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La Gaceta CONBIOETICA es un 6rgano de di-
vulgacion de la Comisiéon Nacional de Bioé-
tica, un espacio abierto a la sociedad para el
analisis y reflexion de problematicas éticas
y cientificas. Su funcién principal es la trans-
misién de conocimientos sobre bioética a
los profesionales de la salud, tanto aquellos
que brindan servicios de atencion médica,
como quienes realizan investigaciones con
sujetos humanos, con la finalidad de dar a
conocer los derechos de los usuarios de los
servicios de saludy el funcionamiento de los
Comités Hospitalarios de Bioética y de Eti-
ca en Investigacion; asimismo, funge como
un medio para dar a conocer las actividades
de la Comision.

Esta publicacion abarca diversas temati-
casy consideradistintas perspectivas enre-
lacion con los avances cientificos vy
tecnologicos en el campo de la salud y su
impacto con el objeto de promover y esti-
mular la reflexion y el didlogo sobre proble-
mas de interés y repercusion nacional y
global. Cada nimero ha contado conun en-
foque discursivo que se corresponde conlos
ejes tematicos de la Comisién Nacional de
Bioética, sin omitir en cada entrega los pun-
tos de vista propios de los autores invita-
dos, a quienes se les brinda plena libertad
paradesarrollar sus argumentos y expresar
sus posturas -en funcion del caracter plural
que la bicetica exige.
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PRESENTACION

Alo largo de cinco afnos la Gaceta CONBIOETICA ha contado con con-
tribuciones de reconocidas personalidades tanto nacional como in-
ternacionalmente, en los &mbitos de la bioética. En su trayectoria se
recoge una pluralidad de voces para dar a conocer los principales re-
tos de la sociedad contemporanea, asi como algunas de propuestas
y perspectivas para entenderlos, analizarlos e impulsar politicas
pUblicas.

Desde su aparicion ha buscado consolidarse como una publica-
cién trimestral de perfilacadémico en lareflexiény estudio de la bioé-
tica. La Gaceta, 6rgano de divulgacion cientifica, en el espiritu propio
de esta disciplina, guarda un enfoque multidisciplinario para ofrecer
un espacio de andlisis critico de temas controvertidos y fomentar el
encuentro de ideas.

La bioética nutre su reflexion con la filosoffa, el derecho vy la cien-
cia: la transversalidad es su mayor fortaleza. Dada la complejidad de
su objeto, conjuga e integra distintos saberes, con la finalidad de res-
ponder dilemas que se dan en relacién conlos Ultimos descubrimien-
tos cientificos y avances tecnologicos en la biomedicina, asi como en o
la atencidén de la salud.

Lareflexion y el actuar bioético son fundamentales para garanti-
zar condiciones de equidad, justicia y respeto a los derechos huma-
nos en todos los ambitos de la salud, desde la ciencia basica hasta la
adopcién de tecnologias, o el desarrollo de infraestructuras y politi-
cas publicas, puesto que promueve la salvaguarda de la vida en to-
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das sus expresiones, asi como el cuidado del medio ambiente, y la
participacién activa enlos problemas colectivos enrelacion conla sa-
lud, partiendo de un dialogo multicultural e incluyente.

Esta publicacion forma parte de la estrategia de divulgacion de la
Comisién Nacional de Bioética, que tiene por objeto generar herra-
mientas que contribuyan a la capacitacion continua de los integran-
tes de los Comités Hospitalarios de Bioética y de Comités de Etica
en Investigacién, asi como de las Comisiones Estatales de Bioética,
para fortalecer su objeto. Brindarles herramientas teéricas y marcos
de andlisis para coadyuvar a enfrentar las complejidades que envuel-
ve el desarrollo de la bioética en nuestro pais es una linea estratégi-
ca de actuaciéon que la CONBIOETICA mantiene como uno de sus
principales objetivos.

Esta obra es un reflejo del compromiso de la Comision Nacional
de Bioética al fortalecimiento de la investigacion cientifica y la con-
solidacion de los servicios de atencion médica del Sistema Nacional
de Salud. Representa un testimonio de la actualidad de la bioética y
un referente para quienes intervienen en este ambito, tanto profe-
sional como académicamente, al reunir selectos trabajos ilustrati-
vos del ambito y quehacer de la bioética publicados en las paginas de
la Gaceta CONBIOETICA.

Agradezco profundamente a la doctora Mercedes Juan, Secreta-
ria de Salud, por privilegiar a la bioética en la consolidacion del Siste-
ma Nacional de Salud. Extiendo una sincera felicitacion y mi
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agradecimiento a los autores, editores, colaboradores y amigos de la
Gaceta, asi como al equipo de la Comisiéon Nacional de Bioética que
coadyuva en su produccion, por su compromiso de profesionalizar y
arraigar nuestra herramienta de divulgacion, que se conmemora con
esta nueva entrega.

Manuel H Ruiz de Chavez
Presidente del Consejo de la
Comision Nacional de Bioética
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EL coMPROMISO DE MEXICO

Mercedes Juan

Es un honor para nuestro pais haber sido elegido como sede y orga-
nizador de la 10* Cumbre Global de Comisiones Nacionales de Etica
/Bioéticay del12° Congreso Mundial de Bioética. Los eventos que hoy
se anuncian llegan durante esta nueva administracién gubernamen-
tal y sin duda alguna influyen en el replanteamiento y disefio de nue-
vas politicas publicas de salud.

El Presidente de la RepUblica ha expresado que debemos trabajar
en la consolidacion de un gobierno basado en la construccién de una
sociedad respetuosa de los derechos para lograr un México en paz,
un México incluyente con educacién de calidad, un México préspero
y con proyeccién global, dando pasos seguros para que alcance todo
su potencial. Una sociedad en la que el derecho a la proteccién de la
salud, establecido en el articulo 4° de la Constitucion Politica de los
Estados Unidos Mexicanos, se traduzca en hechos a favor de la salud,
la calidad de vida y el desarrollo humano.

El Plan Nacional de Desarrollo 2013-2018 considera dentro de sus
objetivos principales asegurar un acceso efectivo a servicios de salud
con calidad, avanzando en la construccién de un sistema nacional de
salud universal que permita que todos los mexicanos puedan ser
atendidos en cualquier institucion de salud publica con un modelo ho-
mologado de atencién efectiva, con enfoque de género y haciendo
énfasis en la atencion primaria, la prevencién y promocion de la salud;
en todos los niveles de atencion.

13
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Por todo esto se requiere fortalecer e impulsar los principios bioé-
ticos y asegurar en todos los actores involucrados, en los diferentes
niveles de atencién médica, una actuacién de responsabilidad éticay
social.

Aungue quedan muchas cosas por hacer en materia de bioética en
nuestro pais, no podemos obviar los grandes logros obtenidos hasta
ahora, como la creacién de la Comisién Nacional de Bioética, entidad
rectora en el tema.

De igual forma, hace ya dos afios se llevaron a cabo las reformas
alaLey General de Salud en donde se sefiala la obligatoriedad de que
los establecimientos del Sector Salud, tanto publicos como privados,
cuenten con comités hospitalarios de bioética y comités de ética en
investigacion. Eneste rubro, especial atencién merece la participacion
activay corresponsable de las instituciones educativas, publicasy pri-
vadas que realizan investigacion en seres humanos y que también es-
tan sujetas a esta obligatoriedad deontoldgica.

Con estas disposiciones seguramente habra mayor certeza ética
en el quehacer de la atencién de la salud y sin duda un abordaje plural
de aquellos dilemas éticos que se presentan, tanto en el ambito hos-
pitalario como en el desarrollo de lasinvestigaciones biomédicas, des-
de una perspectiva incluyente, plural, multidisciplinaria y no
discriminatoria.

Los eventos de corte internacional que nos ocupan esta tarde
constituyen, de manera inmejorable el marco necesario para impul-
sar y difundir, tanto en México como en otras latitudes, la cultura
bioética que los tiempos actuales nos exigen al constituirnos como
una sociedad globalizada, una sociedad de conocimiento, de veloces
y potentes medios de comunicacion y, a la vez, una sociedad que lu-
cha por mantener su identidad, con profundas polarizaciones econé-
micas, sociales y culturales.

La 10a Cumbre Global de Comisiones Nacionales de Etica/Bioéti-
cay el 12° Congreso Mundial de Bioética seran muestra de otras ex-
periencias exitosas, que han sido una fuente motivadora para
impulsar el tema de la bioética en las agendas de salud de nuestros
paises.
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Los dos eventos mundiales que se estan lanzando este dia, y que
serealizaran en junio del 2014, guardan una importancia capital, tan-
to para el desempefio de las comisiones nacionales de ética /bioéti-
ca en el mundo, como para el tratamiento de los temas especificos,
de enorme trascendencia, que aqui ya han sido sefalados.

La sociedad actual necesita de la bioética como herramienta que
ayude a salvaguardar la dignidad y los derechos humanos, en la apli-
cacion del conocimiento propio de las ciencias de la vida.

15

TESE.indd 15 07/03/16  19:23



LA BIOETICA EN EL CONTEXTO GLOBAL

Manuel H Ruiz de Chavez

Es importante sefialar que nos encontramos en una era caracteriza-
da por grandes cambios y nuevos retos en diversos campos. Bajo el
estandarte de la bioética, tenemos grandes oportunidades para com-
partir nuestras ideas, aplicar nuestro conocimiento y experiencia, y
sentar nuevas bases. La bioética como campo de estudio, esté entre
las méas desarrolladas disciplinas de la ética aplicada, le debe su esta-
do actual a los progresos previamente realizados en la ética médica,
la ética en investigacion en sujetos humanos y mas recientemente a
cuestionamientos que surgieron cuando la ética en la investigacion
bioldgica se volvid un temade interés publico. Todo ello en los Ultimos
cincuenta afos.

Un éxito de la bioética, ha sido la combinacion de conocimientos
de muy diversas areas y su rol activo paraimplantar politicas publicas
y desarrollar instituciones que ahora aplican la teorfa y los principios
bioéticos en mecanismos tangibles para la proteccién de la vida hu-
mana. La bioética se ha posicionado como la multidisciplina del siglo
xxI, distinguiéndose por sus origenes, mostrando ser un nicho en el
que personas con perfiles profesionales distintos pueden desarrollar
sus carreras innovando, y donde también, un conjunto creciente de
leyes internacionales, regulaciones y practicas, subrayan por mucho
suimportancia y alcance.

sCudl es el futuro de la bioética? ;Como enfrentaremos los retos
surgidos por las tecnologfas emergentes y las nuevas posibilidades a
las que nos enfrenta el desarrollo cientifico? ;Qué puede ensefiarnos
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al confrontar problemas globales como el cambio climatico, la biose-
guridad, la proteccion de los seres vivos no humanos, las tecnologfas
relativas a los organismos genéticamente modificados y nuevos pro-
blemas relacionados con la investigacion en seres humanos? vy, ;de
qué forma la bioética, como disciplina, se desarrolla continuamente
para analizar estas cuestiones y otras mas?

Enlos Ultimos cincuenta afos la bioética nos ha demostrado lain-
terrelacion del ambito académico y practico de formas nunca antes
vistas, representado retos para nuestras nociones preexistentes so-
bre muchos temas. La bioética frecuentemente nos provee oportuni-
dades para reevaluar y buscar un terreno comun en el que
previamente no habfamos pensado. ;De qué manera, los deberes del
cuidado de la salud de las personas se relacionan con el uso de seres
humanos en la ciencia médica, o con los potenciales deberes que te-
nemos mas alla de los seres humanos?

Durante siglos hemos crefdo que existe algo especial en el campo
de la medicina y en la biologfa. La forma en que interactuamos con el
entorno ha sido también algo especial, cada vez somos méas conscien-
tes de que la naturaleza y el mundo social son parte de una misma
realidad, y que los deberes de la sociedad humana nos impulsan a con-
siderar nuestras acciones respecto a otros seres vivos. La esfera de
nuestras responsabilidades crece con cada nueva alarma cuando algo
va mal, con cada nueva historia acerca de los dafos prevenibles u
otros no anticipados.

La sociedad demanda la correccién de nuestros errores y el apren-
dizaje de nuestras fallas para generar un mejor futuro, uno menos po-
tencialmente danino y mas prometedor. Cientificos e investigadores,
en cada vez mas campos del conocimiento, estan llegando a conclu-
siones similares, ya que el ambito de sus responsabilidades ha creci-
do y experimentan cada vez mayor escrutinio.

La expansion de la ética en investigacion a la ingenieria, la fisica,
las ciencias sociales y otras disciplinas, responde a las fallas éticas
suscitadas en dichos campos, demostrando que los posibles dafios
por el actuar no ético fuera de la medicina y de las ciencias de la vida,
en ambitos en los cuales no habia sido considerada la ética aplicada

17
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como necesaria o incluso importante, es cada vez mas real. Esto nos
lleva a reflexionar que nuestra concepcion sobre quién puede ser su-
jeto de investigacion y quién deberfa participar en la aplicacion de la
ciencia a través de la tecnologia, debe ser redefinida.

Desde los juicios de Nuremeberg, hemos aprendido que a pesar
de nuestras mejores intenciones y de ser conscientes de una historia
con equivocaciones e ignorancia, estamos propensos a cometer erro-
res dejuicio, a equivocarnos al calcular el efecto de nuestras acciones,
y cegarnos respecto al futuro. Hemos intentado evitar esto de muy
diversas maneras: a través de la enunciacién de principios, de subra-
yar laimportancia de la educacién, y por medio de la creacion de cada
vez mas estrictas y universalmente adaptadas formas institucionales
de proteccion.

Todavia intentamos descifrar como y qué tanto nuestros esfuer-
zos son efectivos y de qué forma deberian ser encaminados para cu-
brir las necesidades para las cuales fueron pensados. Todavia hay
muchas cosas que ignoramos, pero el reconocer estos vacios nos im-
pulsa a continuar con reuniones como ésta.

La bioética tiene espacio para campos de conocimiento, intereses
e inquietudes muy variadas, estableciéndose como una disciplina
flexible cuyo estudio atrae a muchos. Debemos ser conscientes de
sus grandes logros, incluso cuando debatimos y estudiamos acerca
de los diversos enfoques y de su relacion conla sociedad. Mas aun, es
necesario darse cuenta de sus campos adyacentes, anticipar futuros
temas de andlisis y dar lugar a nuevas adaptaciones; por ejemplo, asf
como la biologfa converge con la ingenieria en cuestiones de biologia
sintética y nanotecnologia. ;La bioética se desbordara sobre la inge-
nieria y los dilemas éticos que surgen de su desarrollo o viceversa?

Las tecnologias y practicas que afectan al ambiente —-muchas de
las cuales generan dilemas bioéticos— ;nos pueden llevar a conside-
rarnos sujetos de investigacién en experimentos globales? En casos
enlos que lainvestigacién médica simultdneamente involucra cues-
tiones de seguridad, como en el caso de la investigacién con el virus
HsN1 y otros agentes patégenos mortales, ;como se deberian so-
pesar los deberes aparentemente en conflicto? Podemos observar
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que el futuro de la bioética es muy rico, complejo y realmente mul-
tidisciplinario.

Aquellos que han expresado inquietudes respecto a que la bioé-
tica se ha enfocado demasiado en la ética médica, pueden encon-
trar tranquilidad en el hecho de que existe consciencia de la
necesidad de mantener sus origenes, de la relevancia de contar con
herramientas y métodos de reflexién multidisciplinarios como base,
asicomo de la creciente naturaleza filoséfica de toda la reflexién éti-
caen las ciencias.

El mundo bioldgico esta intimamente ligado con nuestro mundo
social y nuestras obligaciones requieren una mente abierta y un en-
foque plural. Es por ello que estamos aqui, la razén por la que muchos
de ustedes, algunos con interés reciente y expertos reconocidos se
congregan para escucharse, compartir y ofrecer guias y pautas de ac-
cién para los afios venideros.

19
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CONSOLIDACION DE LA PLATAFORMA
ACADEMICA DE LA BIOETICA

José Narro Robles

Buenos dias tengan todas y todos ustedes, me da mucho gusto po-
der acompanar al Sr. Secretario de Salud en este acto conmemorati-
vo del xx Aniversario de la Comisién Nacional de Bioética, hacerlo
ademas con un presidium de esta magnitud, no sélo por el nimero,
sino por la calidad de sus integrantes. Agradezco al Dr. Ruiz de Cha-
vez, Presidente del Consejo de la Comisién Nacional de Bioética, el
poder estar en este acto con el Dr. Enrique Villa, el Dr. David Kershe-
nobich, el Lic. Daniel Karam, el Lic. David Garcfa, el Lic. Mikel Andoni,
el Dr. Carlos Campillo, el Dr. Rafael Castillo, la Lic. Patricia Cravioto y,
de manera muy especial, con grandes personalidades en el tema de
la salud, como el Dr. Guillermo Soberén, Ex-Secretario de Salud y uni-
versitario extraordinario.

Gracias a los conocedores que han dedicado gran parte de su vida
a la reflexion sobre temas bioéticos, a las y los integrantes del Con-
sejo; ala Dra. Juliana Gonzélez, una de las figuras emblematicas en el
campo de la filosoffa, ensefanza y reflexion en materia de bioética; a
la Dra. Dieterlen y al Dr. Tapia, entre muchos que quisiera nombrar.
Gracias al Sr. Presidente de la Academia de Cirugia, a los sefores ti-
tulares de los Institutos Nacionales de Salud, a quienes han sido par-
te de la biografia de la Comisién Nacional de Bioética y a los
universitarios, estudiosos y trabajadores de la salud, que tienen un
compromiso en este sentido.
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Cuando el Dr. Ruiz de Chéavez se refirid a mi persona, viajé con la
memoria a tiempos lejanos, cuando él fungia en la Facultad de Medi-
cina, no como un maestro en el aula, sino como un mentor. Cuando
ingreso ala Facultad en1967, él ya era un personaje. Desde entonces
hemos compartido una relacion profesional, un compromiso que he-
mos construido juntos. De verdad muchas, muchas gracias al Dr. Ruiz
de Chavez por su trayectoria y por mantener convicciones, desde en-
tonces y hasta ahora, con la misma firmeza.

Voy a tomar tiempo de esta ceremonia para hacer tres reflexio-
nes. La primera para enfatizar lo que ha sefialado el Dr. Ruiz de Cha-
vez sobre la importancia de la tematica que el dia de hoy nos relne:
veinte afios de trabajo institucionalizado que se suma al antecedente
de numerosos filésofos, sociologos, antropdlogos, médicos y traba-
jadores comprometidos con el cuidado de la salud en el pais y fuera
de nuestras fronteras. Este trabajo previo facilité que se pudiera inte-
grar una estructura como la Comisién Nacional de Bioética, estas dos
décadas han contado con la participaciéon de quienes, desde la Presi-
dencia del Consejo, integran este organismo y se han comprometido
alrededor de una idea que resulta fundamental. Se trata sin duda,
como segundo elemento, de una trayectoria de consolidacién del sis-
tema institucional de protecciény cuidado de la salud de los mexica-
nos, a lo largo de muchas décadas.

Resulta imposible no recordar los trabajos que encabezé Guiller-
mo Soberdn para que la Constitucion incorporara como uno de los
derechos sociales fundamentales, el de la proteccién ala salud. A par-
tir de ese momento -cuando se inscribe a finales de 1982 y se hace
valido en 1983- se ha avanzado en la consolidacion de un sistema pu-
blico de proteccion a la salud de los mexicanos. En este terreno la Co-
misién Nacional de Bioética hajugado y jugara un papel esencial, este
siglo debe ser el siglo en el que los derechos humanos tengan plena
realizacién en el mundo y, de manera muy particular, en México.

Debe haber un proceso de trabajo intenso y una enorme capaci-
dad de reflexién sobre los temas urgentes que giran alrededor de la
bioética; lo mismo en aspectos conceptuales y rutinarios, que en te-

21
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mas extraordinariamente concretos; lo mismo en la prestacion de ser-
vicios de salud, que en la formacién de recursos humanos o en la
investigacion en individuos o animales; lo mismo cuando estamos in-
teresados en el medio ambiente y cémo afecta la vida en el planeta,
que cuando tenemos que mirar a grupos que han estado histérica-
mente marginados del progreso y desarrollo, cuyas condiciones nos
tienen que lastimar a todos los que tenemos la capacidad de pensar,
sentir, saber y conocer. Me parece que aqui radica buena parte del in-
terés de esta reunion y del compromiso que tenemos que establecer.

Finalmente, como tercer tema, el caso de nuestra universidad. Me
da un gusto enorme que estén aqui mujeres y varones universitarios
vinculados con la bioética; que la han abordado desde el cubiculo, en
las conferencias, escritos, articulos, clases y proyectos de investiga-
cién. La Universidad Nacional Auténoma de México se siente profun-
damente comprometida con laluchaa favor de los derechos humanos
y, en particular, con los temas de la bioética contemporanea, con ple-
no respeto a las distintas formas de ver y entender. Si somos capaces
de ensefar y formar a nuestros estudiantes, de contribuir a que los
profesores conozcan y se involucren en estos temas, daremos pasos
en la direccién correcta.

