectado, de manera alguna establece un juicio nega-
tivo sobre el valor de la vida de las personas con enfermedades genéticas y otras
discapacidades. Toda persona que nace tiene derecho a ser respetada en su dignidad
humana, a ser atendida en sus necesidades médicas y a no ser discriminada por sus
caracteristicas genéticas.

El uso del diagndstico prenatal con objetivos extrafios a la medicina, como ser el
diagndstico de sexo fetal con el sélo propésito de seleccionar el sexo deseado, es
antiético y afecta la dignidad humanayy la igualdad de los géneros. También es atentatorio
de la dignidad humana recurrir a las tecnologias genéticas con objetivos triviales como
la seleccién de caracteristicas humanas normales (estatura, color de piel, etc.). La bus-
gueda del “hijo perfecto” es una supercheria dado que tal perfeccion no existe a nivel
individual. Lo Unico que se acerca a la perfeccion en el ser humano es la variacion genética
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gue existe entre los individuos y que constituye el tesoro genético de la humanidad.

CONCLUSIONES

Los adelantos en genética prometen contribuir significativamente a la salud indivi-
dual y colectiva en el futuro. Los dilemas éticos que plantean las aplicaciones de la
genética estan determinados principalmente por:

a) La brecha entre los rapidos adelantos diagndsticos y predictivos y los mas lentos
progresos terapéuticos.

b) La desigual accesibilidad a los servicios de genética por factores econémicos y cul-
turales.

c) Los conflictos en la determinacién de la prioridad de determinar recursos a la patolo-
gia genética en paises donde todavia no se han resuelto problemas de salud de
origen ambiental y social.

d) Ladiversidad de opiniones sobre el valor moral del feto y sobre el significado de las
discapacidades en la sociedad.

e) Laignoranciay la mitificacion que existen en la sociedad sobre los reales alcances
de la genética médica.

Es necesario educar al publico y a los profesionales de la salud sobre el valor social
y biolégico de la diversidad genética de los seres humanos y asegurar el respeto a la
dignidad humana en todas las acciones médicas genéticas.

RESUMEN

La genética clinica es una disciplina que se ocupa de las enfermedades causa-
das por factores genéticos que pueden producir alteraciones cromosoémicas, enferme-
dades génicas o multifactoriales. Su accidén en salud esté destinada a la prevencion
primaria o secundaria, tratamiento y rehabilitacion de los pacientes afectados, y edu-
cacion a profesionales y al publico en general. Se generan en este campo de accién
diversos dilemas éticos que deben ser considerados: subestimacion de factores am-
bientales en relacién a los genéticos, accesibilidad equitativa a los servicios diagnés-
ticos y de apoyo, voluntariedad de estos servicios, respeto a la autonomia de las per-
sonas, confidencialidad y privacidad de la informacién genética. Particular importan-
cia tienen la prediccién de enfermedades genéticas y los dilemas planteados por los
diagnésticos prenatales. Las parejas respetadas en su derecho a decidir cuando se

111



Aspectos Eticos en Genética Clinica

enfrentan a la evidencia de un embarazo con un hijo afectado con una anomalia
genética. Por otra parte, toda persona que nace tiene derecho a ser respeta en su
dignidad humana, a ser atendida en sus necesidades médicas y a no ser discrimina-
da por sus caracteristicas genéticas. El asesoramiento genético necesario debe ser
voluntario y no — directivo, con especial énfasis en evitar imponer valores ajenos a los
propios de los pacientes.
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Bioéticay Vejez

SUMMARY

The disablement process is proposed as a conceptual matrix for elaborating the
notions of impairment, disability and handicap in their relation to age and aging. A
distinction is made between different forms of disablement: situational, cognitive,
orientation and locomotion. Although not equivalent in importance and impact, the
constitute the core of defficiencies and complaints frequent in advanced age, having
an expression in performance and emotion. Without denying its implicit valoric
implications and the influence of cultural context, this construct should form the basis
of a relational ethics of daily life useful for reformulating the status of third age.