Hemos venido aqui Sr. Secretario de Salud, Sr. Presidente del Con-
sejoarenovar el compromiso; a hacer acto de presencia para celebrar
estos veinte afios de trabajo; a decir, de manera muy importante, que
queremos seguir estando presentes en la trayectoria de la Comision
Nacional de Bioética, de los principios y valores que tutela, y de los te-
mas y metas que persigue. Enhorabuena, muchas felicidades.
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RETOS ACTUALES DE LOS COMITES HOSPITALARIOS
DE BIOETICA (CHB) Y LOS COMITES DE ETICA
EN INVESTIGACION (CEI), EN MEXICO

Edith Valdez-Martinez

Introduccion

Los comités hospitalarios de bioética (cHB) nombrados, en otros pai-
ses, comités de ética institucional, comités de ética asistencial, co-
mités de ética de la atencién a la salud, comités de ética intrahospi-
talaria, etc., se han desarrollado de diferentes formas en diferentes
pafses. Sin embargo, existe un aspecto en comun entre los cHB de
todo el mundo, que es su razén de ser: ayudar a los clinicos a aclarar
aquellas situaciones en las que se da un dilema o problema ético—ge-
neralmente girando alrededor de la pregunta sobre lo que es bueno o
malo, o mejor u éptimo para el enfermo. Los cHB ayudan a los clinicos
a tomar decisiones moralmente aceptables. Los comités de ética en
investigacion (Cel) también conocidos como comités locales deinves-
tigacion en salud, en otros paises; e institutional review boards, en
EEUU, estan constituidos y funcionan de diferentes formas en diferen-
tes paises; no obstante, todos ellos evallan protocolos de investiga-
cién siguiendo reglas inspiradas en la gufas éticas internacionales
(Codigo de NUremberg, Declaracion de Helsinki, etc.). Tanto los cHB
como los cel operan dentro de complejos contextos institucionales.
En este articulo, después de una breve perspectiva general de la his-
toria de los comités de ética, se presenta el estado actual de los co-
mités de ética y los retos o desafios que estos comités enfrentan.
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Breve perspectiva general de la historia de los comités de ética
La aparicion y desarrollo inicial de los cHB ha ocurrido en los EEuU. Va-
rios factores han proporcionado el impetu necesario para su estable-
cimiento en diferentes momentos de la historia. En la década de los
sesenta fue el requerimiento de que hubiese ‘comités de revision’ para
la toma de decisiones en casos de aborto, y para la distribuciéon del
tiempo de utilizacién de las maquinas de dialisis renal; posteriormen-
te, para los casos que involucraban decisiones de tratamiento en pa-
cientes incompetentes. En la década de los noventa, la Joint
Commission on Accreditation of Healthcare Organizations incluy6 —
dentro de sus requisitos para certificar una institucion de salud- la
identificacion de un mecanismo que abordara las cuestiones éticas.
Es hasta finales de la década de los noventa cuando los cHB empiezan
a aumentar en nimero en algunos paises europeos (Gran Bretafia,
Bélgica, Francia). Actualmente, en la mayoria de los paises los cHB
aparecen como parte de la estructura hospitalaria.

En México, a finales de la pasada década, la Comisién para la Cer-
tificacion de Establecimientos de Servicios de Salud del Consejo de
Salubridad General considera la presencia de un ‘comité de ética cli-
nica’ como un criterio para la certificacion de los establecimientos de
salud. Es hasta diciembre de 2011 cuando se introduce en la Ley Ge-
neral de Salud la obligatoriedad de contar con un cHs en todos los hos-
pitales del sector salud, y operar siguiendo los lineamientos y criterios
de la Comision Nacional de Bioética (CONBIOETICA) —quien emite las
normas y guias para su integracion y funcionamiento. A la fecha (ju-
lio 2015) conbioética tiene registrados 517 cHB en el sector salud.

Aparte de los cHB estan los comités de ética eninvestigacion (Cen.
Historicamente, la primera llamada para que hubiese cel aparecié en
la Declaracion de Helsinki (1975) como respuesta a que, a pesar de
la experiencia Nazi y la publicacion del Codigo de Niremberg, conti-
nuaban reportandose abusos en la investigacion biomédica. El primer
CEl que puede ser documentado empez6 en 1975 en la Universidad
de Johns Hopkins. Luego, a través del tiempo, fueron publicados una
serie de documentos internacionales que hacen hincapié en requisi-
tos éticos especificos como respuesta a la publicacion de grandes
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abusos en la investigacion biomédica en los EEuu; por ejemplo: el Re-
porte Belmont; después, y ante los abusos en paises en vias de desa-
rrollo, aparecen las normas del cioms, etc. En México, la proteccién de
los sujetos de investigacion fue establecida a través del Reglamento
en Materia de Investigacion de la Ley General de Salud en 1982, de-
clardndose en diciembre de 2011 la obligatoriedad de contar con CEl
en todo establecimiento en donde se realice investigacion en seres
humanos, de conformidad con los criterios (para suintegracion y fun-
cionamiento) establecidos por la CONBIOETICA. Para julio 2015, en la
CONBIOETICA estan registrados 344 Ctl en el sector salud.

¢Qué estan actualmente haciendo los comités de ética y qué
desafios enfrentan?

La encuesta nacional de cHB y CEl realizada durante el aflo 2014 en el
Instituto Mexicano del Seguro Social (IMss) proporciona evidencia de
la situacion actual y los retos que enfrentan estos comités en Méxi-
co.' Consideramos que los comités del IMss representan a México por
el hecho de que ésta es la institucion de seguridad social mas grande
del pais y de América Latina. A diferencia de otras instituciones de sa-
lud, el IMss es la Unica que cuenta con un sistema formal de comités
locales deinvestigaciony ética eninvestigacion en salud (cLIEIS). Ade-
mas, fue la primera institucion de salud que puso en marcha un siste-
ma de comités de ética clinica —ahora nombrados comités
hospitalarios de bioética—para atender los problemas éticos de la
practica clinica cotidiana.

Comités hospitalarios de bioética activos (n=150).

25

De acuerdo con la encuesta, la presencia de cHB es alta, mas del 70%
de los hospitales con <100 camas tienen un CHB activo. La encuesta
muestra, ademas, que en 57% de los cHB, mas de la mitad de sus in-

1 Valdez-Martinez E, Mata-Valderrama G, Bedolla M y Fajardo-Dolci GE, “Los Comités de
Etica en la experiencia del IMSS: una instancia en Latinoamérica”, Revista médica del
Instituto Mexicano del Seguro Social vol. 53, nim. 4 (2015): 491 —503.
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tegrantes son médicos. Y en 51% de ellos, de 1 a 10 de sus integran-
tes son directivos del hospital al que pertenece el cHs. El mismo
porcentaje de cHB es presidido por miembros del personal directivo
de su hospital.

El hecho de que estos cHB sean responsabilidad de los altos nive-
les de la administracion de los hospitales incrementa el riesgo de que
las decisiones que se tomen estén mas alineadas con las necesidades
de lainstitucion, que con el propésito para el que fueron creados “Ser
érganos auténomas, interdisciplinarios y plurales que sirvan de foro
para la reflexién, deliberacién y educacién [...]1”.2 Asimismo, el predo-
minio de la profesion médica dentro de sus integrantes genera cues-
tionamientos éticos sobre la visidn y el sesgo con que se realiza la
deliberacion de casos. Estando asi las cosas, uno de los retos que en-
frentan los cHB es la adhesién a las normas de la conbioética, la cual,
al respecto indica “..No se debe incluir a personal administrativo [..]
ni a personas que ocupen puestos directivos”. Y luego afiade que “Los
CHB deberdn estar integrados por personal médico [...] integrantes de
diversas profesiones no médicas [...] representantes del nicleo afec-
tado o de personas usuarias de los servicios de salud y de la sociedad
civil, entre otros”.3 Estos son criterios necesarios para producir los re-
sultados esperados por la legislacion vigente.

Con base en la encuesta mencionada, la mayoria de los cHB repor-
tan cumplir dos funciones: anélisis de casos clinicos en los que hay un
dilema o problema ético/bioético, y educacion (en temas de bioética)
al personal de salud del hospital al que pertenece el comité. Estas fun-
ciones estan acorde a lo estipulado en la normatividad nacional; sin
embargo, una funcién poco realizada por los cHs fue la revisién y/o
elaboracién de lineamientos, guias y procedimientos para la atencion
meédica. Esto indica que ellos no perciben su rol como proactivo, sino
como reactivo (i. e. como respuesta a lo que en el momento sucede).

Las fallas en la calidad de la atencion médica continla siendo un
tema recurrente que tiene que ver con mala practica y errores médi-

2 Comisién Nacional de Bioética, Guia Nacional para la Integracién y el Funcionamiento
de los Comités Hospitalarios de Bioética (México: Secretaria de Salud, 2013).
3 Ibidem
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cosy del equipo de salud. El hecho de que la Secretaria de Salud, a tra-
vés de la Comision Nacional de Arbitraje Médico, coadyuve con las
instancias de procuracién e imparticion de justicia, y emita recomen-
daciones para la mejora de la calidad de la atencién y educacion mé-
dica hace surgir la pregunta siguiente: ;de qué manera podria
apoyarse mas alos hospitales para la consecucion del objetivo de me-
jorar de la calidad de la atencién médica? Los cHB podrian jugar un pa-
pel crucial en la blusqueda e implementacion de la respuesta. La guia
nacional para la integracién y funcionamiento de los cHB sefiala que
estos comités estan para “Analizar de manera sistemdtica los con-
flictos de valores y principios bioéticos que surgen durante el proceso
de atencion médica [...] Los cHB deben promover la creacién de pro-
cedimientos institucionales [...]”.4 De ahi que, uno mas de los retos que
afrontan estos comités sea la adopcion de una actitud proactiva (la
deteccién y atencién preventiva de los aspectos éticos/bioéticos de
la unidad hospitalaria a la que pertenecen).

Otro reto a enfrentar surge del hecho de que los miembros de los
CHB son voluntarios —y si los cHB deben jugar un rol importante en el
mejoramiento de la calidad de la atencién médica—, esto es, que los
comités deberian recibir apoyo de las autoridades institucionales (en
cuanto a tiempo de los miembros para participar enlas sesiones, apo-
yo administrativo y financiamiento para la operacion del cHs, etc.)
para maximizar su impacto.

Comités de ética en investigacion (cel).

En la estructura organizacional del Imss, sélo existe un cel —ubicado a
nivel central- denominado “Comisién de Etica en Investigacién”. Esta
comision, seglin el manual del ImMss, evalta dos rubros en los proyec-
tos deinvestigacion “riesgos y beneficios” y “la carta de consentimien-
to informado”, y trabaja junto con la Comisién Nacional de
Investigacion Cientifica. La cNIC es la encargada de evaluar los aspec-
tos metodoldgicos y la pertinencia de los protocolos de investigacion
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4 Ibidem
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en los que: (a) se proponga el uso de medicamentos, equipo 0 mate-
rial médico; (b) se plantee cambios en la politica institucional; (c) par-
ticipen otras instituciones nacionales o extranjeras, o dos o mas
unidades del imss; o (d) participe la industria farmacéutica. Aparte
estalared nacional de “comités locales de investigacion y ética enin-
vestigacion en salud (cLIEis)”. Los cLIEIs evallan y dictaminan los pro-
tocolos de investigacion que se realizan en la unidad médica a la que
pertenecen, siempre y cuando esos protocolos sean excluyentes de
las categorias arriba mencionadas en los incisos de este parrafo.

La encuesta, arriba referida, revel6 que los cLiEls (n = 67 activos)
no son considerados como Comités de Etica en Investigacion, y que
su registro como comités de investigacion es emitido —hasta la fe-
cha— por la Comisién Federal para la Proteccion contra Riesgos Sani-
tarios. Esto significa que, en el imss, la ética de la investigacion es
considerada sélo para los protocolos que incluyen: medicamentos,
equipo o material médico, cambios en las politicas de salud de la ins-
titucion, y/o aquellos protocolos multicéntricos (esos que incluyen
dos 0 més establecimientos de salud o unidades de investigacion);
bajo esta perspectiva quedan, entonces, excluidos una gran cantidad
de protocolos de investigacion observacionales y estudios uni-céntri-
cos. Muchos de los protocolos unicentricos contemplan, por ejemplo,
la investigacién de conductas o atributos socialmente indeseables o
tematicas sensibles, la aplicacién de cuestionarios, el andlisis de re-
gistros o bases de datos, ;por qué excluirlos de requisitos éticos por
el so6lo hecho de que seran realizados en un sélo establecimiento de
salud (investigadores y poblacion de estudio)? ;Acaso la evaluacion
ética es privativa de los ensayos clinicos y de los estudios multicén-
tricos? ;Qué hay, por ejemplo, del valor de la investigacion unicentri-
ca para la sociedad, del conflicto de interés, de las medidas para
proteger la confidencialidad (tales como hacer anénimos los registros
que se pretenden analizar), y del consentimiento informado en los
protocolos que son evaluados por los CLIEIS —quienes se centran Uni-
camente en la evaluacion de aspectos metodologicos?

La cloms para estudios epidemiolégicos establece, en la pauta 2,
que toda investigacién epidemioldgica debe ser sometida a revision
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por un comité de ética en investigacion.s La declaracién de Helsinki
(2013) menciona en la pauta 23: “El protocolo de investigacion debe
enviarse para [..] aprobacion al comité de ética en investigacion [...]
El comité debe considerar las leyes y reglamentos vigentes en el pais
donde se realiza la investigacion [...] pero no se debe permitir que és-
tas disminuyan o eliminen ninguna de las protecciones para las per-
sonas que participan en investigacion [...]”.¢ CONBIOETICA dicta que
“De conformidad con lo dispuesto en la Ley General de Salud, debera
instalarse y funcionar un Comité de Etica en Investigacion, en todas
las instituciones y establecimientos pUblicos y privados, en los que se
lleve a cabo investigacion [...]1".7

Otro hallazgo relevante de la mencionada encuesta es el sesgo en
la membresia de los cLIEls, en los que predomina la profesion médica
y el personal directivo del hospital al que pertenece el Comité. Este
sesgo incrementa las posibilidades de que sean muy sensibles a las
necesidades de la profesién médica y menos a las necesidades de las
poblaciones vulnerables, cuando estas poblaciones son consideradas
dentro de los criterios de seleccién de una investigacién. También,
crece el riesgo de abandono del proposito para el que estos comités
fueron creados “proteger el bienestar y los derechos de los sujetos de
investigacién”® favoreciendo su transformacion y desplazamiento ha-
cia el servicio de los grupos de poder, los cuales pudieran estar mas
interesados en velar por los intereses de la institucion. Otro hallazgo
importante es el hecho de que la mayoria de los cLIEIs identificaron
como meta primaria “garantizar la elaboracién de protocolos de in-
vestigacion en salud”. Y citaron dos funciones principales: “evaluar y
dictaminar protocolos de investigacion en salud” y “ayudar a los in-
vestigadores a la ptima realizacién de sus protocolos de investiga-
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5 Council for International Organizations of Medical Sciences, International Ethical
Guidelines for Epidemiological Studies (Geneve: Council for International Organizations of
Medical Sciences, 2008).

6 World Medical Association (WMA), Declaration of Helsinki, Ethical Principles for Medical
Research Involving Human Subjects (Fortaleza: WMA, 2013).

7 Comisién Nacional de Bioética, Guia Nacional para la Integracién y el Funcionamiento
de los Comités de Etica en Investigacién (México: Secretarfa de Salud, 2013).

8 Ibidem
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cién”.2 Estos hallazgos junto con el hecho de que estan conformados
sélo por profesionales de la salud pone en evidencia la posibilidad de
que estén mas interesados enlos resultados de un estudio que en pro-
teger el bienestar y los derechos de los sujetos de investigacion.

Los retos fundamentales se ubican en dos niveles de la estructura
jerarquica del imss; por un lado, a nivel de los hacedores de normas
esta laimprescindible necesidad de fortalecer el entendimiento de la
incorporacion de la ética a la investigacién en salud en todos los hos-
pitales en donde se lleve a cabo investigacién en salud, independien-
temente de si el protocolo de investigacién es o no multicéntrico y/o
ensayo clinico. Por otra parte, a nivel de los cLIEIs esta el favorecer que
cumplan tanto con las obligaciones requeridas por ley como con sus
responsabilidades para el logro del objetivo primario de la investiga-
cion cientifica “generar nuevos conocimientos [...] en sujetos volun-
tarios debidamente protegidos”.”®

Conclusién

Entre los dichos de nuestra gente se encuentra ese que afirma que
“del dicho al hecho hay un trecho”, esto comunica de manera concisa
la situacion fundamental de los cHB y CEl en México. Las leyes, reglas
y reglamentos que definen como deben funcionar estan en vigor, pero
todavia quedan por resolver problemas fundamentales relacionados
con la estructura organizacional, composicion y funcionamiento de
ambos grupos de comités (cHB y CEl) para lograr que funcionen de
acuerdo con lo establecido.
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BIOETICA Y ADICCIONES

Maria Elena Medina-Mora

El texto aborda los dilemas éticos asociados con la atencién de los
problemas asociados con el uso de drogas, desde la perspectiva de la
éticamédica comoramade la bioética. Adopta el modelo de Geppert
y Bogeschutz (2009) quienes proponen el andlisis ético desde las
complejidades relacionadas con el estigma social y sus implicaciones
en la confidencialidad y proteccion de las personas, en el papel de la
autonomia y de la responsabilidad de la persona en lo que respecta
tanto al consentimiento informado como en su capacidad de decision
y la blsqueda de paridad o justicia social.

Principios éticos en la investigacidn y atencién médica de las
personas con dependencia a sustancias:

Autonomia o autodeterminacion. El respeto a la autonomia implica
la no interferencia con las acciones de personas racionales. En la ma-
yoria de las culturas se asume que las personas adultas son capaces
de decidir libremente sin ser coaccionadas (oms, 2004). En el tema
que nos ocupa, el dilema puede analizarse desde dos vertientes: 1) la
libertad de las personas para tomar decisiones versus los intereses de
la colectividad, es decir la libre eleccién de la persona y las metas de
la salud publica, y 2) la diferencia que se marca entre el uso social o
de blUsqueda de los efectos sobre el estado de animo, esto es cuan-
do una persona ha desarrollado dependencia y ha perdido la libertad.

33
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El consumo de drogas inicia como una actividad voluntaria, en don-
de prevalece el papel del ambiente que favorece las ocasiones de con-
sumo. Conforme la persona sigue consumiendo, los factores
individuales de la personalidad van siendo mas importantes y a su vez
estos dos factores van cediendo espacio a la bisqueda de los efectos
farmacoldgicos de las sustancias. Algunas personas vulnerables en-
ferman o son mas propensas a las drogas debido a que cuentan con
un bajo nivel de receptores de dopamina, presentan factores genéti-
cos que aumentan el riesgo de desarrollar dependencia cuando se
consume o por factores ambientales, como la disponibilidad de sus-
tancias y por tanto de oportunidades de uso. Cuando hay dependen-
cia las personas contintian usando drogas a pesar de saber que les
ocasiona un dafio a ellos y a terceros. Cuando esto ocurre se dice que
el cerebro se ha sensibilizado a la presencia de drogas y las requiere,
es decir, la persona ha perdido su libertad.

El doctor Insel en su tiempo como director del Instituto Nacional
de Abuso de Drogas de los Estados Unidos, decia que el cerebro de
las personas que usan drogas afectan el cableado de su cerebro (del
inglés, rewired), esto hace que por ejemplo una mama, a pesar de que
sin duda quiera a su hijo, consuma durante el embarazo o no atienda
las necesidades elementales de subebé, cuando el cerebro le pide méas
drogas v ella ha perdido la autonomia. Sabemos sin embargo que la
persona que recibe tratamiento, puede aprender a ser responsable de
su vida, es decir, puede recuperar su autonomia.

Beneficencia. Implica que la persona debe tener un beneficio de algu-
na accion que se le plantee y que los riesgos de su libre participacion
en alguna actividad superan los riesgos a los que se podria enfrentar.

En el campo de la investigacién implicaria que el estudio tiene una
probabilidad razonable de tener resultados positivos, que los benefi-
cios esperados para quien toma parte son mayores a cualquier pro-
blema o riesgo y que los beneficios para la sociedad son mayores que
los riesgos individuales, buscando que los riesgos para quien participa
sean menores a los beneficios potenciales (OMs, 2004).

En el campo del tratamiento orientaria decisiones en el mejor be-
neficio del paciente, por ejemplo la decisién de internar a una perso-
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na que solicita atencién porque empieza a tener problemas con su
manera de beber; en un programa que admite sélo a personas que
han fracasado en otros programas; cuando tiene riesgos importan-
tes derivados de un dafio hepatico previo al consumo; cuenta con an-
tecedentes de dependencia en familiares de primer grado; vivir en
una zonaremota que le dificulta el traslado para tomar un tratamien-
to ambulatorio y en donde el consumo y la embriaguez son practica
comun. El principio de beneficencia nos orientaria a evaluar los ries-
gos de internamiento frente al riesgo de no recibir la atencién que
necesita.

No maleficencia. Este principio implica el no dafio, nos orienta a
abstenernos de poner a la persona en riesgo o causarle dafnos. El in-
vestigador estaria obligado a minimizar los posibles riesgos derivados
del estudio y ainformar adecuadamente a la persona sobre los bene-
ficios silos hay y sobrelos posibles riesgos. El clinico se enfrenta a este
dilema por ejemplo cuando su paciente, una persona con dependen-
ciaanarcéticos paramanejo del dolor le pide una receta adicional para
evitar inyectarse heroina en la calle. El médico tendria que ponderar
su propia ética profesional y valorar si darle la receta esta en el mejor
interés de su paciente.

Justicia distributiva. Implica una distribucién justa y equitativa de
dafios y beneficios. Para que la politica de investigacion cumpla con
este principio es necesario que asegure que los riesgos de la partici-
pacién en lainvestigacion estén distribuidos equitativamente, que no
se elijan a personas pobres, indigentes o en condicion de carcel, y que
los beneficios que se deriven, de ser exitoso el estudio —por ejemplo
la prueba de un nuevo tratamiento—, se distribuyan con equidad en-
tre todos los participantes (oms). En la practica médica implica, por
ejemplo, dar igualdad de oportunidades a personas con diferente po-
der de compra de servicios, como internar a una persona con depen-
dencia a cocaina que no ha podido avanzar en su recuperacion en
tratamiento ambulatorio y presente depresion e ideacion suicida,
aunque no pueda pagarlo.

Elrespeto por las personas implica entender la condicién de la per-
sona y respetar su vulnerabilidad. Por ejemplo, una mujer con ante-

35

TESE.indd 35 07/03/16  19:23



36

cedentes de tortura prolongada, con traumatismos y mutilaciones,
que sufre estrés post traumatico y dolor crénico, al pedir que le den
su receta para narcéticos dos dias antes, el médico estaria obligado
a considerar la solicitud con base en estos antecedentes.

La veracidad, en la investigacién y en la practica clinica, implica la
obligacion de informar a la persona con veracidad sobre los riesgos y
beneficios, asi como asegurar que la persona lo ha entendido adecua-
damente. El personal de salud se enfrenta a este dilema cuando, por
ejemplo, un médico que esté abusando de alcohol y prometa entrar
a tratamiento si su jefa no la reporta.

Principales retos
Confidencialidad y proteccién de las personas

Toda enfermedad presentaretos particulares, las adicciones no estan
exentas. Se trata de una enfermedad rodeada de estigma, es decir las
personas son discriminadas y se aislan, sienten verglienza de su con-
dicion y culpa por su enfermedad. El estigma alcanza a la familia, a
las personas que por vocacion atienden a las personas que enferman
y a lasinstituciones que las atienden. Estos factores dificultan la bus-
queda de atencion.

Debido a que consumen sustancias ilegales, las personas que de-
penden de ellas suelen tener problemas con la ley. Se trata de perso-
nas que han sido con frecuencia victimas de violencia pero también
perpetuadores de la misma, contra ellos y contra otros. En estos ca-
sos el secreto profesional es necesario para que el paciente tenga con-
flanza en su médico o terapeuta, que hable con libertad de sus
problemas y pueda recibir la ayuda coordinada que necesita, medica
y social. Sin embargo la informaciéon compartida puede poner a am-
bos en riesgo si el tratamiento se da en un ambiente peligroso para
pacientes y proveedores de servicios, por ello la asesorfa legal junto
con medidas especiales de seguridad pueden ser necesarias.
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En este contexto, las reglas de confidencialidad deben de ser mas
estrictas y con mayor potencial de proteccién para los pacientes que
las que se requieren en otros contextos o con otras enfermedades,
especialmente en cuanto a las condiciones bajo las cuales la informa-
cion puede consultarse y la proteccion de los expedientes clinicos.
Quienes tratan a estas personas se enfrentan a dilemas relacionados
con la veracidad y la no maleficencia entre otras, ya que los principios
bioéticos aplican al paciente pero también a la colectividad.

Consentimiento informado y capacidad de decision de la persona

El consentimiento informado se basa en la autonomia de la persona
es decir, su capacidad para dar un consentimiento libre e informado.
La persona afectada por una dependencia puede haber perdido la ca-
pacidad cognitiva para comprender el proceso, i.e. el voluntarismo,
esto es su capacidad para decidir sin coercién y para dejar de consu-
mir, a pesar de estar consciente de las consecuencias devastadoras;
la motivacion ha cambiado, las drogas ocuparan un lugar mas pre-
ponderante que su interés en el tratamiento. Quienes atienden a es-
tas personas y quienes dictan las politicas publicas tendran que
desarrollar estrategias especiales para hablar con el paciente y su fa-
milia, conocer los limites de la ley y tomar decisiones sobre practicas
como el tratamiento involuntario. El concepto de direccién anticipa-
da, es decir el respeto por la voluntad manifiesta con autonomia de la
persona de recibir tratamiento o internarse cuando sufra unarecaida,
ha cobrado notoriedad reciente.

Paridad y justicia social

37

La bUsqueda de la cobertura universal es siempre una meta deseada,
pero al asignar presupuestos limitados hay que tomar decisiones so-
bre a quién dar prioridad, a las personas con dependencia grave o a
quienes inician el consumo, o si debe apostarse méas por la prevencion
o el tratamiento. Se ha discutido que, dado que la dependencia es una
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enfermedad con bajo indice de curacion, debe apostarse por la pre-
vencion; sin embargo existen también experiencias de multiples pro-
gramas de prevencion que no han resultado exitosos, por lo que debe
buscarse siempre un tratamiento apoyado por evidencia.

Los avances en la ciencia han llevado a considerar que la depen-
dencia puede controlarse, que las recaidas forman parte de la enfer-
medad y, en consecuencia, el tratamiento es efectivo cuando reduce
las recaidas en frecuencia e intensidad y mejora la salud y calidad de
vida de los enfermos. El efecto del tratamiento es realmente el mis-
mo que el que ocurre para otras enfermedades. El tratamiento de per-
sonas con dependencia grave tiene impactos sociales como disminuir
la violencia en las calles. Finalmente, hay que considerar la discusion
sobre si el tratamiento puede darse sélo a aquellas personas que tie-
nen seguridad social o si debe incluir a los menos favorecidos.

Conclusiones

La evidencia analizada nos muestra los importantes dilemas éticos
que rodean la atencién a las adicciones, se han revisado algunas de
ellas y se han mostrado alternativas que permiten actuar éticamente
paralimitar el problemay proporcionar mejor calidad de vida a las per-
sonas que enferman, a sus familias y a las comunidades.
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DESFASE ENTRE LA BIOETICA
Y EL MARCO JURIDICO EN MEXICO

Jorge Gaxiola Moraila

Las reformas constitucionales de junio de 2011, en materia de dere-
chos humanos, significaron un cambio fundamental y, sobre todo, una
oportunidad enorme para el ambito de la bioética, por esta razéon ha-
blaré del contraste entre las normas juridicas que quisiéramos tener
y las que tenemos. Sin adoptar una actitud apocaliptica, intentaré
contextualizar la reforma constitucional y la reforma a la ley general
de salud, en materia de comités de bioética, para sugerir nuevos ca-
minos, que aumenten el nivel de compromiso en la practica médicay
en lainvestigacion relacionada con ella.

Me referiré fundamentalmente a tres aspectos: algunas tenden-
cias generales de comunicacion judicial, lineas basicas de la reforma
alos derechos humanos y reforma a la ley general de salud. “Si el filo-
sofo de la moral no puede prestar su ayuda a los problemas de la éti-
ca médica, debe cerrar su negocio”, esta definicion es perfecta, un
punto ideal para que la ética pase del discurso engalanado, elegante
y prestigioso que profesa, a una mejora en la practica y un compro-
miso en la actividad cientifica y profesional.

Sihacemos una brevisima referencia histérica encontraremos que
enuninicio estaban mas o menos amalgamados la éticay el derecho,
tanto por su concepcién, como por su practica. Por ejemplo, en la edad
media se tenia la idea de que todo el universo era resultado de un di-
sefio divino que contenia ciertas leyes, las cuales impactaban el com-
portamiento humano, como Tomas de Aquino lo llamo el “derecho
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natural”. Asi, en la medida en que los seres humanos podian descubrir
talesreglas divinas, se creaban las “leyes humanas”, siendo una subes-
pecie o un subconjunto de la moralidad.

Con el paso del tiempo vienen las pugnas religiosas, el adveni-
miento al modelo racionalistay la necesidad de encontrar soluciones
a las discrepancias sociales que estuvieran mas alla del discurso re-
ligioso. Debido a que las diferencias de creencias religiosas derivaron
en terribles pugnas sangrientas, surge la necesidad de una ética lai-
cay su posterior transformacion en una codificacion. El surgimiento
del Codigo Civil de Napoledn, en el siglo xix, pretendia no sélo hacer
una codificacién de leyes, sino de principios racionales, buscaba ex-
presar, organizar y sistematizar una ética. Cuando el cédigo fue re-
visado por intérpretes y se elaboraron alcances o extensiones
semanticas, Napoledn expreso que su codigo estaba perdido, este
culto trajo problemas delicados que incluso ahora, producen cambios
en nuestro pais.

En un primer momento se asumié acriticamente que por el hecho
de codificar la norma, al momento de hacer leyes, estas serian éticas;
a esto se le conoce como “positivismo biolégico”. La tendencia, la
practica, lanecesidad de criticar leyes, emitir unjuicio sobre si son éti-
cas o no, si respetan los derechos humanos y los promueven, entrd
en suspenso durante muchos afios, debido a la presuncién de que un
legislador pudiera determinarlo. Sin embargo, no hay falacia mas per-
versa que esa en una ideologfa juridica.

Desde la 6ptica de que codificacién es igual a moralidad, la discu-
sion entre ética, bioéticay derecho parece ser un desfase conceptual-
mente imposible. El derecho es moral en si mismo, pero en una vision
mas critica, hay que decir que no es necesariamente moral. Al respec-
to, la ética quiza va unos pasos adelante y el derecho tiene cierto re-
zago que con el tiempo debe librar, considerando sobre todo, el
vertiginoso avance de la ciencia médica. El desfase entre el derecho y
la bioética merece un reajuste continuo, que tendra que llevarnos a
una agenda legislativa donde se identifiquen los aspectos que ya han
sido regulados y aquellos pendientes; en una primera perspectiva de-
bemos contrastar la bioética con las normas.
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Existe un segundo panorama mas responsable e importante: con-
trastar normas con realidades, los abogados estamos poco acostum-
brados a hacerlo, estamos normalmente enfrascados enlos textos y,
mas de las veces, ciegos a lo que sucede en la realidad por causa de
los textos normativos y por nuestro fetichismo informativo analitico.
El derecho gira entre lo que la bioética establece que debe suceder y
lo que efectivamente sucede en los derechos.

Probablemente lo primero que debe destacarse es el desafio y el
compromiso de buscar soluciones juridicas que funcionen, donde el
derecho se base en resultados, no sélo en pronunciamientos o decla-
raciones. Esto empezd a darse a nivel tedrico y quiza, antes de reco-
nocerse, a través de la practica jurisdiccional. Una palabra que se ha
puesto de moda desde los afios setentas en México y otros paises,
como Italia, es la palabra “garantismo”, asi como la idea del operador
juridico. No necesariamente un abogado, un comité de bioética o una
comisién de bioética son operadores de normas bioéticas y juridicas,
sino el operador judicial; todos, sobre todo el juez, deben buscar, no
solo el significado del contexto normativo, sino el mejor resultado pro-
teccionista o preservador de los derechos humanos, que pueden dar-
se en las normas escritas y principios no escritos de los sistemas
juridicos, siendo éste un cambio muy racional.

A partir de lo anterior, ilustraré la diferencia con lo ocurrido el afio
pasado en México, en relacion con uno de los temas bioéticos mas
relevantes: el aborto. Se discutio en la Suprema Corte de Justicia de
la Nacion la constitucionalidad o inconstitucionalidad de las reformas
de los estados de Baja California y San Luis Potosi, en cuanto a la pe-
nalizacién del aborto desde la concepcién. En este caso, un analisis de
tipo tradicional, de corte paleo-positivista, hubiera sido comparar los
textos de las constituciones locales y federal para demostrar la con-
tradiccion y la posible anulacion de las primeras, pero no fue lo que hi-
cieron los ministros de la corte.

Si se revisa la constitucion federal, se encontrara que no hay una
norma clara que impida que se penalice el aborto desde la concepcion.
De los once ministros, siete decidieron que las normas locales eran
invalidas, preocupados por la efectividad de los principios éticos que
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ilustran nuestro sistema constitucional federal, se dio a la ética una
interpretacién constitucional. Las brechas entre ética, derecho, nor-
mas y practica social, tienen que irse cerrando.

Enlamismalinea, enjunio de 2011, se reformé la Constitucién dan-
do a varios articulos, sobre todo al primero, una enorme difusién en
materia de derechos humanos. Llamaron la atencion las presentacio-
nes de abogados en television, que cuestionaban sila constitucion re-
conocia u otorgaba los derechos, si eran garantias individuales o
derechos humanos aplicados a personas morales; asuntos que no
iban al fondo de la Constitucion.

Con motivo de la aplicacién de una sentencia internacional a Mé-
xico por el célebre “Caso Padilla”, la Suprema Corte de Justicia expre-
sé en octubre de 2011, aspectos importantes que describiré de
manera sintética, apelando a la implicacion que puedan tener con la
definicion de contenidos normativos vy la transformacion de las prac-
ticas bioéticas.

La reforma constitucional dice que las normas supremas, capaces
de desplazar cualquier otra en México son, a un mismo nivel, la Cons-
titucion federal y los tratados internacionales en materia de derechos
humanos. Cualquier ley del Congreso de la Unién que las contraven-
ga, es susceptible de ser anulada, expulsada del sistema juridico e
inaplicable. Antes esto no ocurria ya que solamente un juez de am-
paro podia expulsar un tratado o una ley, cuando era contrario a la
Constitucion. Actualmente los tratados de derechos humanos, al mis-
mo nivel que la Constitucién, son una puerta enorme para que la éti-
cay la bioética entren a la sociedad por el camino del derecho.

En cuanto a los derechos humanos en los tratados y en la Consti-
tucion, aunque susceptibles de interpretarse en funcion de la técnica
que se use o de la posicion del intérprete, siempre se debe procurar la
manera mas favorable, la que brinde mayor proteccion a la persona,
lo cual es conocido como principio pro-persona.

Antes de la reforma citada, las autoridades administrativas y judi-
ciales aplicaban las leyes, aunque fueran inconstitucionales, violaran
los derechos humanos o fueran contrarias a la bioética. Sélo por ex-
cepcion, cuando el afectado tenfa interés y dinero para acudir alains-
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tancia de proteccion a la constitucionalidad, el amparo desafiaba a la
ley, en una légica de embudo en la que, por regla general, las leyes in-
feriores inconstitucionales ganaban y las normas superiores de dere-
chos humanos perdian.

Conlareforma, dicen los abogados ex-oficio, las autoridades judi-
ciales deben examinar las reglas, si son contrarias a los derechos hu-
manos o no. En el primer caso no deben aplicarlas, estoy hablando de
la desaplicacion de leyes, de la desaplicacién de constituciones loca-
les; lo que se conoce como control difuso, es decir, el control de la
constitucionalidad no se concentra en pocos jueces, sino que esta dis-
perso en todas las autoridades judiciales, locales y federales. Si se re-
Unen los elementos analizados, se obtendréd un derecho mas
sustantivo en el que no se trate sélo de aplicar reglas, sino de aplicar
principios, como lo hizo la corte en el caso del aborto. Si este derecho
sustantivo se transfiere a las sedes judiciales, ocurrird una revolucion
que implicara mayor efectividad de los derechos humanos y de los va-
lores bioéticos.

Paolo Grossi, célebre historiador en derecho, menciond que los es-
tudiosos del derecho que se desenvuelven en el ambito judicial, hacen
patologia juridica,la cual esimportante entenderlay operarla, sin em-
bargo, también es importante estudiar lo que se denomina fisiologia
juridica, que es el derecho que funciona fuera de los tribunales, sobre
bases de regularidad social y que hace a la sociedad existir, es aquf
donde la estructura institucional de la bioética cobra una relevancia
excepcional.

Sise hace un analisis de control de efectividad del derecho, los jue-
ces son un caso de excepcion, el juez se presenta cuando el caso esta
lo suficientemente grave como para no arreglarlo de otra manera,
ademas, la mayorfa de las veces son remotos, estan lejos de la mayo-
ria de las plazas donde esta ubicada la poblacién mexicana. El reto es
hacer que los principios de la bioética, no solamente queden en la pa-
tologia juridica de los tribunales, sino que abarquen la fisiologia juridi-
ca de la practica cotidiana de la investigacién y la medicina.

Se requiere una red institucional compleja, constituida principal-
mente por la Comision Nacional de Bioética, las comisiones estatales
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de bioética, los comités de bioética hospitalaria y los de ética en in-
vestigacion; instancias de aplicacién cotidiana, inmediata, en el sitio
y no ex-post sino al ex-antium, con la misma estructura de argumen-
tacion, en lo que respecta a los aspectos normativos, que la de los
jueces. No se trata solamente de aplicar la regla bajo ejercicios de in-
terpretacion literal, sino sobre todo, de identificacién; demostrar los
principios y ponderarlos, no sélo por sus diferencias y prioridades de
manera abstracta, sino con respecto al caso especifico, a la situacion
del paciente o sujeto de investigacion, asi como a partir de la capaci-
dad de la institucion que esta realizando este ejercicio. El hecho de
que la reforma a la ley general de salud, que reconoce y establece la
obligatoriedad de los comités, surja en el mismo afio en que opera
este cambio jurisprudencial radical y en el que se reforma la constitu-
cién, no es casualidad; es una gran oportunidad para que el derecho,
la ética y la realidad estén mas cerca.

Esto tiene una enorme complejidad, porque una de las pocas co-
sas en las que los metaéticos se ponen de acuerdo es que no hay un
acuerdo sobre cédmo hacer ética, sus principios y como se satisfacen
y aplican. Alrespecto, considero que los comités deben tener una am-
plia intercomunicacion y deliberacién, no solamente interna, sino en-
tre ellos; de esta manera, la funcion de las comisiones estatales de
bioética y de la Comision Nacional de Bioética, tienen una méaxima
importancia.

Debe destacarse la posibilidad de que la Comision Nacional de
Bioética establezca los criterios, evitar que —con un paternalismo in-
justificado y de manera vertical— partan de la federacion a los comi-
tés. Es importante que los criterios se analicen, juzguen y comparen
entre si para que pueda generarse, como lo dice Manuel Atienza en
su articulo “Juridificar la Bioética”, algo similar a lo que pasa con la ju-
risprudencia de los jueces. Los criterios establecidos mejor argumen-
tados deben darse a conocer, sin imposiciones, para generar el
didlogo.

Con las reformas de finales del afio pasado a la ley general de sa-
lud, la Comision Nacional de Bioética tiene un reconocimiento legal
gue no solamente la rige, sino que reconoce su existencia y, mas alla
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de su caracter consultivo y propositivo de politicas publicas y de coor-
dinacién, ahora le da responsabilidades de autoridad, por ejemplo, al
establecerle la atribucion de fijar lineamientos para la operacion de
los comités hospitalarios de bioética y de ética en investigacion.

En este nuevo entorno —mas que preocuparnos por identificar los
puntos no tomados por el legislador, por las reformas puntuales que
haya que hacer en una entidad federativa, sobre un aspecto de ur-
gencia—lo que debemos preguntarnos es cdmo aprovechar este nue-
vo entorno cultural del derecho, de las instituciones juridicas que
abren un espacio enorme alos valores éticos y bioéticos; cuestionar-
nos como aprovecharlos y asumir la responsabilidad y el compromi-
so de que sean una realidad en los sitios de investigacion y practicas
hospitalarias.