RESUMO

O processo de desvalimento ou incompeténcia se propde como matriz conceitual
para elaborar as no¢cées de menoscabo, discapacidade e minusvalia na sua relacao
com a velhez e o envelhecimento. Se faz diferenca entre um desvalimento situacional,
un cognitivo, um de orientagéo e um de locomog¢&o. Embora n&o iguais em importan-
cia e impacto, constituem o nucleo das deficiencas e queijas frequentes na idade
provecta, projetando — se em rendimentos e vivencas. Sem negar suas implicagoes
valoricas implicitas e a reproduc¢do do contexto cultural, este constructo deveria cons-
tituirse no fundamento duma ética relacional da vida diaria que serva para reformular
0 estatuto da terceira idade.
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LA EDAD COMO DESAFIO

Hay tres hechos relevantes a un planteamiento ético en relacion alavejez y el enve-
jecimiento.

El primero es de naturaleza demografica. En todos los paises del mundo, la propor-
cion de adultos mayores y especialmente de viejos, ha aumentado en los ultimos dece-
nios. Se espera que las mejores condiciones de vida permitan a la poblacién de muchas
naciones alcanzar su limite tedrico de supervivencia. Se espera, asimismo, que haya
una convivencia intergeneracional de un tipo hasta ahora inédito: muy jovenes convivirian
coNn muy ancianos.

Conexo con lo anterior, la longevidad se acompafiara de una demanda de servicios
en las edades finales de la vida de proporciones sin precedentes. La comprension de
morbilidad esperable hara necesarias decisiones sobre provision de ayuda y sobre las
formas que debera asumir la organizacion social para proveer a las necesidades.

Finalmente, en un clima de progresiva conciencia de los derechos de grupos de
opinién y de presidn, se ha llegado a un “mosaicismo social”: cada minoria aboga por
sus derechos, delimitAndose de otras y logrando su nicho en el cuerpo social, a veces
combativamente. Ha ocurrido asi con grupos naturales y artificiales. En la sociedad esta-
dounidense, por ejemplo, los negros, las mujeres, los homosexuales, los pacientes, por
s6lo nombrar algunos grupos, se han organizado para afianzar su independencia y lu-
char por sus derechos (1). La paraddjica ambigiiedad en que se encuentra la anciani-
dad es que su caracter mas acusado es la dependencia y el desvalimiento, lo que lleva a
plantear el tema de la defensa de sus derechos o del reconocimiento de ellos.

DILEMAS ETICOS: DEBER Y VIRTUD

Existen dos grandes tradiciones éticas relevantes. Una de ellas tiene su expresion
mas acabada en la obra de Kant, con su énfasis en los deberes de las personas entre si.
La otra ha puesto el acento en las cualidades del agente moral y suele encontrarse aludi-
da en el concepto de virtud. Desde este segundo punto de vista, lo bueno es aquello que
hace bueno al que ejecuta la accion, lo que le permite acceder a su perfeccion inherente,
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gue es el concepto mas clasico de virtud (areté). El caracter virtuoso es el resultado de
habitos virtuosos, de alli la doble connotacidn de la propia voz “ética”, que se refiere
tanto al habito y la costumbre como al caracter moral, siendo éste el resultado de un
sabio cultivo de la naturaleza a través del conocimiento (mathesis) y del ejercicio (askesis).

Ambos planteamientos encuentran un lugar en la discusién sobre la vejez y el enve-
jecimiento. De hecho, en todos los paises del mundo se plantea la pregunta por los
deberes y derechos de las personas en relacién con su edad. En todos, se plantea la
pregunta por aquello que constituye una vida plena y humanamente vivida. A diferencia
de la toma de decisiones éticas bajo condiciones de emergencia — sin duda relevante
en muchas circunstancias que afectan a la ancianidad -—cobra especial relieve el plan-
teamiento relacional. De lo que se trata es de formular un estatuto relacional que facilite
la convivencia y sea al tiempo apropiado y justo, tanto para los ancianos como para
guienes no los son. Ello implica una identificacién de los temas pertinentes a la convi-
vencia intergeneracional y de los principios mas relevantes para su concrecion exitosa®.

CONSECUENCIAS DEL ENVEJECIMIENTO: DEPENDENCIA E INCOMPETENCIA

Hay tres formas de dependencia que pueden considerarse consecuencias perso-
nales del proceso de envejecer.