Setrata de una vision tedrica del derecho, un nuevo régimen cons-
titucional que pone en nuestras manos, la Comisién Nacional de Bioé-
tica,loscomitéshospitalariosdebioéticaylosde éticaeninvestigacion,
el enorme desafio de hacer pequefa la brecha entre derecho y bioé-
tica, entendiéndolas no como conjunto de normas sino como realidad
social.
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BIOETICA Y JUSTICIA
DISTRIBUTIVA EN SALUD

Paulette Dieterlen Struk

Introduccion

Las teorias de la justicia distributiva, en general, se han percibido
como parte de la ética y de la filosofia politica, no es sino reciente-
mente que se han visto también como parte de la bioética. Veremos
posteriormente la razén de ello. Cuando hablamos de justicia distri-
butiva podemos distinguir tres temas fundamentales: primero, los
sujetos de la distribucion, tanto los que reciben los bienes como quie-
nes los otorgan; segundo, los objetos de la distribucion, que puede ser
la salud, la educacién, la vivienda, hasta el dinero, como lo hacen cier-
tos programas de proteccion alas personas que se encuentran enuna
situacion de pobreza extrema; tercero, los criterios de la distribucion,
gue son los mecanismos mediante los cuales o segln los cuales se
distribuyen los objetos a los sujetos.

Como en esta conferencia vamos a referirnos a un objeto deter-
minado como es la salud y su proteccion, las teorfas de la justicia dis-
tributiva se han acercado notablemente a los estudios de bioética.
Podriamos decir que parte de las discusiones sobre este tema se re-
fieren a las ideas que tienen los filésofos sobre las politicas publicas
relacionadas con la salud y su proteccion.
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Los sujetos de la distribucion
Este tema se refiere ala manera de concebir y de identificar a las per-
sonas que son susceptibles de recibir algiin bien relacionado conla sa-
lud. Por ejemplo, si consideramos que los individuos enfermos son
seres pasivos e incapaces de decidir, pondremos en marcha politicas
paternalistas. Dichas politicas consisten en percibir a los sujetos de la
distribucion, es decir a la personas, como si fueran menores de edad
que ignoran lo que quieren y lo que necesitan y que, por lo tanto, es
indispensable decidir por ellos. Otra manera de verlos es como maxi-
mizadores de utilidad, en este caso, las personas que sufren de algu-
na enfermedad o discapacidad son consideradas como poseedoras
de ciertas unidades de utilidad y las politicas de salud les ayudan para
gue incrementen dicha utilidad. Las politicas publicas sobre la salud
gue se basan en esta concepcion de las personas utilizaran medidas
cuantitativas como los QUALY y los DALY o politicas parecidas al mé-
todo de Oregon que se basan en las decisiones de las mayorias.
Pero, si de acuerdo con una idea mas kantiana, concebimos a las
personas no sélo como medios, sino también como fines, quiza pro-
pongamos politicas que tomen en cuenta una amplia gama de condi-
ciones econdmicasy sociales, que proporcionen alternativas para que
los beneficiarios de éstas lleven a cabo, en la medida de los posible,
sus planes de vida. Esta es la idea que subyace en la Teorfa de la jus-
ticia de Rawls" cuando se refiere a las bases sociales del respeto de
uno Mismo como un bien primario que examinaremos mas tarde.
Otro tema de discusién sobre las caracteristicas de los sujetos, se
encuentra en las polémicas entabladas entre los pensadores libera-
les, con propuestas igualitarias, y los pensadores llamados comunita-
ristas. Esta polémica ha girado en torno a la diferencia que existe en
adoptar como unidad de distribucion, por una parte, a los individuos
y, por la otra, a los grupos sociales tomando en cuenta su historia y
sus particularidades culturales. Este tema es especialmente delicado
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11 Cfr. John Rawls, Teoria de la justicia (México: Fondo de Cultura Econdmica, 1995), 440.
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cuando se trata de politicas de proteccion a la salud. Los pensadores
comunitaristas han sostenido la idea de que las politicas sociales, que
se basan en el individuo, han fracasado al no tomar en cuenta que los
hombres no nacen como atomos aislados sino que se encuentran
arraigados en ciertas culturas, forman parte de grupos sociales y ad-
quieren su identidad a través de ellos. Asimismo, piensan que las co-
munidades tienen formas diferentes de procesar los objetos de la
distribucion. También piensan que cada comunidad tiene formas di-
ferentes de producir, redistribuir y consumir sus bienes y sus servicios,
en este caso de la salud. Por su parte, los que apoyan las teorias de
la justicia, se basan en los individuos que piensan que las comunida-
des no son homogéneas y por lo tanto es imposible satisfacer los cri-
terios de distribucién, sin tomar primero en cuenta a los individuos
que las componen. Piensan también que no sélo pertenecemos a una
comunidad, sino a varias. Por ejemplo, entre las comunidades indige-
nas en México, existen varias que comparten su historia, sus raices,
pero no la religién. Con esto basta para que se pierda la identidad del
grupo.

Otro punto que se discute cuando hablamos de los sujetos de la
distribucion serefiere aaquellos que tienen laresponsabilidad de otor-
garlos. Existen, principalmente, tres posiciones. La primera consiste
en afirmar que el Estado tiene unaresponsabilidad con los ciudadanos
y, siconsideramos seriamente, tiene la obligacion de otorgar servicios
de salud. La idea que subyace a esta visién es que el Estado, median-
te sus instituciones, debe promover politicas publicas exitosas cuyo
objetivo sea la cobertura universal de los servicios de salud. También
podemos considerar que la ciudadania tiene la obligacion de vigilar
que las politicas cumplan con el objetivo propuesto. Esta posicion con-
lleva una vision del Estado respetuoso de la ciudadania y preocupado
por ella. En principio esta es la posicion del Estado mexicano, que me-
diante la Constitucion, asegura el derecho de todos los mexicanos a
la proteccion de la salud.

Esta es la politica que siguen las Instituciones que promueven y
otorgan proteccién a la salud como la Secretaria de Salud, el IMsS v el
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ISSSTE, principalmente, y también es la politica de ciertos programas
que atienden a la poblacién no asegurada como el Seguro Popular. La
segunda posicion considera que el Estado no tiene por qué llevar a
cabo acciones para proteger la salud puesto que su compromiso debe
serlaseguridad de los ciudadanos. Esto se logra fortaleciendo ciertas
instituciones, como por ejemplo, la policia y el ejército y aquellas que
se encargan de impartir justicia, como los juzgados, los tribunales y
las carceles. Asimismo tiene la obligacion de asegurar que se cumplan
los contratos. Es decir tienen que garantizar el ejercicio efectivo de
los derechos politicos y civiles. Los que defienden esta posicion, pien-
san que un Estado que se compromete a llevar a cabo politicas de sa-
lud, impone cargas fiscales injustas a quienes hayan obtenido
legalmente sus bienes y tengan los medios econémicos suficientes
para disfrutar tanto de éstos como de los servicios. Lo que afirman
estos pensadores es que los sujetos particulares o las empresas pue-
den llevar a cabo la distribucion mediante actos de caridad y de filan-
tropfa un ejemplo de ellos es el Teletén. Con una adecuada oferta de
posibilidades fiscales, las personas que se encuentran en una situa-
cién econémica privilegiada, podrian abrir instituciones para ayudar a
las personas que se encuentran en un mal estado de salud.

Un tercer punto vista, probablemente el méas generalizado en los
paises democraticos, consiste en una mezcla de las posturas ante-
riormente mencionadas. Los que defienden esta posicién piensan que
el Estado, principalmente, tiene la obligacion de establecer politicas
de proteccion a la salud pero no ven con malos ojos que los particu-
lares, mediante organizaciones no gubernamentales o empresas par-
ticulares conjuguen esfuerzos con éste para mejorar la situaciéon de
los ciudadanos. Sin embargo admiten que, a fin de cuentas, la respon-
sabilidad es del Estado.
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Los objetos de la distribucion
Una teoria de la justicia que se refiera a los objetos de distribucién
tendra que afrontar varios retos que dan origen a posiciones diferen-
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tes. En este caso el objeto que se distribuye es la salud. En las discu-
siones filosoficas hemos encontrado, principalmente dos definiciones
de salud: una amplia y otra estrecha. La definicién amplia de salud, la
encontramos en esta cita de Max Charlesworth: “Tal como el direc-
tor general anterior de la Organizacion Mundial de la Salud, Hafdan
Mabhler, una vez afirmé: Siempre parece que aquellos que trabajan en
la salud consideran que el mejor cuidado de la salud es aquel en el que
todo lo que se sabe acerca de la medicina, se aplica a cada individuo
por los cientificos médicos mejor entrenados, en las instituciones mas
especializadas”. Contra esta “medicalizacién” de la salud, la estrate-
gia de “Salud para todos” implementada por la organizacién Mundial
de la Salud ha puesto el énfasis en la interdependencia que existe en-
tre la salud y el desarrollo socio-econémico y en laimportancia de los
cuidados de la salud primarios: esto es, en la conciencia y la respues-
ta de las personas sobre los problemas de su propia salud y sobre el
reconocimiento de que la salud depende de las condiciones de las vi-
viendas, de la pureza del agua y de su distribucién, del transporte, de
los medios de comunicacion y de cosas similares.

Otravez, el énfasis se ha puesto en asuntos de justicia social y po-
der social. “La Nueva Salud Publica, se ha dicho, va mas alla del para-
digma convencional de la enfermedad, como el resultado de los
asaltos de los patogenos, de la desnutricion, de las adicciones, de las
condiciones de vida o predisposiciones genéricas, para referirse a la
contribucién de lajusticia social, de la accion social del poder y del ac-
ceso alos recursos para moldear la salud de las personas y las expec-
tativas de vida”.”?

En México, las autoridades que se encargan de distribuir los servi-
cios de salud, se han basado en la definicién dada por la Organizacion
Mundial de la Salud. Asf, “la seguridad social mexicana considera a la

12 Max Charlesworth, Bioethics in a liberal society (Cambridge, Cambridge University
Press, 1993), 117-118.
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salud no sélo como un bien necesario sino también como un factor
indispensable para un buen desarrollo econémico y social”.'3

Quien ha sostenido la definicion estrecha de salud es Norman Da-
niels. £l defiende el siguiente modelo biomédico: “La idea basica es
que la salud es la ausencia de enfermedad, y la enfermedad (incluye
deformaciones y discapacidades que resultan de algin trauma) son
desviaciones de la organizacién funcional natural de un miembro ti-
pico de una especie”.'

El concepto de enfermedad que sostiene Daniels nos da una expli-
cacion tedrica del disefio de un organismo. Segun él: “El objeto de ca-
racterizar la organizacion funcional tipica de la especie y el punto de
partida que representa, es la misma para los hombres y los animales
no humanos con dos complicaciones. Primero, requerimos para los
humanos una explicacién de la organizacion funcional tipica de la es-
pecie, que nos permita perseguir metas bioldgicas, en tanto animales
sociales. De esta manera, debe haber una forma de caracterizar el
aparato tipico de la especie, que subyace a las funciones tales como
la adquisicion del conocimiento, la comunicacion linguistica, y la coo-
peracion social en el amplio y cambiante rango del medio ambiente
en el que la especie vive. Segundo, al afadir las enfermedades men-
tales en la caracterizacion que estamos haciendo, lo cual es necesa-
rio, se complica mas el asunto. Tenemos una teorfa menos
desarrollada de la organizacion funcional mental, tipica de la especie.
Elmodelo biomédico claramente presupone que, eventualmente, po-
demos desarrollar la explicacion faltante y una parte razonable de lo
gue tomamos como una enfermedad psicopatoldgica dentro del mo-
delo. La dificultad de extender el modelo biolégico a lo mental, no nos
desanima para asumir la extension. Podemos anticipar el resultado
de esta extension: la sicopatologia cubre un caso importante de cla-
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13 Gonzalo Moctezuma Barragan, Derechos de los usuarios de los servicios de salud
(México: Camara de Diputados, LVII Legislatura, Instituto de Investigaciones Juridicas de
la UNAM, 2000), 6.

14 Norman Daniels, Just Health Care (Cambridge: Cambridge University Press, 1995), 28.
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ses de enfermedades que generan necesidades médicas mayores,
muchas de ellas no son satisfechas por nuestros sistemas de cuidado
de la salud.”s

Es importante destacar que la posicion de Daniels se basa en La
teoria de la Justicia de John Rawls, si me permiten, quisiera mencio-
nar los principios de justicia que éste postula:

Cada persona tiene derecho al mas amplio esquema de libertades ba-
sicas compatible con un esquema similar de libertades para todos.

Las desigualdades econémicas y sociales han de satisfacer dos con-
diciones: a) tienen que ser para el mayor beneficio de los miembros
menos favorecidos de la sociedad y, b) estar adscritos a cargos y po-
siciones accesibles a todos, en condiciones de equitativa igualdad de
oportunidades.'®

También es importante recordar que, dados los principios de jus-
ticia, Rawls se refiere a lanocién de bienes primarios como elementos
objetivos que debemos distribuir. La forma de mejorar la situacion de
los miembros menos favorecidos de la sociedad es a través de la dis-
tribucién de los bienes primarios, que seglin Rawls son: primero, las
libertades basicas establecidas por una lista, como la libertad de pen-
samiento y de conciencia, libertad de asociacién, la definida por la li-
bertad y la integridad de las personas, asi como por el imperio de la
ley y, finalmente, las libertades politicas; segundo, la libertad de mo-
vimiento y de eleccién de ocupacién sobre un trasfondo de oportuni-
dades diversas; tercero, los poderes y las prerrogativas de cargos y
posiciones de responsabilidad, particularmente de los de las principa-
les instituciones politicas y econdmicas; cuarto, renta y riqueza; quin-
to, las bases sociales del respeto de s mismo."”

15 Ibid. p.29.

16 John Rawls, “Unidad social y bienes primarios”, en Justicia como equidad (Madrid:
Técnos, 1986), 189.

17 Cfr. John Rawls, A Theory of Justice (Cambridge, Harvard University Press, 1971), 60-
61.
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La ventaja de los bienes primarios es que son objetivos, es decir,
no dependen de las preferencias de las personas, son indices para
descubrir cuéles de ellas estan en la peor situacion. Sin bien Rawls no
habla dela salud cuando menciona los bienes primarios, Norman Da-
niels ha tomado de él la segunda parte del segundo principio, el de la
equitativa igualdad de oportunidades para mostrarnos que la enfer-
medad y la discapacidad constituyen “desviaciones de la organiza-
cién funcional natural de un miembro tipico de una especie” y, por lo
tanto, impiden que las personas tengan una equitativa igualdad de
oportunidades.

Respecto a la primera parte del segundo principio, llamado de la
diferencia, el que afirma que las desigualdades son permitidas siem-
pre y cuando favorezcan a los que estan en una situacién de ventaja,
ha suscitado varias discusiones filoséficas. Daniels sigue el principio
de la diferencia, afirmando que es necesario atender a las poblaciones
gue se encuentran en situacion de desventaja. Sin embargo, esto ha
sido cuestionado. Por ejemplo, Dan Brock ha comentado la dificultad
que existe cuando hablamos de los menos favorecidos en cuestiones
de salud y se plantea tres preguntas: ;Cudl es la justificacion moral
para dar prioridad a los menos favorecidos enla distribucion de los re-
cursos para la salud?, ;Quiénes son los menos aventajados y, por lo
tanto, aquellos que sus necesidades son prioritarias cuando se distri-
buyen los recursos para proteger la salud? y ;Qué tanta prioridad de-
ben recibir los menos aventajados en la distribucion de recursos de la
salud?

Nos dice que para dar prioridad a los menos favorecidos en la dis-
tribucién de los recursos de la salud, sera necesario distinguir los con-
textos enlos que se toman las decisiones.’® De otra manera podemos
caer en lo que los criticos suelen llamar “el argumento del barril sin
fondo”, que significa que entre méas recursos otorguemos a los mas
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18 Cfr.Dan Brock, “Priority to the worse off in health-care resource prioritization”. In: Rosamond
Rhodes, Margaret P. Battin, Anita Silvers (eds.), Medicine and Social Justice (Oxford: Oxford
University Press, 2002), 371.
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desaventajados, menos tendremos para distribuir otra clase de bie-
nes y cada vez tendremos menos recursos para la proteccién de la
salud. Pero recordemos que Daniels se basa principalmente en el prin-
cipio de la equitativa igualdad de oportunidades para justificar la dis-
tribucion de la salud.

Otro tema de suma importancia en las teorias de la distribucion
de la salud, es el que han planteado los fildsofos denominados iguali-
tarios de la suerte. Ellos parten de una idea de la justicia que debe
igualar el “campo de juego” es decir, la situacion inicial enla que se en-
cuentran las personas. Estos filésofos hablan de un acceso igualitario
alas ventajas o al bienestar. Pero recurren al concepto de suerte para
mostrar que, una vez que se han igualado las condiciones de las per-
sonas, interviene la responsabilidad que estas tienen a la hora de ha-
cer sus elecciones. Esto es lo que marca la diferencia entre la suerte
bruta y la opcional. Por ejemplo una persona que tiene un cancer en
el pulmén y nunca ha fumado tiene una suerte bruta, la que lo tiene
por haber fumado es un caso de mala suerte opcional.

Asi, el tema dela salud y de su proteccién nos lleva a enfrentar dos
asuntos éticos fundamentales. El primer asunto se refiere a la forma
en la que se deben tratar los pacientes que no han cuidado su salud.
De acuerdo con las teorfas igualitarias de la suerte, la justicia distri-
butiva propone atender las circunstancias de las personas de las cua-
les no son responsables. De esta afirmaciéon se seguiria que los
pacientes que son responsables de los padecimientos que sufren no
tienen derecho a exigir tratamientos médicos, sobre todo si estos lo
proporcionan las instituciones gubernamentales. Dicho en otras pa-
labras, no se ve por qué las conductas imprudentes de las personas,
imponen cargas fiscales en el sistema publico de proteccion a la sa-
lud. Esta idea choca con un ideal del igualitarismo en la salud ya que
los que defienden las teorias igualitarias, como la de Daniels, suelen
proponer que la proteccién de la salud debe ser universal e incondi-
cional. Este tema es de granimportancia para las teorfas de la justicia
distributiva en la salud.
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El segundo asunto ético se refiere al hecho de que solemos encon-
trar enla sociedad, disparidades tanto en la salud como en las expec-
tativas de vida. No todas ellas pueden explicarse por falta de salud y
de su proteccién. Algunas responden a factores genéticos y otras a
las circunstancias sociales y econdmicas en las que se encuentran las
personas. De este hecho surge la pregunta ;Cémo puede una teoria
de la justicia, que intenta eliminar las diferencias en la suerte bruta,
respecto alasalud, tomar en cuenta dichas desigualdades? Este tema
lo ha tratado Shlomi Segall en su libro Health, Luck, and Justice. Lo
que este autor propone es que una vez que se ha elevado el campo
deljuego, es decir que las personas tengan un primer acceso a la pro-
teccion de la salud, dependera de las decisiones que tomen para ser
atendidos por instituciones estatales. Aquellos que estan enfermos
o discapacitados por haber tenido mala suerte opcional tendran que
pagar por las consecuencias de sus acciones. El principio que el pro-
pone es el siguiente: “Es injusto que algunos individuos estén peor que
otros porque susacciones tuvieron consecuencias que no hubiera sido
razonable esperar que las evitaran”.?°

Aunque no deja de ser interesante el tema de la responsabilidad,
nos parece que en cuestiones de salud la diferencia entre la mala suer-
te brutay la opcional puede ser escurridiza. Por ejemplo, en los casos
de pobreza extrema, se ha detectado que el alcoholismo no se debe
a una mala suerte opcional sino a la mala suerte bruta que afecta a
las personas. Otro tema que se ha discutido mucho en las teorias de
lajusticia distributiva es la respuesta a la pregunta de Segall que men-
cionamos anteriormente ;Como tomamos en cuenta las desigualda-
des en la salud cuando se deben a otros elementos que no son
propiamente la salud?

La respuesta a este problema tiene que ver con la definicion am-
plia y con la estrecha de la salud. Este tema se refiere a la manera
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19 Cfr. Shlomo Segall, Health, Luck, and Justice (Princeton: Princeton University Press,
2010).
20 Ibid. p.13.
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como concebimos la salud y los elementos que la incluyen. Como vi-
mos, la Organizacién Mundial de la Salud, incluye aspectos como las
condiciones de las viviendas, la pureza del agua y de su distribucién,
del transporte, de los medios de comunicacién, de las condiciones de
trabajo y de cosas similares. Nadie, desde luego niega la importancia
que tienen esos factores para la salud pero hay autores que piensan
gue no forman parte de ella.

Por ejemplo, Powers y Faden consideran a la salud como parte de
un concepto mas amplio y en el primer capitulo de su libro Social Jus-
tice. The Moral Foundations of Public Health, and Health Policy?' afir-
man que las desigualdades se presentan de formas diversas. Por
ejemplo, algunas personas son mas pobres que otras, o tiene una sa-
lud més precaria o satisfacen con mayor dificultad sus preferencias
personales. Otras personas tienen un abanico muy limitado de opcio-
nes para escoger o tienen muy poco poder en el aspecto politico. Ge-
neralmente los que se encuentran en una situacion de desventaja son
miembros de la sociedad que se encuentran marginados por uno u
otro aspecto. Los autores se preguntan si todas las desigualdades son
justas y sila tarea de la justicia es prevenir o eliminar esas desigual-
dades o sélo algunas de ellas.?> Ellos consideran que lo que persiguen
las teorfas de la justicia distributiva son el bienestar de las personas
que estd compuesto porla salud, la seguridad, el razonamiento, el res-
peto, el compromiso y la autodeterminacion. Segun ellos los seis ele-
mentos tendrian que ser atendidos por una teoria distributiva que
fuese justa.