La primera es la deficiencia o el menoscabo, reversible o subsanable. En la
edad provecta, suelen tener los individuos limitaciones que se experimentan como
incapacidades transitorias. Ya no se puede correr lo mismo que antes, algunos placeres
deben ser no solamente moderados sino modificados. Pero las deficiencias son
minoraciones transitorias, que sélo implican cambios cuantitativos en el discurrir vital.
Son subsanables en el sentido de que pueden anticiparse sus efectos y por ende tienen
los individuos la capacidad de adaptarse.

La segunda forma de venir amenos, la discapacidad, significa una objetiva mer-
ma irreversible en alguna o varias funciones sociales. La vista, el oido, el gusto, por sélo
mencionar la sensorialidad que tanto interesa en sus recuerdos a don Santiago Ramon
y Cajal, sufren deterioro cualitativo. Esto es, no sélo disminuyen en agudeza, cambian
de caracter. Hay, definitivamente, acciones que no pueden realizarse, y su pérdida se
vivencia como tal, con duelo, reproche, queja y nostalgia.

Se puede tener menoscabos y discapacidades sin ser minusvalido. La minusvalia
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implica un reordenamiento total de la vida en funcidén de las discapacidades o
incapacidades que se sufren. Si uno puede admitir una discapacidad parcial, es distinta
la discapacidad global e irreversible. Esta globalidad e irreversibilidad marcan el defini-
tivo cambio en el modo de vida que sefialan algunos como la principal demanda a las
capacidades de adaptacion. Es, sin duda alguna, algo que merece anticipacion razona-
da, preparacién consciente, unareal gerogogia (2).

Tanto en lo heteroplastico como en lo autoplastico, esto es, en lo que puede cam-
biarse en el entorno y en otras personas como en lo que puede modificarse en el interior
de la persona misma, reconocer las formas de la dependencia, aceptarlas'y, si es posi-
ble, sacar lo mejor de ellas constituyen ensefianzas necesarias y Utiles. Fundan, enrigor,
el discurso relacional.

EL PROCESO DE DESVALIMIENTOZ DESVINCULACION — INCOMPETENCIA

Cualquier reflexién sobre la vejez y el envejecimiento debe tomar en cuenta el pro-
ceso de incompetencia o incapacidad progresiva (“disablement”) que las sociedades 'y
las personas definen.

El proceso de envejecer es valdéricamente ponderado en cada sociedad humana,
positiva y negativamente. En los paises occidentales, la retdrica habitual consiste en
ensalzar la vejez, pero en la practica es ésta una etapa de soledad, abandono y pérdida.
Precisamente en aquellos aspectos en los que suele involucrarse la solidaridad social
suele percibirse un discurso ambiguo, cuando no equivoco. La mayor demanda de ser-
vicios asistenciales en la edad provecta suele aparecer como un lastre para los rendi-
mientos societarios.

La doble condicion de individuo y miembro de un grupo (la conocida nocion de
homo duplex debida a Durkheim) hace necesario distinguir entre aquellos cambios
desvinculantes que son deseados y aquellos que son impuestos por el grupo. La mayor
parte de las tensiones éticas en las decisiones agudas suelen poderse reducir a un
contraste entre lo que es individualmente apropiado y lo que es grupalmente justo. Asi,
por ejemplo, la decisién de salvar la vida a toda costa — y a todo costo — puede parecer,
en un andlisis clinico — casuistico, como la Unica postura defendible. Poblacionalmente,
sin embargo, la suma de decisiones de ese tipo podria generar un impacto econémico
imposible de solventar. Por otra parte, no siempre “condenar a la vida” es la mejor deci-
sidn, pues la vida a medias vivida tras medidas heroicas pudiera no ser la mejor para los
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gue deben vivirla. La paradoja del éxito consiste en que es ambiguo. Una accion exitosa
puede ser un fracaso mirada en perspectiva societaria si, en mirada abarcadora, termi-
na siendo injusta. Tal es uno de los puntos que el controvertido libro de Daniel Callahan,
“Setting Limits”, puso en discusion® sin que la respuesta deba ser, necesariamente, un
algoritmo moral de universal validez (3).