Los mecanismos de la distribucion
Sin duda alguna un criterio para asignar recursos médicos es el mer-
cado. Sus defensores sostienen que, dado el valor que tienen la des-

21 Madison Powers, Ruth Faden, Social Justice. The Moral Foundations of Public Health, and
Health Policy (Oxford: Oxford University Press, 2006).
22 Cfr. Ibid. p.3.
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centralizaciéon de los recursos médicos vy la ausencia de coercién en
los individuos, los bienes y servicios médicos deben distribuirse de
acuerdo con el juego de la oferta y la demanda. La ventaja del siste-
ma de mercado es que los individuos que demandan bienes y servi-
cios son los principales actores y, por lo tanto, buscaran los medios
adecuados para conseguir sus propias metas. Por ejemplo, un trata-
miento como la quimioterapia puede ser subastado y ofrecido al me-
jor postor. Las personas incorporadas al sector productivo reciben un
bono que, si bien pueden utilizarlos exclusivamente en servicios mé-
dicos, tienen la conveniencia de que lo pueden usar con quien les
ofrezca mas ventajas. Aquellos que por azares del destino o “mala
suerte moral” estén fuera del sector productivo podran disfrutar de
los servicios en clinicas u hospitales financiados por particulares a los
que se les ofrecen politicas fiscales e incentivos econémicos. Una po-
|itica adecuada de salud que se rija por el mercado, mejoraria los ser-
vicios y disminuiria considerablemente las cargas fiscales y el gasto
del Estado.

Sinembargo, cuando tratamos de aplicar dichos principios nos en-
contramos con serias dificultades. El mercado no sélo depende de la
distribucion real de los recursos econdmicos, también implica un cos-
to delo que cuesta. Esto significa que a ciertos bienes y a ciertos ma-
les, sobre todo en el terreno de la salud, no es posible asignarles
costos, porque no se puede cuantificar el respectivo grado de necesi-
dad. Por otro lado, la idea de los costos es rechazada por la mayoria
de nuestras valoraciones morales. No es posible transformar el valor
de una vida plenay de las actividades que son indispensables para lo-
grarla, en una cuestién simplemente de dinero. Por Ultimo, tal como
afirma Dworkin: “..algunas personas tienen necesidades especiales,
porque tienen alguna discapacidad; su discapacidad no solo les impi-
de participar en los empleos mas lucrativos y productivos, sino que
los incapacita por usar los ingresos de los empleos que parecen efi-
cientes, de tal forma que necesitan mas ingresos que aquellos que no
tiene alguna discapacidad para satisfacer ambiciones idénticas. Estas
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desigualdades tienen efectos catastroficos, efectos en los resultados
de una economia de mercado”.?

El segundo criterio de distribucién es el de los derechos. Este cri-
terio es sumamente importante en México porque el derecho a la sa-
lud esta establecido en nuestra Carta Magna. El articulo 4°, parrafo
cuarto, de la Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicanos,
establece: “Toda persona tiene derecho a la proteccién de la salud. La
ley definira las bases y modalidades para el acceso a los servicios de
salud y establecera la concurrencia de la Federacién y las entidades
federativas en materia de salubridad general, conforme a lo que dis-
pone la fraccion xvi del articulo 73 de esta Constitucion”.24

Segln un especialista de la salud en México “El citado articulo
constitucional, adicionado en 1983, con el propésito de consagrar el
derecho a la proteccion de la salud, es el fundamento de un sélido e
integrado Sistema Nacional de Salud, que pretende hacer factible que
en el mediano plazo, todos los mexicanos tengan acceso a servicios
institucionales que contribuyan a la proteccién, restauracién y mejo-
ramiento de los niveles de salud...”>s Sin duda alguna, la Constitucion
Mexicana fue pionera al prever, desde 1917, la futura incorporacion de
los derechos sociales. El problema con los derechos es que no han te-
nido fuerza suficiente como criterios de distribucion.

Una dificultad que enfrentamos, es mencionar los derechos como
criterios de distribucion en México, comolo dice José Ramon Cossio, ?®
los derechos llamados sociales que aparecen enla Constitucion, enla
practica han funcionado mas como normas programaticas politicas,
que como derechos, es decir, suinterpretacion y su aplicacién han sido

23 Ronald Dworkin, “Liberalism”. In: Stuart Hampshire (Ed.), Public and private morality
(Cambridge: Cambridge University Press, 1980),132..

24 Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos (México: Instituto Federal
Electoral, 1991).

25 Gonzalo Moctezuma Barragan, Op. cit. p.28.

26 Cfr. José Ramén Cossio “Los derechos sociales como normas programaticas y la
comprension politica de la Constitucion”. En: Emilio O. Rabasa (coord.), Ochenta afios de
la vida constitucional en México (México: Camara de Diputados. LVII Legislatura, Comité
de Biblioteca e Informética, 1998), 295-327.
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mas politicas que juridicas. Enla actualidad existe una gran discusion
sobre la posibilidad de que los derechos econémicos y sociales, entre
los que se encuentra el derecho a la salud, puedan ser sujetos de exi-
gencia ante el poder judicial. Si esto se logra, pasarian de ser normas
programaticas para convertirse en derechos. No olvidemos que el sis-
tema de salud en México, esta basado en el derecho a la proteccién
de la salud que otorga la Constitucién, sin embargo, los estudiosos de
las politicas publicas relacionadas con la salud, comentan que todavia
el 50% de la poblacion recurre, para obtener servicios de salud, al gas-
to de bolsillo. Por esta razén muchos filésofos prefieren hablar de las
necesidades como criterio de distribucién de la salud. Sin duda algu-
na, es una ventaja que el derecho a la salud aparezca en la Constitu-
cién, sin embargo, como lo vimos anteriormente, las instituciones de
salud deberfan tener un fuerte compromiso para que el derecho sea
realmente satisfecho, cuando en realidad tienen una gran dificultad
para hacerlo.

Eltltimo criterio al que nos referiremos es justamente el de las ne-
cesidades. La tesis, que es la de Norman Daniels, consiste en soste-
ner que el criterio realmente relevante para distribuir la salud es el de
las necesidades basicas. La discusion sobre las necesidades basicas,
en filosoffa ha sido amplia, pero podemos recurrir a la siguiente: “Ne-
cesidades de curso de vida que son aquellas necesidades que ‘las per-
sonas tienen alo largo de toda su vida o en ciertos periodos de la vida,
que necesariamente tienen que pasar’...Las necesidades humanas de
curso de vida incluyen comida, vivienda, ropa, ejercicio, descanso,
compafifa o una pareja. Estas necesidades no reflejan deficiencias,
por ejemplo, cuando su satisfaccion se anticipa. Pero una deficiencia
conrelacion aellas ‘pone en peligro los funcionamientos normales del
sujeto de la necesidad, considerado como miembro de una especie
natural”. La hipotesis es que: “las necesidades que nos interesan son
necesarias paralograr o mantener el funcionamiento normal tipico de
una especie”. Si estas necesidades no son satisfechas es imposible
que las personas alcancen cualquier propésito o meta en la vida. Una
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ventaja de concebirlas de esta manera es que son objetivas y faciles
de adscribir. Esto lo veremos, con mas detalle, en la siguiente seccion
de este trabajo.

Podemos argumentar que un sistema de derechos, puede basar-
se enlas necesidades que tienenlas personas. Esto nos permitirfa unir
el criterio de las necesidades con el de los derechos y afirmar que las
primeras constituyen el fundamento de los segundos.

Conclusiones

Para terminar quisiera plantear lo que Norman Daniels ha llamado Las
Cuestiones Fundamentales?” sobre la salud y que se refieren a servi-
cios que van mas alla del cuidado de la salud, tanto a los servicios mé-
dicos y a las medidas de salud pUblica, como a las politicas sociales y
las practicas que se encuentran fuera del sector salud, pero que afec-
tan el nivel de salud de la poblacién. Estas Cuestiones Fundamentales
tienen de fondo la pregunta ;Qué nos debemos los unos a los otros
cuando hablamos de salud? Ahora bien, cuando se refiere a las Cues-
tiones Fundamentales no esta ampliando el concepto de salud, tal
como lo supone la organizacion Mundial de la Salud, pero si estamos
tomando en cuenta factores socialmente controlables que afectan el
nivel de salud de una poblacién.

Las Cuestiones Fundamentales también se refieren a la obligacion
que tenemos de atender los niveles globales de salud de la poblacién
y no simplemente referirnos alas desigualdades que existen en el dam-
bito individual. Con frecuencia existen desigualdades que provienen
de laraza, género o clase social y una teorfa relacionada con los ser-
vicios de salud debe estar atenta a la existencia de esas desigualda-
des. Por estas razones, el ambito de las Cuestiones Fundamentales
tiene que ver conlapromocién dela salud enla poblacién, conla opor-
tunidad o con la capacidad de las personas para funcionar como ciu-

27 Cfr.Norman Daniels, Just Health. Meeting Health Needs Fairly (Cambridge: Cambridge
University Press, 2008), 11-12.
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dadanos libres e iguales. Hacer esto es darnos lo que nos debemos
mutuamente.?®

Para enfrentarnos a las Cuestiones Fundamentales de la justicia
gueremos destacar un elemento de la teoria rawlseana, el principio
de la de la equitativa igualdad de oportunidades estipulada, como lo
vimos anteriormente en la segunda parte del segundo principio de la
justicia. Una vez que hemos recordado que un principio de justicia de
Rawls es la equitativa igualdad de oportunidades pasemos a exami-
narlaestipulacion de las Cuestiones Fundamentales que pueden plan-
tearse de una manera mas concreta como Cuestiones Focales y son
las siguientes:

1. ¢Tienen la salud, la atencién a ella y otros factores que la afec-
tan, una importancia moral mayor que cualquier otro bien?
Para responder a esta pregunta es necesario examinar la rela-
cién que tienen la satisfaccion de las necesidades de la salud
con otras metas de la justicia. Sirespondemos afirmativamen-
te, tenemos que mostrar que los servicios relacionados con la
salud tienen, dentro de un modelo de imparticion de justicia,
una importancia moral mayor que otros bienes.

2. ;Cuando soninjustas las desigualdades con relacion a la salud?
La repuesta a esta pregunta exige la comprension de aquellas
desigualdades alas que debemos prestar una atencién mayor.

3. .Como podemos satisfacer las necesidades de la salud equita-
tivamente, si los recursos para hacerlo son limitados? Dado
que las personas persiguen bienes muy variados, los recursos
para satisfacer las necesidades de la salud siempre seran limi-
tados. Pararesponder a esta pregunta, es conveniente exami-
nar nuestros acuerdos y desacuerdos, sobre la manera de
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establecer prioridades para distribuir aquellos recursos que cu-
bran las necesidades de la salud. 2

La respuesta a las preguntas nos servird, sin duda alguna, para orien-
tar ciertos asuntos de politicas publicas, desde un punto de vista filo-
sofico. Quisiera terminar con una frase dicha por Sir Thomas Browne
en 1643: “El mundo...no es una posada, sino un hospital”.3° Nos pare-
ce que, desde entonces, las cosas no han cambiado. Por ello es con-
veniente discutir las teorfas de la justicia distributiva como parte
esencial de la bioética.

29 Cfr. Ibid. p. 1.

30 Citado por Amartya Sen, “Why Health Equality?”. En: Sudhir Anand, Fabienne Peter and
Amartya Sen (eds.) Public Health, Ethics, and Equity (Oxford, Oxford University Press,
2004), 21.
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SALUD PUBLICA Y BIOETICA

Angus Dawson

En los Ultimos afios he estado involucrado en un proyecto para reen-
focar la bioética en temas de salud publica. Recientemente hice un
trabajo sobre la justificacion de impedir fumar en espacios publicos
abiertos. Muchos de ustedes habran visto reportajes sobre las politi-
cas de prohibicién en parques y playas de Estados Unidos y Canada.
De acuerdo con lo anterior, es posible alejarnos de la forma tradicio-
nal de pensar en bioética.

Si hablamos de la politica de fumar debemos sefalar que ha habi-
do un cambio gradual enlas restricciones legales, esto es importante
debido a la manera en que se ha respondido a una exigencia publica;
en ocasiones las restricciones se adelantan a las actitudes, pero tam-
bién las segundas pueden modificar a las primeras. El consumo de ci-
garrillos es un ejemplo excelente de lo anterior.

Cuando estudiaba la licenciatura en Filosofia, hace como 20
anos, todo el mundo fumaba en las salas de seminario sin que se di-
jera algo al respecto. Ahora, los pobres fumadores deben caminar
una gran distancia para poder fumar. Las politicas instauradas han
contribuido al cambio en un periodo relativamente corto; han teni-
do éxito porque su objetivo es reducir el habito en la poblacion. Por
supuesto, hay diferencias entre los distintos paises y al interior de
los mismos.

Las politicas sobre la restriccién de fumar se basan fundamen-
talmente en dos argumentos: el dafio a otras personas o fumadores
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pasivos y la vulnerabilidad, sobre todo de los nifios que no pueden
salir de una habitacién cuando alguien fuma si no les es permitido.
La justificacion del aumento de los impuestos como politica publica,
es la contribucion al costo de las enfermedades relacionadas con el
tabaco.

La prohibicién de fumar en espacios publicos se justifica por el
dafo que genera a los demas. Se avalan las medidas de poner alertas
enlos paquetes y retirar las maquinas expendedoras de espacios pu-
blicos, con la certeza de que se debe tener la edad requerida para ob-
tener esos productos. En Ontario hay lugares donde se prohibe fumar
en los automoviles cuando hay nifios, en esta medida esta presente
el elemento de vulnerabilidad que sefialé.

En Estados Unidos y Europa se apela a una versién de liberalismo
que deriva del ensayo de John Stuart de 1859. A los liberales persua-
didos por esto les parece muy dificil rechazar el tipo de politicas que
mencioné. Los argumentos funcionan, no se pueden usar como obje-
ciones a las restricciones. Se asume y acepta la evidencia de que fu-
mar es dafino.

Los bioeticistas que apelan alos argumentos de Stuart pueden de-
cir —en cuanto a la prohibicién de fumar en espacios publicos abier-
tos, como parques o playas— que no hay dafio a los demas individuos
y que lamedida es paternalista, siendo el paternalismo siempre malo.

No creo que el paternalismo sea malo siempre, es necesario deba-
tir sobre el concepto, pero vamos a asumir que es verdad. La critica
liberal de estas politicas dira que no se pueden utilizar los argumen-
tos de vulnerabilidad y dafo a los otros porque nadie es vulnerable y
a nadie se le esta dafiando. El fumar en espacios publicos puede ser
ofensivo pero esto no significa que sea dafino, de acuerdo con esta
version de liberalismo.

Analicemos un poco mas esta posicion; cuando pensamos en
dano debemos tener cuidado en no simplificar las cosas. El argumen-
to de los liberales es que estar junto a alguien que esta fumando no
significa que nos va a dafiar, sin embargo la mayoria de las preferen-
cias que tenemos y los comportamientos que mostramos son conta-
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giosos, influenciamos a otras personas con nuestro comportamiento.
Si esto es verdad, entonces podemos cuestionar a qué se considera
dano.

Siun nifo va a espacios publicos como parques, playas o plazas es
menos probable que vea a alguien fumando, entonces es menos pro-
bable que fume en el futuro, es como un hecho empirico. Si ustedes
tienen una relacion cercana con gente que fuma es posible que uste-
deslo hagany es menos probable siviven en una sociedad donde po-
cas personas fuman. Fumar es contagioso porque es aceptado en una
sociedad como comportamiento normal, los ninos crecen con la idea
de que lo es y probablemente fumen.

La gente que fuma en nuestra sociedad provoca un dafio poten-
cial, después pasamos a un argumento mas positivo en cuanto a la
prohibicion de fumar en espacios publicos que puede apelar a otros
valores. El liberalismo normalmente da prioridad a la libertad pero yo
abogo por el hecho de ser pluralistas con respecto a los valores, hay
otros que son importantes. Cuando pensamos en politicas y ética, la
equidad es un valor muy importante, tanto que en muchos casos debe
tener prioridad sobre la libertad.

Siustedes aceptan el argumento de que fumar es contagioso por la
influencia de las condiciones sociales y de las personas que fuman en-
tonces los nifios estan en un riesgo mayor de volverse fumadores. Si
hay gente que fuma alrededor de ellos, tal vez podamos construir un
argumento equitativo diciendo que la prohibicion de fumar en espacios
publicos es el paso l6gico en cuanto a la estrategia de la desnormaliza-
ciéndel tabaco. No se concentratanto enlos argumentos del dafio por-
que los hay de vulnerabilidad, mas bien en desmantelar este
comportamiento dafiino para los mismos fumadores y para los demas.

;Deberfa ser siempre la libertad el valor principal que se tome en
cuenta? Los trabajos que se realizan ahora sobre ética exploran otro
tipo de valores y argumentos para expandir el discurso de la bioética
mas alla de hablar solamente de dafio a los demas. Tenemos cifras
gue muestran que 6 millones de personas mueren al afo por enfer-
medades relacionadas con el tabaco y 600 mil de ellos no son fuma-
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dores. Asi que calculamos que el hecho de fumar pasivamente es una
contribucién global a las muertes en todo el mundo.

El prohibir fumar en espacios publicos, como politica publica, es el
paso l6gico para continuar con esta idea de vivir en un mundo sin ta-
baco. Piensen en la bioética de manera distinta, tomando en cuenta
argumentos que se presentan y construyen con base en valores dis-
tintos, que justifiquen politicas que, de otra manera, serfan ilegitimas
y problematicas desde el punto de vista ético.
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MARCO CONCEPTUAL DE LOS DETERMINANTES
SOCIALES DE LA SALUD EN MEXICO

Manuel Urbina Fuentes

Introduccion

Los determinantes sociales de la salud alin no se toman en cuenta en
el disefio e implementacién de politicas publicas y programas para lo-
grar la equidad en salud y ver desde otro horizonte la magnitud, el im-
pacto y costo econémico y social de los problemas que afectan el
curso de vida en un amplio porcentaje de la poblacion de nuestro pais.
La equidad en salud es a la vez un concepto ético y un indicador fun-
damental de justicia social, se refiere ala creacion de las mismas opor-
tunidades y alareduccion de las diferencias en salud al nivel mas bajo
posible. La inequidad se transmite de generacién en generacion y es
estructural porque se perpetla a través de las instituciones politicas,
econdmicas y sociales. Ponderar los logros o las injusticias sociales
que disfruta o que padece una determinada poblacién implica obser-
var no solo sus condiciones de vida sino también la inequidad en sa-
lud, es decir, aquellas diferencias que se consideran como injustas,
innecesarias, arbitrarias, y que son remediables y evitables.
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Los Determinantes Sociales de la Salud

El estado de salud de una poblacién caracteriza las diferencias entre
los paises del mundo y los grupos sociales de la poblacion, asi como
entre las areas geograficas dentro de cada pals. La Organizaciéon Mun-
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dial de la Salud (oms), ha definido que el estado de salud y bienestar
de la poblacion dependen de los Determinantes Sociales de la Salud
(Dss), que define como “las condiciones en que las personas nacen,
crecen, alimentan, viven, educan, trabajan, divierten, envejecen y
mueren.”? Seglin la edad y sexo, los estilos de vida, las actitudes y
conductas de riesgo, condicionan la salud, la propension de enfermar,
rehabilitarse y la esperanza de vida.3?

Los grupos sociales desfavorecidos sufren una carga mas pesada
de enfermedad que otros en mejores condiciones, experimentan el
comienzo de las enfermedades y discapacidades a edades mas tem-
pranasy tienen menos oportunidades de supervivencia. Existenigual-
mente, grandes brechas en mortalidad y morbilidad entre poblaciones
urbanas y rurales e indigenas, asi como entre diferentes regiones en
un mismo pals.33

Los Dss limitan y rebasan la capacidad de respuesta que pueden
dar el equipo médico vy las instituciones responsables de los servicios
para mantener la salud individual y colectiva para prevenir, atender y
rehabilitar las enfermedades. Los Dss explican la mayor parte de las
inequidades en salud, consideradas como diferencias injustas y evita-
bles, observadas en y entre los paises en lo que respecta a su situa-
cién de salud y bienestar.

Ante la creciente preocupacion suscitada por estas inequidades
persistentes y cada vez mayores en todos los paises miembros de la
Organizacion Mundial de la Salud (oms), en el 2005 se crea la Comi-
sién sobre Determinantes Sociales (cps) de la Salud, para que ofre-
ciera opciones y asesoramiento respecto a la manera de mitigarlas.
En el informe final de la Comision, presentado por el Profesor Sir Mi-

31 World Health Organization, Closing the gap in a generation. Health equity through
action on the social determinants of health (Geneva: WHO, 2008), 1-232.