Es por tanto de interés destacar que el proceso de desvalimiento o incompeten-
cia merece un examen detallado. No sdélo en términos abstractos, mas bien en los muy
concretos que plantea la cultura de una sociedad determinada.

En los ultimos afos se ha establecido la practica de negar el proceso de incompe-
tencia o desvalimiento. Se proclama, en una ilustrada apologia de la ciencia y de la
medicina, que el envejecimiento puede ser una incomoda pero subsanable inconvenien-
cia, que mas valiera ignorar. A la espera, por supuesto, de los avances milagrosos de la
racionalidad instrumental, que derrotaran la vejez y la muerte. Tal perspectiva, por pare-
cer sentimentalmente mas humana, lleva a demandas y a la proclamacion de un ideario
benevolente que es desmentido por la sociedad. Al medicalizar el problema no se hace
sino reducirlo a uno de sus aspectos, tal vez el mas saliente pero en todo caso no el
unico, con la consiguiente “tecnificacion” de sus posibles planteamientos y soluciones.
Una de las consecuencias de la tecnificacion tematica es la “lejania” en que se encuen-
tra del mundo cotidiano toda alusion a algo especifico, substrayéndose asi a la opinion y
experiencia personales (4 — 6).

Como es evidente puede haber menoscabos sin discapacidades y discapacidades
sin minusvalias, es evidente que el proceso de desvalimiento, incapacidad o incompe-
tencia — enfocado individual y societariamente — no es invariante biolégica sino desarro-
llo biografico. Al ser biografia y no biologia, su construccion social es asunto relativo a la
cultura, al lenguaje y a las creencias. Puede proponerse, no obstante, que existe un
guantum de desvalimiento progresivo que personal y socialmente se estimay que cons-
tituye la adicion de menoscabos, discapacidades y minusvalia y que se expresa en dis-
tintas esferas. Por ejemplo, hay un desvalimiento situacional, que excluye a las perso-
nas, segun su edad, de ciertos contextos; hay un desvalimiento o incompetencia cognitivo,
gue permite relativizar los rendimientos atencionales 0 mnémicos y hasta esperar un
coeficiente de pérdida funcional; existe, en el plano diario, un desvalimiento de orienta-
cion y conciencia, por el cual se ponderan los esfuerzos de un anciano; entre otros, el
desvalimiento de locomocion suele adquirir una capital importancia al momento de pro-
clamar politicas generales de reempleo para los senescentes, que este factor encarece
o complica de modo importante.
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ALGUNAS CONSECUENCIAS: “RESTITUTIO AD INTEGRITATEM”

La nocion de un complejo proceso de desvalimiento o incompetencia como matriz
conceptual para plantear problemas relacionales no disminuye la importancia de deci-
siones en contextos agudos: medidas ordinarias y extraordinarias para salvar o prolon-
gar la vida, prioridades de atencion en servicios médicos, entre otras. Se plantea aqui
como herramienta complementaria para elaborar un estatuto relacional para miembros
de generaciones diferentes y de alli examinar la aplicacion de puntos de vista, principios
0 modelos de eticidad “.

El proceso es complejo en varios sentidos. Primero, porque contiene una dimen-
sion personal y una dimensién social, no siempre concordantes®. Segundo, porgque se
configura sobre la base de menoscabos, discapacidades y minusvalias y se expresa
en situaciones, rendimientos y vivencias. Tercero, porque contiene dimensiones
valdricas implicitas, no siempre evidentes, que al generalizarse pueden no hacer justicia
a ciertos grupos dentro de la poblacién que envejece. Cuarto, porque necesariamente
una homogeneidad en la conceptualizacion, si bien favorece el establecimiento de nor-
mas utiles para la generalidad, puede ser inaplicable en casos excepcionales, vulneran-
do principios de equidad y justicia. Finalmente, porque permite elaborar un conjunto de
procedimientos para plantear “casos” alli donde estos carecen de la urgencia de las
situaciones inesperadas, heroicas o catastréficas, que suelen atraer la atencion al punto
de hacer pensar que constituyen lo mas nuclear de la preocupacion bioética (7,8).

Estas consideraciones replantean la necesidad de una ética de la vida diaria como
fundamento de cualquier planteo sobre calidad de la vida, autonomia, dignidad, benefi-
cenciay justicia. Tal punto de vista debiera sin duda incorporar diversos registros meto-
dicos y procedimentales y no olvidar que junto a lo que es propio, alo que es buenoy alo
gue es justo, debe buscarse también lo que es discursivamente posible. Discursivo alu-
de aqui a lo transdisciplinario o0 a lo transtextual, aquello que emerge como principio
definible o norma posible mas all4 de lo religioso, de lo médico, de lo econdémico, de lo
sociologico. Quiere decirse, mas alla de los discursos técnicos, en la esfera de la subs-
tantiva humanidad de cada uno, que adecuadamente respetada, nunca queda reducida
a ninguno de ellos y a todos trasciende (4,9,10).

Tentativamente, puede decirse que la dignidad de la vida humana exige no sélo la
tradicional mision terapéutica de la “restitutio ad integrum” cuando ello sea posible. Tam-
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bién demanda la “restitutio ad integritatem”, la recaptura del sentido de personal efica-
cia y singular autonomia que se pierde en el ineluctable, aunque negado, proceso de
desvalimiento que, rectamente entendido, puede constituir un nicleo de cristalizacion
para una bioética cotidiana que ilumine la condicion de la ancianidad y el proceso que
hacia ella lleva y que en ella se expresa, el proceso biografico de envejecer. Tanto la
aceptacion personal de éste, con o sin resignacion dictada por filosofia o religion, como
la adecuada percepcion social de sus matices y consecuencias, permitiran una preser-
vacion de lo que es apropiado técnicamente, bueno para los agentes morales y justo
para el cuerpo social (11). Sin olvidar la dignidad, a la que cada dia amenaza el desvali-
miento.

RESUMEN

El proceso de desvalimiento o incompetencia se propone como matriz concep-
tual para elaborar las nociones de menoscabo, discapacidad y minusvalia en su rela-
cion con la vejez y el envejecimiento. Se distingue entre un desvalimiento situacional,
uno cognitivo, uno de orientacion y uno de locomocion. Aunque no iguales en su im-
portancia e impacto, constituyen el nucleo de las deficiencias y quejas frecuentes en
la edad provecta, proyectandose en rendimientos y vivencias. Sin negar sus
implicaciones valoricas implicitas y la importancia del contexto cultural, este constructo
debiera constituirse en el fundamento de una ética relacional de la vida diaria que
sirva para reformular el estatuto de la tercera edad.

NOTAS

1 Una perspectiva complementaria se encuentra en Lolas, F. “Futuro de la vejez y vejez en el
futuro”, en Lolas, F. (ed.) Vejez y envejecimiento en América Latina y el Caribe: Aspectos
demogréficos y bioéticos. Universidad de Chile, Santiago, en prensa.

2Empleamos el vocablo “desvalimiento” en una acepcién algo mas amplia que la preconizada
por el Diccionario de la Real Academia en si 212 Edicién para aludir no sélo al desamparo y
falta de ayuda sino también, como explicita el texto, a la incapacidad y desvinculacion que se
le asocian en el proceso de envejecer. Del mismo modo, el término incompetencia tiene mas
connotaciones que incapacidad, si bien éste también podria emplearse.

Lo central del argumento de Callahan lo constituyen dos criticas. Una se refiere a la negacién

de la vejez y el decaimiento como parte de la vida. La otra, a suponer que en el grupo de los
viejos no debiera prestarse atencion a las necesidades individuales. La propuesta de racionar
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los recursos considerando la edad como criterio se entendia aplicable en el futuro, dando por
supuesta la nocién de “duracion natural de la vida” que el autor elabora. Las criticas se han
referido a casi cada uno de estos supuestos.

4Una buena sintesis de alternativas para la toma de decisiones éticas, en Gracia, D. Proce-
dimientos de decision en ética clinica. Eudema Universidad, Madrid, 1991.

5Véase la distincion entre “sentido” y “significado” de la vejez, elaborada en torno a las 6pticas
personal y societaria en Lolas, F. “Futuro de la vejez y vejez del futuro: una reflexion bioética”

(en prensa).
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