32 World Health Organization, Closing the gap: policy into practice on social determinants
of health (Geneva: WHO, 2011) 1-46.

33 Marmot Review Team, Fair society, healthy lives (London: Marmot Review, 2010) 15-
233.
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chael Marmot en agosto del 2008,34 se propusieron tres recomenda-
ciones generales:

1. Mejorar las condiciones de vida cotidiana,

2. Luchar contra la distribucién desigual del poder, el dinero y los
recursos y

3. Medir y analizar el problema.

Estas recomendaciones de la cDs para lograr la equidad en salud y la
adopcién delasintervenciones paraimplementarlas se ratificaron por
Jefes de Estado, Ministros y representantes de gobierno en el 2011
con la “Declaracién Politica de Rio sobre Determinantes Sociales de
la Salud”, en el que se establece que la actuacion sobre los determi-
nantes sociales de la salud y del bienestar debe aplicar un enfoque in-
tersectorial integral.3s

Las intervenciones directas para implementarlas se basa en un
marco conceptual que representa los dos componentes basicos de
los bss: a) el socio-politico y la situacién socioecondémica, como de-
terminantes estructurales de la inequidad en salud y b) el de las
condiciones materiales, los factores biologicos y psicosociales, la co-
hesién social, el capital social y el vinculo con los sistemas de salud
como determinantes intermedios o sociales de la salud.

Los determinantes estructurales que se dan en el contexto so-
cio-politico y macroeconémico de un pais, acenttan la generacién de
las desigualdades e inequidades en salud. Son aquellos factores, me-
canismos y atributos que crean o fortalecen la estructura y clases so-
ciales —i. e. el acceso ala educacién, salud, vivienda y el empleo y ala
disponibilidad de recursos de acuerdo al género, la edad, raza, etnici-
dad y ubicacion geografica—, que configuran no sélo los resultados
sino también las oportunidades de salud. Las posiciones desiguales
de poder, prestigio y acceso a los recursos y servicios de salud propi-
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34 WHO, Closing the gap, 2008.
35 WHO, Declaracién politica de Rio sobre determinantes sociales de la salud (Rio de
Janeiro: WHO, 2011).
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Fuente: Solar e Irwin (11) y Navarro (12)

cian que las personas experimenten una exposicion y vulnerabilidad
diferencial ante factores que ponen en riesgo su salud.

Los determinantes estructurales de la inequidad en salud se pro-
fundizan por tres mega-tendencias: la transicion demografica y epi-
demiolégica, la migracion y el crecimiento urbano acelerado. Estas
afectan, influyen y condicionan, a su vez, la magnitud de los deter-
minantes intermedios de la salud o determinantes sociales de
salud, que son las condiciones materiales con las que cuentan las
personas, esto es, la calidad de la vivienda y su ubicacion en la colo-
nia, barrio o vecindario, asi como las posibilidades de consumo y los
medios financieros para adquirir alimentos saludables, ropa apropia-
da y contar con un entorno seguro y digno de trabajo e ingresos
como consecuencias de las diferencias sociales, economicas y de
salud de las personas, familias, y comunidades. Aqui se incluyen
también las diferencias en exposicién y vulnerabilidad ante las cir-
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cunstancias que comprometen la salud, las conductas y los factores
de riesgo, las circunstancias de la vida cotidiana, las relaciones es-
tresantes, el apoyo de las redes sociales para los factores psicolégi-
cos y biolégicos, la cohesién social y las fortalezas o debilidades de
los sistemas de salud, de acuerdo con la cobertura, acceso, disponi-
bilidad, calidad y costos.

La salud es underecho humano y la equidad en salud es el concep-
to éticoy el indicador fundamental de lajusticia social. Valorar los lo-
gros o las injusticias sociales que disfruta o padece la poblacién de
un pais, de un estado o de un municipio y sus localidades, requiere que
se observen no sélo sus condiciones de salud, sino también la situa-
cién de las desigualdades en salud. La equidad en salud se logra a tra-
vés de politicas publicas coordinadas, con planes y programas de tipo
econdmico, social y cultural.36

El contexto y antecedentes de los Dss

Las desigualdades drasticas dominan a nivel mundial e involucran a
los paises ricos y pobres por igual, siendo la region de Latinoamérica
la de mayor desigualdad social en el mundo. La sobrepoblacion vy el
consecuente incremento de la pobreza son el detonador de las in-
equidades en salud en todo el mundo. En 2013 afectaron al 28.1% de
la poblacion de América Latinay el Caribe, el nUmero de pobres alcan-
z6 los 165 millones de personas en la region, segln la Comisién Eco-
noémica para Ameérica Latina y el Caribe (cepaL), de las cuales 69
millones se encontraban en situacion de pobreza extrema.3”

En México, el CONEVAL estim6 que hay 53.3 millones de pobres,
el 45.5% de la poblacién, y que de estos 11.5 millones son pobres ex-
tremos. Enlos 100 municipios con mayor marginacion —que son pre-
dominantemente indigenas—, un millén de mexicanos son los mas
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36 Urbina M, Gonzélez MA, La importancia de los determinantes sociales de la salud en
las politicas publicas (México: INSP-ANMM, 2012) 11-129.

37 Comisién Econdémica para América Latina y el Caribe (CEPAL), Panorama Social de
América Latina, 2014, (LC/G.2635-P), Santiago de Chile, 2014, 11-293.
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pobres del pafs, la mayor parte se encuentran en Chiapas (30%),
Oaxaca (20%), Guerrero (17%) y Veracruz (15%).El 32,5% dela po-
blacion indigena mayor de 15 afos es analfabeta.3® Adicionalmente,
las nifias y los niflos con riesgo de morir antes de cumplir 1afio es 1,7
veces mayor que el promedio nacional y la esperanza de vida de las
mujeres alcanza 51 afios y la de los hombres 49 afos y siendo el
promedio nacional de 77,4 y 72,6 afios, respectivamente. Las des-
igualdades de género son marcadas, 2.5 millones mas de mujeres
gue hombres viven en condiciones de pobreza y hay 8 millones méas
de mujeres que de hombres que trabajan y no cuentan con seguro
médico ni derecho a una pensién. En el pais el 6.9% de la poblacion
mayor de 15 afos no sabe leer ni escribir; 5,6% hombres y 8,1%
mujeres.

A pesar de las mejoras en la salud fisica de la poblaciéon en la ma-
yoria de los paises a lo largo del siglo pasado y el actual, en las tasas
de mortalidad en muchos lugares no se han visto mejoras. Los pro-
blemas de salud afectan a la sociedad como un todo, y no sélo a un
pequefio segmento aislado. La pobreza es uno de los principales de-
saffos para el desarrollo global, entre los principales grupos vulnera-
bles a las inequidades en salud encontramos a los indigentes, los
desempleados, las personas con bajo nivel de educacién, migrantes y
refugiados, poblaciones indigenas, victimas de violencia, nifios, nifias
y adolescentes, y ancianos.3®

Como abordar los bss

Hay una necesidad considerable de elevar la prioridad politica y es-
tratégica en la prevencién y la promocion de la salud a través de la
accién sobre los determinantes sociales de la salud. Las considera-
ciones sobre equidad-inequidad implican valorar las desigualdades
desde una concepcién de justicia, propia de cada sociedad, con sus

38 Consejo Nacional de Evaluacion de la Politica de Desarrollo Social. Informe de pobreza
en México, 2012 (México, DF: CONEVAL, 2013), 7-124.

39 World Health Organization, Mejora y ampliacién de la atencién de los trastornos
mentales, neuroldgicos y por abuso de sustancias (Geneva: WHO, 2008), 1-42.
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respectivas implicaciones politicas.4° Se debe destacar el caracter
politico de las inequidades en salud y bienestar, y la importancia de
valerse de conceptos éticos para develar las raices de la inequidad
social y contribuir para un pais mejor, justo, solidario y mas huma-
no.4 El pasoinicial es lograr que la poblacion entienda por qué se dan
las inequidades en salud y en qué consisten los determinantes so-
ciales de la salud, lo que se conoce como “las causas de las causas
de las causas”.4?

Es necesario hacer énfasis en la prevencion, actuando sobre los
Dss, asi como en mejorar el tratamiento de las condiciones existen-
tes. Se debe actuar integralmente ya que, por ejemplo, muchas de las
causas desencadenantes de los trastornos mentales subyacen a las
condiciones de la vida cotidiana, la esfera social, econémica y politi-
ca. Inevitablemente, el replanteamiento y disefio de los sistemas y
servicios de salud hacia la atencién integral conllevan serios desafios
a la infraestructura existente, presupuesto y personal de salud. Las
medidas sobre los Dss para reducir las inequidades en salud exigen
unaejecucion sostenida, cuyos beneficios puedan percibirse enel cor-
to plazo.

La equidad en la salud y el bienestar deben ser un objetivo prio-
ritario para el gobierno y la sociedad en general, por lo que es esen-
cial garantizar la coordinacion y la coherencia de las medidas sobre
los bss. Un enfoque basado en los Dss no equivale a la puesta en
marcha de un programa, sino que requiere una vision holistica que
incorpore los elementos fundamentales aplicados en toda la socie-
dad por medio de politicas publicas y programas con recursos finan-
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40 Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Comision para reducir las
desigualdades sociales en salud en Espafia. Avanzando hacia la equidad. Propuestas de
politicas e intervenciones para reducir las desigualdades sociales en salud en Espana.
Madrid 2015.

41 Mejia LM, “Los Determinantes Sociales de la Salud: base tedrica de la salud pdblica”
Revista Facultad Nacional de Salud Pdblica, Vol. 31, supl1(2013), 28-36.

42 Solar O, Irwin A, A conceptual framework for action on the social determinants of
health (Geneva: WHO, 2007).
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cieros, a través del monitoreo de indicadores y la evaluacion de los
resultados.43

Mejorar la salud en la poblacién y reducir las inequidades implica
tomar como base para las intervenciones la perspectiva del curso de
vida Util, que demuestra cdmo los factores de riesgo en las etapas ini-
cialesy formativas delavida pueden afectar el bienestar. Las respues-
tas a estos factores necesitan implementarse en varias etapas vy,
ademas de intersectorialmente, debe hacerse de forma interinstitu-
cional e interdisciplinaria, en los tres @ambitos de accién: el sector pU-
blico, el sector privado y con la sociedad civil, asi como en los tres
niveles de gobierno, el federal, el estatal y el municipal.

Abordar los bss implica considerar las diferencias sistematicas en
la poblacion por sexo, edad, etnia, ingresos, educacién y el area geo-
grafica urbana o rural en donde vive y se distribuye de acuerdo con
un gradiente de desventaja econdmica, que propicia que los pobres
sufran desproporcionadamente mas riesgos de enfermar y sus con-
secuencias.

La propuesta que el Profesor Michael Marmot plantea, a partir de
los resultados obtenidos en el Reino Unido, un esquema de interven-
ciones alolargo del proceso de vida de las personas, familias y comu-
nidades,*4 como se ilustra en el siguiente esquema:

Este esquema se considera como un referente que puede ser apli-
cado enlos 36 Programas de Accion Especifica 2013-2018 del Progra-
ma Sectorial de Salud 2013-2018 y suimplementacion enlos sistemas
estatales y municipales de salud en el pais.4>

Las recomendaciones especificas que se proponen se toman de
la seleccion de un gran nimero de referencias publicadas en los Ul-
timos afios, tanto de los diferentes estudios y analisis que se han

43 Navarro V (Ed.), The political and social contexts of health (Amityville: Baywood
Publishing, 2004).

44 Cfr.Hernandez M, “El concepto de equidad y el debate sobre lo justo en salud” Revista
Salud Pdblica Vol. 10,No.1(2008), 72-82. & World Health Organization. Review of social
determinants and the health divide in the WHO EuropeanRegion: final report (Copenhagen:
World Health Organization, 2013).

45 Secretaria de Salud, Programas de Accién Especifico 2013-2018, Programa Sectorial
de Salud, 2015, 5-83.
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publicado en nuestro pais como de los que se han llevado a cabo por
organismos internacionales y organizaciones de la sociedad civil que
proponen estrategias, intervenciones y plantean iniciativas que se
pueden adaptar al contexto nacional. Adicionalmente, nuestro pals
ha adquirido algunos compromisos internacionales para llevarlas a
cabo.
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ETICA EN LA RELACION MEDICO-PACIENTE

Carlos Viesca Trevino

Considero que el tema la relaciéon médica en la interaccion médi-
co-paciente es importantisimo porque actualmente, igual que hace
15 mil anos y, probablemente si la humanidad subsiste, dentro de 15
mil afios, es el nlcleo de la medicina; en el entendido de que la medi-
cina es ahora algo muy complejo, es un conjunto de sistemas y sub-
sistemas donde aparece la produccion de nuevos conocimientos, la
resignificacion y reutilizacion de conocimientos ya antiguos; la crea-
cién de algunos conocimientos recientes pero ya no de puntay, al
mismo tiempo, un subsistema de ensefianza y de reproduccién del
conocimiento, donde lo fundamental es que no existe medicina sin
pacientes.

La medicina es una respuesta a una necesidad humana que esta-
blece que todos los humanos somos mortalesy, por lo tanto, también
somos enfermables, por mala suerte, y no enfermables cuando tene-
mos buena suerte, esto es un poco al azar. No existe medicina sin al-
guien que aplique ese conocimiento para tratar de resolver la
necesidad de un paciente; en este sentido, el encuentro entre pacien-
te y médico —y estoy usando el término médico para hablar de tera-
peuta en cualquier entorno, en cualquier instancia; pensemos en un
terapeuta, como se haya llamado en las cuevas, hasta en un terapeu-
ta como se vaya a llamar en 15 mil afos—y todos los que estamos en
medio. Como decia un maestro de todos nosotros: “Es el enfrenta-
miento de una necesidad con un conocimiento”, a lo que yo agregaria
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otra caracteristica, que es la intencién de aplicar ese conocimiento
para ayudar aresolver esa necesidad. Siencontramos necesidad y co-
nocimiento tenemos una relacion médico-paciente que puede ser in-
teresante, pero ala que yo le cambiaria la mecanica: simplemente te
conozco, tl me necesitas, aplico lo que conozco y, a partir de ahi, to-
carfa abrir una gran serie de puntos suspensivos.

Quizé aunque tU te alivies, nuestra relacién no nos conduzca a
nada y el decir nada suena fuerte pero es asf; podemos controlar la
enfermedad, podemos aliviar al paciente, pero si no existe algo mas
alla que estaintencién mecanica, va ahaber unainsatisfaccion de fon-
do porque existe otro requisito mas: en la medicina humana estamos
en un encuentro entre dos seres humanos que estan intercambiando
conocimientos, necesidades, interactuando y que estan desarrollan-
do un proceso que va claramente a tratar de resolver la necesidad de
ellos a partir del conocimiento de cada uno por el otro, pero dando
una ilusién humana en donde la pregunta central es ;qué esperas de
mi? Habré pacientes que esperen que no los curemos y esto es terri-
blemente paraddjico, pero puede suceder; habra pacientes a quienes
les convenga que no los curemos, por ejemplo, una persona vulnera-
ble social y funcionalmente que no tiene quien lo cuide, o alguien que
le haga caso, excepto cuando esta enfermo; silo curamos quiza lo es-
temos perjudicando. Sin embargo, nuestra mision es curar. Esto mar-
ca otras dimensiones muy importantes.

Un paciente que espera lo aliviemos para cumplir con un proyecto
de vida, te dice que quiere dos meses mas para hacer equis cosas que
tiene pendientes, y dije dos meses muy modestamente pues habra
quien quiera 200 afios y seguramente todos los que estamos aqui te-
nemos proyectos como para 200 afios. Entonces todo esto va com-
plicando la situacion, pero siempre sosteniendo que pararealizar esto
es que se canalizanlos conocimientos médicos, y lainvestigacion mé-
dica, a partir de sus resultados. En cuanto a la disponibilidad de los in-
sumos que se estan fabricando, estamos ahora en la época de la
tecno-ciencia y necesitamos insumos para hacer buena medicina: la
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aplicacién de medicamentos que sean accesibles y no como lamen-
tablemente nos ha pasado, en donde tenemos un rango de medica-
mentos posibles pero no siempre la disponibilidad de ellos. Aqui
confluyen politicas de salud y todos los sistemas administrativos para
lograr que esto se dé, y en el centro de todo estan un médico y un pa-
ciente (un conocimiento, una intencién de ayuda y una necesidad),
por esto es central la relacion médico-paciente.

En este sentido también, tendriamos que decir que la esencia de
larelacion médico-paciente es la ética porque se utiliza el conocimien-
to y los recursos disponibles, se utiliza todo para buscar el beneficio
del paciente. Probablemente muchos conocedores de bioética me po-
dran criticar en cuanto al beneficio, pues estrictamente sihay mas co-
sas, pero una responsabilidad ética siempre va encaminada en
términos de como un ser humano se plantea como responsable del
beneficio de sf mismo y de otro. Beneficio de si mismo nos lleva a
egoismo, beneficio de simismo y de otro nos lleva a la empatia, al cre-
cimiento moral, intelectual, emocional; la construccién en simisma es
esencialmente ética.

El elemento central es beneficiar, buscar el beneficio y, a partir de
ahi, buscar una serie de posibilidades éticas de como aplicar el cono-
cimiento y del acceso a recursos para los pacientes; esto marca un
aspecto interesante en el acto médico. Por otro lado, hay un tiempo
que se caracteriza como afectivo, pero sino hay un balance de afec-
tividad nunca vamos a cumplir con lo que queremos que sea un acto
médico y, por lo tanto, una relacién médico-paciente éticamente ade-
cuada o adecuada desde el punto de vista humanista.

Humanismo no es lo mismo en el siglo xvi que en el siglo xviil, no
es lo mismo humanismo médico que humanismo literario, no es lo
mismo humanismo que humanitarismo. La medicina siempre tiene
como caracteristica el ser una empresa moralista y no todos los que
practican la medicina estan conscientes de la dimension moral de lo
gue hacen, muchos médicos actlan moralmente y jamas se han en-
terado, o éticamente y tampoco se han enterado porque eso implica
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la reflexion. Por ejemplo si le temo a las demandas, entonces trato
bien a mis pacientes, asumo esta responsabilidad juridico profesional
y actlo bien; este médico esta actuando moralmente sin saberlo y
también éticamente. Lo que quiero decir es que es fundamental que
desarrollemos consciencia en este sentido y que esta consciencia ten-
ga como primer punto cual es mi presencia como sanador en una re-
lacién médico-paciente; mientras se tenga una dimensién moral me
ajusto a lo que se considera correcto en la sociedad en la que vivo y
genero una reflexion ética que me permite inclusive poner en tela de
juicio lo correcto, lo incorrecto, la bondad, en Ultima instancia, de la
moralidad del entorno médico.

Para que unarelacion médico-paciente seaintensa debe serinten-
samente critica por parte del médico siempre, por parte del paciente
no necesariamente. Una de las funciones fundamentales de una rela-
cibn médico-paciente que nos lleva a la afectividad en el tratamiento
y entodo lo demas, debe ser también de caracter educativo para pro-
porcionarles a los pacientes los elementos Socraticos que le faciliten
conocerse mejor a si mismo y empezar a reflexionar sobre sf mismo.
Ahora estamos en la moda sociologica de los modelos para estudiar
la relacion médico-paciente. ;Qué se da? y ;como podemos moder-
nizar la relacion médico-paciente?, ;qué hace un médico frente a un
paciente?, ;como encontramos rasgos sociolégicos generales? Estas
corrientes nos permiten entender muchas cosas, porque siempre hay
que ir mas alla de lo que tenemos.

Una propuesta de ir mas alla la daba un filésofo norteamericano
que se preguntaba si serfa bueno que ademas de los modelos llega-
ramos a formas; yo también quisiera proponer el llegar a estilos de re-
lacion médico-paciente, y uso la palabra estilo para darle una
dimension estética, aquella vieja visién griega de lo bello-bueno, cuan-
do lo bueno se da, siempre implica una belleza; si perdemos esa di-
mension de belleza podemos perder la dimension de goce, en el
sentido del actuar bien. Profesionalmente es importantisimo, si plan-
teamos el ejercicio adecuado de nuestra profesién, lo estamos disfru-
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tando, nos estamos construyendo en lo personal y en lo profesional
y estamos dando una dimensién estética a nuestro ser y a nuestro
ejercer, eso es fundamental también.

Y mas alla de los estilos, no se vale actuar siempre de acuerdo a
mi estilo, siempre debe ser de acuerdo a una interrelacion entre mi
estilo de ejercer profesionalmente y tu estilo de vida, es decir, el del
paciente. Y esto abre un punto importantisimo: no hay correcta rela-
ciébn médico-paciente sino se toma en cuenta laintegridad del ser del
paciente. Esto puede sonar ontoldgico y asi es, no necesariamente
metafisico, ya que los terapeutas no tenemos por qué influir, aunque
si se pueden plantear y poner en la mesa las expectativas del pacien-
te. No hay una buena relacién médico-paciente en la que no se inte-
gre la pregunta jqué espera y qué esperanza ha creado el paciente
para la curacion? ;Pone la esperanza en la curacién? ;Pone la espe-
ranza en la no curacion? Pone su esperanza en un punto central: en
decir puedo serayudado alograr algo que me esimportante enlavida,
y esto lo tenemos que definir dentro de este proceso médico en tér-
minos de diagndstico y en términos de quién es el paciente que ten-
go enfrente. ;Quién es enlo integral?, para asi saber biograficamente
como llegd aqui, como construyo su expectativa 'y como esta mane-
jando su esperanza.

sCuadles son los principales modelos que se estan dando en la ac-
tualidad enlarelaciéon médico-paciente? Hay unos que soninstrumen-
tales y que nos llevan a varias posibilidades: yo como terapeuta veo
un paciente y pongo en marcha un proceso de instrumentacion, de
obtener datos, de analizar los datos, de llegar a un diagnostico, de uti-
lizar los recursos tecnoldgicos que se requieren en mi momento, en
milugar y en mi condicién. Esto abre una cantidad de variables inmen-
saya que puede ser un momento diferente en términos de lo que dis-
pongo o puedo hacer e, inclusive de conocimiento al ver a un
paciente; es muy probable que se ejerza un modelo mecanico en la
relaciéon médico-paciente. El paciente es un generador de datos, de ci-
fras y hechos que yo observo, integro y catalogo y, una vez con un
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diagnostico integrado, pongo en marcha un segundo proceso que es
la parte terapéutica. El paciente me puede ser odioso, simpatico, o
antipatico, y esto no interviene en mi proceso que es mecanico, de
utilizacion de lo que yo dispongo técnica-cognitivamente para resol-
ver un problema de enfermedad que el paciente me viene a plantear.

Se pueden dar casos en los que el médico le diga al paciente que
no tiene nada porgue ninglin aparato lo corroboré y queda un riesgo
al concluir que no tiene nada, o se corre el riesgo de concluir que tie-
ne todo lo que encontramos que tiene, pero que no resolvamos sus
principales preguntas. Surge otro problema y es la medicina basada
en evidencias, instrumentales pero ademas, estadisticas, y si no me
ajusto a las estadisticas no correspondo al cuadro que se me esta
planteando y paso a lo que sucedi6 en la edad media cuando el pa-
ciente no se ajusta a Galeno, el paciente esta en el error y si se mue-
re por no ajustarse a lo que dijo Galeno, bien merecido se lo tenia.
Entonces, volviendo a lo moderno, si el paciente no se ajusta a las evi-
dencias publicadas esta en el error y si no se alivia y si se muere por
no ajustarse alas evidencias pues culpa suya. Obviamente, estoy exa-
gerando, ya que si se curan muchos pacientes utilizando adecuada-
mente las evidencias, pero estarfa bien plantearnos otra cuestion:
¢Qué hay mas alla de la evidencia fisica instrumental enla que nos es-
tamos basando ahora? Podemos darle una vision humanista a la me-
dicina basada en evidencias y esto deja ya por sentado que todos los
dias debemos poner en tela de juicio la evidencia que consideramos
valida ayer para considerar si ya perdi¢ validez hoy, a partir de nuevo
conocimiento y a partir de nueva experiencia. La experiencia, proce-
soindividual eintelectual, se va a convertir en conocimiento en un mo-
mento determinado.

Por otro lado, estan los modelos de relacién médico-paciente cen-
trados en el médico. Sinos vamos atras en el tiempo, el Apdstol San-
tiago decia que si te enfermas no vayas a buscar al médico, ve con tu
obispo, de preferencia, o sacerdote, hagan oracion comunitaria y si
Dios quiere te curaras, y entonces el médico toma una posicién reli-
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giosay esto pasa histéricamente en todas las grandes religiones mo-
noteistas: el médico se vuelve como en un sacerdote. Algunos
pensaran que no es posible una relacién de igualdad enla relacion mé-
dico-paciente, simplemente por el hecho de que como paciente vas a
pedir auxilio y esto la convierte en una relacion asimétrica, ya que de-
pende del grado de necesidad, del grado de conocimiento y del mo-
delo de relacién médico-paciente que ellos establezcan. En otra forma
de curacién, un chaman actla sobre el poder que tiene sobre ciertas
fuerzas de la naturaleza o espiritus, hace que los espiritus actlen
como élles dice y de nuevo la relacion es terriblemente asimétrica. En
este ambiente todos confian en que existen espiritus que tienen que
ver conlas curaciones, y tienen que conformarse con ese chaman que
les toco porque si cuestionan la evolucion del mundo o su forma de
actuar se convierten en revolucionarios.

Otra vision es cuando el médico detecta un poder, detecta un co-
nocimiento que se vuelve mecanico, en donde se compromete a ac-
tuar siempre por el bien de su paciente como en el juramento de
Hipdcrates y esto es fundamental porque estd aceptando que en la
relacion médico-paciente no habra posibilidad de hacer dafio. Un cu-
randero que se respeta, en cualquier época de la historia, siempre ma-
neja la posibilidad de hacer dano en cualquier entorno del mundo,
entonces hay que tener cuidado porque nos puede curar pero tam-
bién perjudicar y asf se da, por ejemplo, en el budismo y en el islam,
en donde todos trabajan para el beneficio del enfermo.

Y nos hacemos diversas preguntas, tales como: ;Debo ser justo
con mi paciente? ;Debo buscar no cometer injusticia con mis pacien-
tes? La respuesta es si a ambas preguntas, y entonces, ;qué hago?
Ofrecerle mis servicios, pero puedo llegar a ser injusto al aumentar la
simetria que existe entre mi poder y perjudicarlo de manera involun-
taria, o no considerar quién es el paciente. En una relacién médico-pa-
ciente éticay humanista, ;es procedente que se le pida a un paciente
que se haga todos los estudios que se necesitan cuando sabemaos no
tiene elrecurso para solventarlos?, ;con cuantos de esos recursos téc-
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nicos podemos establecer un diagndstico? o, sunrazonablemente co-
rrecto diagnostico debe de considerar cudl es la posibilidad, el estado,
el entorno, la situacién, etcétera? En un paciente en estado terminal
se esta haciendo un diagnostico de la enfermedad y, considerando
que es terminal, ;qué proceso seguimos de tratamiento, de valoracio-
nes periddicas, de su evolucion? Siempre es el mismo proceso autori-
tario porque, en el fondo, es determinante lo que yo necesito como
médico para constatar cientificamente tus condiciones como pacien-
te y me ubico en una posicion ética, cosa que hay que razonar y po-
ner en duda cada que estamos frente a un paciente, cuando
interrumpimos un proceso diagnostico o un proceso de constatacion
diagnéstica. Siun paciente de 89 afios llega con cancer de colony pide
que no se le hagan tratamientos invasivos, tiene miedo a llegar a cui-
dados intensivos y pide que lo cuiden sin necesidad de llegar a eso,
éstas son cosas para pensarse.

Generalmente el poder del médico es similar al que ejerce un pa-
dre consus hijos. Si el paciente pregunta ;qué hago? Yo debo de acon-
sejarle, y los estilos de paternalismo dependen de nuestra propia
biografia: heredo un paternalismo autoritario impositivo, heredo uno
suave y discursivo, etcétera. En unarelacién médico-paciente se debe
considerar qué quiere el paciente, no para hacer lo que quiere, sino
para decirle lo que quiere ofr con toda una serie de posibilidades que
se abren alrededor, es decir, se enriquece su idea de lo que quiere.

Otros modelos para contrastar la critica sociolégica se desarrollan
a partir de los afios setenta, y tenemos posiciones muy serias como
la de André Bourguignon, donde se afirma que no todo es estructural.
También pensemos en lainterfaz cultura-otro-cultura-individuo en la
dinamica de relaciones interculturales. Eso se da muchisimo en la
atencién médica en nuestro pals, en donde un paciente puede llegar
aasegurar que lo embrujaron y eso es lo que me duele, y los médicos
mexicanos tenemos un problema muy serio porque tenemos que te-
ner conocimientos de varios sistemas médico-cognitivos, con ele-
mentos que manejan otros patrones que no son indispensables en el
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trato, pero sf es indispensable manejarlo con los pacientes porque de
lo contrario, no estamos haciendo una buena practica médica, se debe
de cumplir con la expectativa del paciente para hacer una buena re-
lacidon médico-paciente.

La relacién médico-paciente se esta complicando con la ciberme-
dicina que implica una relacion que ya no es tan directa y que ya de
por si se habia complicado con la medicina telefonica. El médico debe
de plantearse como responsable de todo lo que sucede en esa rela-
ciény hay que cuidar si existe una relacion asimétrica; entre mas asi-
métrica mas debemos de cuidar al paciente y cuidarlo hasta de mf
mismo, es decir, que yo como médico no le vaya a imponer situacio-
nes que no son convenientes para él. A veces el médico es el enemi-
go mas peligroso de su paciente sino se hacen estas consideraciones.

Pasando a otro tema, tenemos los modelos legales de la relacion
médico-paciente. La dimension legal de la atencién médica es muy
importante, pero siempre debe de estar supeditada al beneficio del
paciente, entendido éste en el sentido mas amplio y, si estamos ha-
blando de una moralidad social, los marcos de la moralidad social son,
al mismo tiempo, los de la legalidad social. ;Se considera adecuado a
veces ser inmoral para ser ético? Se debe ser inmoral cuando la mo-
ralidad social les dice a los médicos que deben de cooperar con el Es-
tado para torturar a los que no estén de acuerdo, ser moral en esa
sociedad es torturar, ser ético es decir que no. Y ahi podemos buscar
miles de ejemplos. En Estados Unidos de América tienen modelos
centrados en los pacientes pero a nivel comercial, no estan basados
en el paciente como individuo, como necesidad de atencién, sino
como productor de dinero. Comercialmente no se necesita estimar al
paciente, se hace un contrato con letras muy pequefas. Yo le pongo
muchos interrogantes a este modelo, no resuelve casinada de lo que
esperan los pacientes y los médicos.

Otro modelo mas es aquel en donde nos comprometemos a una
u otra cosa y todos estan de acuerdo en que no hay que pasarse de
ciertaraya. Sigue manteniendo ciertos problemas porque no hay con-
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venio que funcione sin confianza, ingrediente muy importante en la
relacién médico-paciente. ;Qué se pone en juego en una relacion mé-
dico-paciente? Estando frente a otra existencia humana debo de re-
conocer que ese individuo es auténomo, que debe de seguir siendo
auténomo en sus decisiones y que yo como médico debo de generar
otra situacién llamada empatia; debo de plantearme la posibilidad de
que, primero, ese otro es otro yo, diferente a mi'y, en segundo lugar,
que ese otro yo vive en una situacion que desencadena afectos, asf
que sinos caemos mal, no seré sumejor médico ni el mimejor pacien-
te. Debo de plantearme las necesidades desde la perspectiva de “si
yo estuviera en su lugar, qué esta pensando, que estd interpretando
el paciente”.

El paciente le exige al médico los analisis y las medicinas que debe
de tomar, entonces se convierte en una relacion comercial, de algu-
na manera, ya que pago porque me proporcionen respuesta a unane-
cesidad en ese momento, pero no es loideal. En estos casos lo que se
debe hacer es preguntarle al paciente ;como llego a su diagndstico?
Si el diagnéstico es correcto se trata de corroborarlo. Pero el conoci-
miento que tiene el paciente es incompleto, si lo sigue utilizando in-
discriminadamente lo va a acabar perjudicando; hay que disefiar un
proceso educativo y como médico se debe manejar de manera com-
prensiva, donde se convence al paciente de que se puede saber mas
de la enfermedad estudiandola y ver las precauciones a futuro para
€505 procesos.

Finalmente, el punto central de una medicina humanistica es llegar
ala amistad médica; esto significa que en el momento en que un ser
humano pone todo su interés en el correcto desarrollo autébnomo del
otroy le proporciona los elementos para que esto se dé, en un proce-
so educativo de vida y muerte, creamos un vinculo afectivo en donde
hay empatia y amistad. La relacién médico-paciente es una relacion
ética por definicién y, si no llegamos a este punto, estamos mal, si se
hace ética y moral sin saberlo hay que tratar de saberlo; si algunos ya
nos dimos cuenta, hay que tratar que los demas se den cuenta, no

TESE.indd 88 07/03/16 19:23



TESE.indd 89

guedarnos en una ética de principios, sumar reflexiones éticas y teo-
rias éticas y siempre mantener una dinamica reflexiva, responsable,
basada en que, entre mejores médicos seamos mejor relacion médi-

co-paciente tendremos vy, sobre todo la confianza en ello.
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EL MEDICO Y LA MUERTE

Ruy Pérez Tamayo.

La muerte es, finalmente, inevitable. Todos los seres humanos somos
mortalesy, a partir de cierta edad, todos lo sabemos, aunque muchos
prefieren ignorarlo. La muerte individual aparece en el mundo biologi-
co al mismo tiempo que la reproduccion sexual y desde un punto de
vista evolutivo parece ser consecuencia de ella, porque cuando un ser
vivo pierde la capacidad de dejar descendencia también cesa de tener
relevancia en el proceso de la evolucion. La universalidad de la muer-
te nosirrita'y hasta nos confunde, pero sélo cuando la contemplamos
sinlos anteojos darwinianos y desde las alturas de nuestros deseos y
aspiraciones de inmortalidad, apoyados en la mitologia y en las pro-
mesas de casi todas las religiones, tanto politeistas como monoteis-
tas. Para Darwin y sus seguidores, la muerte es simplemente el
resultado de multiplicar la probabilidad por la suerte en funcién del
tiempo: en esta ecuacién, lo que primero es apenas posible poco a
poco se hace probable, y tarde o temprano se transforma en inevita-
ble. El concepto popular de que la funcién del médico se limita a luchar
contra la muerte, aparte de no ser correcto, lo coloca en laincomoda
posicién de perdedor obligado, porque en Ultima instancia la muerte
siempre saldra ganando. Las relaciones del médico con la muerte son
bastante mas complejas que lo sugerido por suimagen romantica de
Caballero Andante combatiendo y derrotando a la Muerte.

Yo voy a referirme ala relacién entre medico con la muerte dentro
del marco de la ética médica laica, y lo voy hacer en dos partes, la pri-
mera me voy a referir, ala ética médica laica, basado en los obijetivos
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de la medicina, y como parte de esto les presentare un esquema de
un cédigo ético médico derivado de estos objetivo; y en la segunda,
parte voy a examinar estos cuatro aspectos de la relacién del médico
con la muerte: voy hablar del concepto médico actual de muerte, de
la terapia intensiva en pacientes terminales, el suicidio asistido y la
eutanasia.

La ética médica laica:

Voy a empezar con una serie de definiciones sobre el uso de ciertos
términos, voy a entender por ética médica laica |os principios mo-
rales y las reglas de comportamiento que controlan y regulan las ac-
ciones de los médicos cuando actlan como tales, derivados
Unicamente delos objetivos de la medicina, sin participacion o influen-
cia de otros elementos no relacionados con esos objetivos. Estos
otros elementos son de dos tipos: los englobados dentro de la ética
general o ética normativa, que son validos no sélo para los médi-
cos sino también para todos los sujetos humanos, y los incluidos en
la ética trascendental o ética religiosa, que son validos sélo para
los que comparten las creencias propias de las distintas ideologias
(catdlica, protestante, judia, musulmana, budista, otras). La mayor
parte de los textos de ética médica son mezclas de principios y nor-
mas derivadas de estas tres esferas de la ética: la laica, la general y la
trascendental. Las dos primeras la laica y la general pretenden apo-
yarse en la razdon y estan abiertas al andlisis y a la discusién basada
en argumentos histéricos o actuales, pero siempre objetivos, mien-
tras que la tercera la trascendental emana del dogma y se basa en la
fe, y no esté sujeta a discusion. Otro término que esta de moda sobre
todo aqui en esta casa es bioética, que con frecuencia se usa como
sinénimo de ética médica, aunque desde luego no lo es. La bioética
describe los principios morales y las normas de comportamiento de
los seres humanos ante todo el mundo biologico; desde luego, esto
incluye ala ética médica pero la rebasa ampliamente, pues no se limi-
ta alos médicos sino a todos los hombres, ni se restringe a los enfer-
mos sino que abarca a toda la naturaleza viva. La ética médica es,
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pues, la rama de la bioética que tiene que ver Unicamente con los as-
pectos especificos de la practica de la profesion, y es de lo que yo voy
hablarles.

¢Cudles son los objetivos de la medicina?

Es tradicional que al hablar de ética médica se haga referencia a dife-
rentes codigos, tanto antiguos como recientes, por ejemplo como el
Juramento Hipocratico (en sus versiones clasica, arabe o cristiana),
el Cadigo de Asaf, la Plegaria del Médico, atribuida en forma apécrifa
a Maiménides, la Etica Médica de Percival, la Declaracién de Ginebra,
el Codigo de la Organizacién Mundial de la Salud, etc. Todos estos c6-
digos son hibridos formados por tradiciones antiguas, por costumbres
regionales mas o menos limitadas, y por distintos mandamientos de
tipo religiosos. Su valor es mucho mas histoérico que actual, o bien son
tan generales que equivalen a la expresién de muy nobles sentimien-
tos, pero nada mas.

Yo pienso que el mejor punto de partida para elaborar un codigo
ético médico no esun documento antiguo o una serie de mandamien-
tos no razonados, sino la naturaleza especifica de la medicina, defini-
da en funcion de sus objetivos, para qué sirve la medicina y estos
objetivos me parece a mi son estos tres: 1) preservar la salud, 2) cu-
rar, o aliviar, cuando no se pueda curar, y siempre apoyar y acompa-
Aar al paciente, y 3) evitar las muertes prematuras e innecesarias.
Esto me parece a mi'la medicina es tan antigua como la humanidad,
y alolargo de su historia ha cambiado mucho, pero desde siempre ha
conservado esos mismos tres objetivos y por ahora no concibo que
en el futuro pueda transformarse tanto como para que se modifiquen
o se abandonen. De hecho, estos tres objetivos podemos anunciarlos
en una sola frase que es esta: lograr que hombres y mujeres vivan j6-
venes y sanos toda su vida y mueran sin sufrimientos y con dignidad,
lo mds tarde que sea posible.

Para estos sirven los principios y yo pienso que un codigo de ética
médica debe de tomar en cuenta los objetivos de la profesion, proba-
blemente la medicina surgi6 antes de que Homo sapiens pisara la faz
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de la tierra. Puedo imaginarme cuando alguno de los hominidos que
lo precedieron al homo sapiens en la evolucion, al sentirse enfermo e
incapaz de valerse por si mismo, se acercé a otro miembro de su mis-
ma especiey le pidi6 que le ayudara (los hominidos no hablaban, pero
hay otras formas de comunicacion diferente al lenguaje); cuando el
hominidointerpelado aceptd proporcionarle la ayuda solicitada, nacié
la medicina. En ese momento se cred la situacion social que constitu-
ye el centro mismo de la profesion, la esencia y la razén de ser de la
medicina: que es la relacion médico-paciente. A lo largo de la historia
el acto médico ha sido siempre el mismo: un ser humano que solicita
ayuda pararesolver su problema médico y otro ser humano que acep-
ta darselay lo hace, con mas o menos éxito. Los ambientes y las cir-
cunstancias enlas que ocurre este acto médico han cambiado a través
del tiempo, y en nuestra generacion se han hecho tan complejas que
la relacién médico-paciente original se encuentra gravemente ame-
nazada con transformarse en algo muy distinto.

Pero a pesar de la amenaza, todavia es valido decir que la esencia
y la naturaleza de la medicina se definen en funcién de la relacién mé-
dico-paciente.

En vista de esto podemos construir un cédigo de ética médica lai-
ca basado en los objetivos de la medicina y centrado en la relacion
médico-paciente. En principio, podemos aceptar que los objetivos de
nuestra profesion podran alcanzarse mejor cuando la relacion médi-
co-paciente se dé en las condiciones dptimas. Este principio parece
razonable, se refiere en forma especifica a la practica de la medicina
y no esta influido por reglas de ética general o por ideologias trans-
cendentales. De este enunciado se desprende que todo aquello que
se oponga o interfiera con la instalaciéon y la conservacion de una re-
lacién médico-paciente dptima sera éticamente malo, y debera con-
siderarse como una falta de ética médica.

Encambio, todolo que favorezca al establecimiento y la persisten-
cia de una relacion médico-paciente éptima sera éticamente bueno
y positivo desde un punto de vista ética médica.

Me he referido varias veces a la expresion relacién médico-pacien-
te 6ptima, por lo que conviene caracterizarla. Se trata de una relacion
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interpersonal, que puede contar con testigos pero no con interferen-
cias, entre el paciente y su médico, y entre el médico y su paciente.
Como todas las relaciones humanas, esta también tiene una historia
natural, un principio en el que el miedo y la incertidumbre iniciales, por
parte del enfermo, y la apertura y el trato receptivo y respetuoso
(pero también conignorancia), por parte del médico, se iran transfor-
mando poco a poco en la tranquilidad y la confianza del enfermo, y el
trato amable y afectuoso, pero cada vez con mas conocimiento del
problema de su paciente, del médico. De esta .confianza ante una
conciencia., como acostumbraba caracterizarla el Maestro Ignacio
Chévez, citando al clinico francés Poitier, termina por establecerse
una relaciéon positiva médico paciente, mientras mas cercana y adul-
ta mejor para alcanzar los objetivos ya mencionados de la medicina.

A partir de estas consideraciones puedo ofrecer un cédigo de éti-
ca médica laica basado en la naturaleza de la medicina. Este codigo
consta de los siguientes cuatro principios o reglas de comportamien-
to, que el médico debe observar para que su actuacién profesional
pueda considerarse como ética:

1) Estudio continuo de la medicina. El médico tiene la obligacion
de mantenerse al dia en los conocimientos y las habilidades
técnicas de su especialidad, con objeto de ofrecerle a su pa-
ciente la mejor atencién posible en cada momento, por medio
del estudio continuo de la literatura médica cientifica, la asis-
tencia a cursos especializados, a congresos y otras reuniones
profesionales, asicomo a las sesiones académicas pertinentes.
No hacerlo, abandonar la actitud del estudiante avido de saber
siempre mas y la costumbre de aprender algo nuevo todos los
dias, es una falta grave de ética médica que no sélo impide que
la relacion médico paciente se de en forma éptima sino que
puede llegar hasta los delitos de negligencia o de incompeten-
cia médicas. El médico que deja de ser un estudiante no solo
es un médico malo también es un mal medico pero ademas es
un médico inmoral.
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2) Docencia e informacién del arte médico. La palabra doctor

se deriva de la voz latina doscere, que significa ensefar. El he-
cho de que el sinénimo méas usado del término médico en nues-
tro medio sea la voz doctor no es casual ni esta ausente de
razones historicas. Para que la relacion médico-paciente sea
optima el doctor debe instruir a su enfermo, a sus familiares y
a sus amigos, sobre todos los detalles de su padecimiento, de
sus causas, de sus sintomas, de su tratamiento y sus resulta-
dos (positivos y negativos), y también de su prondstico; debe
instruirlos unay otra vez, tantas como sea necesario para sem-
brar y reforzar la confianza del paciente. Pero la obligacion éti-
ca docente del médico no se limita al circulo restringido de sus
enfermos, sus familiares y amigos, sino que abarca a todos
aquellos que puedan beneficiarse con sus conocimientos es-
pecializados: que son colegas, enfermeras y otro personal de
salud, funcionarios, estudiantes y el publico en general. Esto
significa que el médico debe dar conferencias, seminarios, cla-
sesy platicas informales sobre su ciencia, y ademas escribir ar-
ticulos de divulgacion y libros dirigidos al publico en general a
todo el que se pueda beneficiar con este conocimiento. No ha-
cerlo es una falta de ética médica, porque de manera directa o
indirectainterfiere con el desarrollo de unarelacién 6ptima mé-
dico-paciente y el médico que no lo hace no solamente es un
mal médico, ademas es un médico ignorante.

3) Investigacion médica. El médico tiene la obligaciéon moral de

contribuir (en la medida de sus posibilidades) a aumentar el
conocimiento cientifico en que se basa su propia practica pro-
fesional y la de sus colegas. En otras palabras, la investigacion
es una de las obligaciones éticas del médico. Esto se deriva del
siguiente razonamiento: la medicina cientifica (la mal llamada
hoy .medicina basada en la evidencia.) que es la que todos pre-
tendemos ejercer, se basa en el conocimiento obtenido cien-
tificamente, o sea en observaciones reproducibles,
adecuadamente documentadas y estadisticamente significa-
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tivas. Lo apoyado en la tradicién y lo puramente anecdético
no tienen valor cientifico (aunque siun gran impacto cultural)
y por lo tanto no forman parte de la medicina cientifica, pero
si constituyen la base de las llamadas medicinas alternativas
o tradicionales. Hay un acuerdo generalizado en la sociedad
contemporanea en que las mejores y mas prestigiadas insti-
tuciones médicas son aquellas en las que se practica y se en-
sefia la medicina cientifica. El médico debe realizar el ejercicio
de su profesion con un espiritu inquisitivo, basado en la duda
metddica y en el examen riguroso de todas las posibilidades,
actuando en todo momento con sentido critico y pensamien-
toracional, o sea dentro de un marco cientifico, sin dejarse lle-
var por corazonadas o datos anecdéticos.

No se trata de que abandone la practica de la medicina para
convertirse en un investigador de tiempo completo, sino que
ejerza su profesién con el mismo cuidado y el mismo interés
en generar nuevos conocimientos, siempre que esté a su alcan-
ce, porgue de eso dependera que la medicina progrese, contri-
buyendo a que larelacion médico-paciente sea cada vez mejor
y mas eficiente. El médico que no investiga o que no intenta
hacerlo, no solamente es un mal médico si no también es un
médico inmoral

4) Manejo integral. El médico debe tener siempre presente que
el enfermo acude a solicitarle ayuda para que lo cure o lo ali-
vie de su padecimiento, lo que es algo distinto de su enferme-
dad, aunque el primer término incluye al segundo. Para poner
un ejemplo, el enfermo puede tener una tuberculosis pulmo-
nar, pero lo que lo lleva a ver al médico son la astenia, la falta
de apetito, la palidez, elinsomnio, la febricula, la tos, la disefia,
y ademas el miedo de lo que pueda pasarle, de que lo tengan
que operar, la angustia por su familia, por dejar de trabajar, por
interrumpir su vida habitual, y naturalmente el terror ante la
muerte. Todo esto es lo que el enfermo padece, y es lo que
espera que el médico le quiete al curarlo. Es claro que sila en-
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fermedad se diagnostica y se trata en forma adecuada, bue-
na parte o todo el padecimiento seira aliviando, pero asi como
la tuberculosis requirié diagnéstico correcto y el uso de dro-
gas eficientes, el resto de la carga que agobia al paciente tam-
bién necesita ser identificada, examinada y manejada por el
médico con delicadeza, discrecion y respeto, porque el enfer-
mo acudio a solicitar ayuda para que le resolvieran su padeci-
miento, porque él no podia hacerlo solo. El médico que no se
involucra en su atencién con el padecimiento integral del pa-
ciente, sino que se conforma con diagnosticar y tratar la en-
fermedad, o que lo abandona cuando ya ha agotado sus
recursos terapéuticos curativos o paliativos, esta cometiendo
una grave falta de ética médica, no solamente es un mal mé-
dico y un médico malo, sino también es un médico inmoral.

Concepto medico actual de la muerte

Durante muchos afios el concepto médico de muerte era el mismo
que el del publico en general, o sea la suspension permanente de las
funciones cardiorrespiratorias; el miedo a ser enterrado vivo hizo que
en el pasado el lapso prudente para afirmar la irreversibilidad del pro-
ceso se prolongara a veces hasta por 72 o mas horas, antes de que
se pudiera certificar la muerte. Sin embargo, a partir de la década de
los soslosavances en terapia intensiva permitieron mantener las fun-
ciones cardiaca y respiratoria durante tiempos muy prolongados en
sujetos que obviamente ya estaban muertos.

Al mismo tiempo, el progreso en el uso clinico de trasplantes de
6rganos y tejidos para el tratamiento de distintas enfermedades gra-
ves renales, hepaticas, cardiacas y de otros 6rganos, cuyos resultados
sonmejores sise usan 6rganos obtenidos de sujetos recién fallecidos,
aumentd la presién para reconsiderar el diagnéstico de muerte. En
1966, un grupo de médicos de la Universidad de Harvard propusieron
el concepto de muerte cerebral, que se fue modificando a lo largo de
los afios y que en la actualidad ya se acepta internacionalmente. En
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México, la Ley General de Salud (reformada el 26 de mayo de 2000)
define a la muerte de la manera siguiente:

Art. 34 4. La muerte cerebral se presenta cuando existen los siguien-
tes signos:

. Pérdida permanente e irreversible de conciencia y de respuesta a es-
timulos sensoriales.

Il. Ausencia de automatismo respiratorio, y

lll. Evidencia de dafio irreversible del tallo cerebral, manifestando por
arreflexia pupilar, ausencia de movimientos oculares en pruebas ves-
tibulares y ausencia de respuesta a estimulos noniceptivos. Se debera
descartar que dichos signos sean producto de intoxicacién aguda por
narcéticos, sedantes, barbitlricos o sustancias neurotrépicas.

Los signos sefalados en las fracciones anteriores deberan corrobo-
rarse por cualquiera de las siguientes dos pruebas:

|. Angiografia cerebral bilateral que demuestra ausencia de circulacién
cerebral, 0

Il. Electroencefalograma que demuestre ausencia total de actividad
eléctrica cerebral en dos ocasiones diferentes con espacio de cinco
horas.

Recientemente creo que en el afio 2010 este Reglamento ha sido mo-
dificado y se han eliminado la necesidad de Angiografia y del Elec-
troencefalograma.

De acuerdo con esta definicién de muerte cerebral el diagnostico
requiere ausencia de funciones de la corteza y del tallo, sin embrago
se ha propuesto que solo se tome en cuenta la falta permanente e
irreversible delas funciones dela corteza, como ocurre en sujetos des-
cerebrados que conservan al automatismo cardiorrespiratorio.

Por otro lado, también se han presentado casos de pacientes con
inconciencia irreversible y sin automatismo cardiorrespiratorio, pero
gue se mantienen vivos gracias a técnicas de terapia intensiva. De
acuerdo con laley mexicana, los primeros casos que mencione estan
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vivos mientras los segundos ya estan muertos, pero en otros paises
(E.U.A, Inglaterra, Alemania) los dos tipos de casos estan vivos. Esto
se menciona para ilustrar que el concepto legal de muerte ha cam-
biado con el tiempo y también que no es homogéneo, por lo menos
en el mundo occidental. La situacion del concepto médico de muerte
es todavia mas compleja desde un punto de vista ético, porque agre-
ga otras dos dimensiones que no existen en la ley: que son su opor-
tunidad y su necesidad.

Vamos a referirnos ahora al problema de Iniciar y suspender
medidas de terapia intensiva en pacientes terminales
Ocasionalmente (aunquela frecuenciareal se desconoce, no debe ser
tan rara) el personal de salud que trabaja en Unidades de Terapia In-
tensiva se enfrenta a dos tipos de casos: 1) el enfermo consiente en
estado terminal de un padecimiento que no tiene remedio posible, y
que rechaza cualquier tipo de tratamiento porque prefiere morirse a
seguir sufriendo; Y el 2) tipo de caso es el enfermo en las mismas
condiciones pero inconsciente, acompanado de familiares cercanos
que conocen sus deseos de terminar con su existencia. Esto no es un
ejercicio tedrico: yo tuve la tragica experiencia de mi amigo medico
regiomontano, enfisematoso crénico a quien, durante un episodio
neumanico, en una Unidad de Terapia Intensiva le salvaron la vida in-
tubandolo y dandole antibiéticos; cuando Alvaro miamigo regreso a
su casa les dijo a su esposay a sus hijos: .Si vuelvo a tener un proble-
ma de este tipo, por ningln motivo dejen que me vuelvan a entubar....
Meses después, en su siguiente hospitalizacién, Alvaro murié de insu-
ficiencia respiratoria porque, siguiendo sus instrucciones, no se le en-
tubd. Cuando el paciente ya no puede expresar su rechazo de todo
tipo de terapia porque esta inconsciente, pero sus familiares saben
(por haberlo discutido con él cuando podia hacerlo) que ese era su
deseo, el médico debe aceptarlo y no iniciar maniobras heroicas para
prolongarle una vida indeseada. En estos casos lo que prevalece es la
voluntad autébnoma del paciente, que debe respetarse por encima de
cualquier otra consideracién; el médico debe asegurarse de que el en-
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fermo posee toda la informacién sobre las consecuencias de su deci-
sion, pero ahi termina su responsabilidad.

Sin embargo, hay otros casos en los que la voluntad del paciente
terminal se desconoce y los familiares cercanos (silos hay) no se po-
nen de acuerdo sobre ella. Aqui entonces nos preguntamos, ;quién
decide si se instalan 0 no medidas terapéuticas de emergencia para
prolongarle la muerte? La respuesta es, obviamente, el médico. De
acuerdo con el codigo ético médico que mencione basado en los ob-
jetivos de la medicina, un deber del médico es evitar las muertes pre-
maturas e innecesarias, pero este codigo no dice nada de las muertes
oportunas e inevitables y menos de las deseables y benéficas. En pa-
cientes con enfermedades terminales, o de edad muy avanzada, o las
dos cosas, que han caido en coma varias veces y en los que tanto la
medicina terapéutica como la paliativa ya no tienen nada mas que
ofrecer, enlos que nuevos esfuerzos de terapia intensiva no van a pro-
longarles la vida sino la inconciencia, ademas de mantener la espera
angustiosa de la familia, y no pocas veces sumar a esta tragedia la
de laruina econémica, la muerte se transforma en deseable y bené-
fica para todos, y en especial para el enfermo. Aqui el médico que sus-
pende las maniobras para mantener las funciones cardiorrespiratorias
actlia de acuerdo con la ética médica porque esta resolviendo el pro-
blema de su paciente de acuerdo con los objetivos de la medicina y al
mismo tiempo esta cometiendo el delito de homicidio, de acuerdo con
nuestras leyes.

Considerando los objetivos de la medicina, el dilema ético médico
planteado entre el suicidio asistido y la eutanasia, por unlado, y su re-
chazo, por el otro, en casos que cumplen con las caracteristicas de
irreversibilidad y de solicitud consciente y reiterada de terminar la
vida, sea por sufrimientos insoportables o por la anticipacién de una
muerte indigna precedida por la destruccion progresiva del individuo,
en mi opinion debe resolverse a favor del suicidio asistido y la eutana-
sia. De esa manera se cumple con la funcién de apoyar y consolar al
paciente, ya que no se le puede ni curar ni aliviar. No hay ninguna ra-
z06n ética médica para que el Doctor se rehusé a contribuir con sus
conocimientos a terminar con la vida de un paciente cuando este ya
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no desea seguir viviendo por las causas mencionadas, o cuando suin-
consciencia no le permite solicitarlo pero los familiares cercanos co-
nocen sus deseos.

Elrechazo de la eutanasia no se hace por razones de una ética mé-
dica basada en los objetivos de la medicina, sino por otras razones
gue no tiene nada que ver con la profesién. Por otro lado, existe una
sélida tradicion en favor de la eutanasia, iniciada en 1935 en Inglate-
rra con un grupo llamado The Voluntary Euthanasia Society, a la que
pertenecieron personajes como H.G. Wells, Julian Huxley y George
Bernard Shaw, y uno de los documentos mas elocuentes a favor de la
eutanasia aparecié en1974, firmado por 40 personajes eminente, en-
tre ellos tres Premios Nobel, Linus Pauling, George Thompson y Jac-
ques Monod, y este documento que en parte dice lo siguiente:

Los abajo firmantes declaramos nuestro apoyo, basado en motivos
éticos, a la eutanasia benéfica. Creemos que la reflexiéon de la concien-
cia ética ha llegado al punto que hace posible que las sociedades ela-
boren una politica humana en relacién con la muerte y el morir.
Apelamos a la opinién publica ilustrada para que supere los tabues tra-
dicionales y para que se mueva en la direccion de una vision compasi-
va hacia el sufrimiento innecesario en el proceso de la muerte [...]

Mantenemos que es inmoral tolerar, aceptar e imponer sufrimientos
innecesarios [...] Creemos en el valor y en la dignidad del individuo. Ello
exige que sea tratado con respeto y, en consecuencia, que sea libre
para decidir sobre su propia muerte [...] Ninguna moral racional puede
prohibir categdricamente la terminacion de la vida si ha sido ensom-
brecida por una enfermedad horrible para la que son indtiles todos los
remedios y medidas disponibles [...] Es cruel y barbaro exigir que una
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persona sea mantenida en vida en contra de su voluntad, rehusandole
la liberacién que desea, cuando su vida ha perdido toda dignidad, be-
lleza, sentido y perspectiva de provenir. El sufrimiento inUtil es un mal
que deberfa evitarse en las sociedades civilizadas [...] Desde el punto
de vista ético, la muerte deberia ser considerada como parte integran-
te de la vida. Puesto que todo individuo tiene derecho a vivir con dig-
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nidad... también tiene el derecho de morir con dignidad [...] Para una
ética humanista, la preocupacion primaria del médico en los estadios
terminales de una enfermedad incurable deberfa ser el alivio del sufri-
miento. Si el médico que atiende al enfermo rechaza tal actitud, debe-
ria llamarse a otro que se haga cargo del caso. La practica de la
eutanasia voluntaria humanitaria, pedida por el enfermo, mejoraré la
condicion general de los seres humanos vy, una vez que se establezcan
las medidas de proteccién legal, animara a los hombres a actuar en ese
sentido por bondad y en funcién de lo que es justo. Creemos que la so-
ciedad no tiene niinterés ni necesidad verdaderas en hacer sobrevivir
a un enfermo condenado en contra de su voluntad, y que el derecho a
la eutanasia benéfica mediante procedimientos adecuados de vigilan-
cia, puede ser protegido de los abusos.

En relacion con la vigilancia y los abusos posibles de la eutanasia be-
néfica la experiencia de Holanda, ha sido muy reveladora a pesar de
que la Ley prohibfa la eutanasia y el suicidio asistido, en la practica las
autoridades no actuaban en contra de los médicos involucrados, en
un estudio realizado en 1995 se encontr6 que de 9,700.00 solicitu-
des anuales de eutanasia activa voluntaria se realizaron 3,200.00, en
cambio en ese mismo lapso se realizaron 400 suicidas asistidos vo-
luntarios, y 900 casos de eutanasia no solicitada, ademas en cerca de
25,000,00 €asos, la muerte se acelera debido al tratamiento intensi-
vo de dolor y otros problemas y en otros 27,000.00 casos la muerte
ocurri6 debido ala suspensién o la falta de iniciacién de tratamiento,
en total estos 58,000.00 casos constituye el 42.6% de todas las
muertes anuales en Holanda.

Con estas cifras la Real Sociedad Medica Holandesa hizo una pro-
puesta al Gobierno en 1997 para legalizar la eutanasia y el suicidio
asistido alo que los Ministros de Justicia de Salud, Bienestar y Depor-
tes (asf se llama) respondieron ese mismo afio, estableciendo 5 Co-
mités Regionales para evaluar todos los casos comunicados de estos
episodios y estos comités empezaron su trabajo en diciembre de
1998, menos de un afio después el Gobierno introdujo la legalizacién
del suicidio asistido y de la eutanasia siempre y cuando se cumplieran
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ciertos requisitos que son revisados por dos Comités, un Comité Me-
dico y un Comité Legal después de 5 afios de la legalizacion de la eu-
tanasia y del suicidio asistido los resultados en Holanda han sido tan
benéficos que las poblaciones de otros paises Europeos como Belgica
Luxemburgo, también lo aprobaron en Inglaterra ya se estan prepa-
rando para seguir las huellas de los Holandeses, nosotros también he-
mos estado en contacto con el Senado de la Republica hemos tenido
varias conferencias en relacion con los aspectos éticos de la eutana-
sia y del suicidio asistido, yo creo que tarde o temprano lo vamos a
lograr.
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ESTRATEGIA ANTE EL RETO BIOETICO
DEL PACIENTE CRITICO

Maria Cristina Caballero Velarde

“El éxito de cuidados intensivos sera medido por la calidad de vidas
preservadas o restauradas, la calidad de muerte de aquellos que
mueren y la calidad de las relaciones involucradas en cada muerte.”
Dungan R.

Introduccion

El entorno del enfermo en estado critico, adquiere importancia en la
actualidad, no solo para los profesionales de la salud, quienes reco-
nocen la complejidad de los dilemas bioéticos, sino, para la poblacion
en general consciente de la importancia de la toma de decisiones al
final de la vida, requiriendo para ello de informacion adecuada que
coadyuve a unalibre eleccién, es por lo tanto, un tema que nos com-
pete a todos. En este contexto, adquiere relevancia la atencién del
equipo médico basada en conocimiento, habilidades, respeto a la
dignidad y humanismo, privilegiando la autonomia del paciente com-
petente o de su familia. La sociedad conoce “nuevas” formas de mo-
riry clama por su dignidad, considerando, en ocasiones, la necesidad
de suscribir su voluntad por anticipado para evitar la obstinacién o
ensafiamiento terapéutico. En esta perspectiva, resulta indispensa-
ble incluir a la Bioética y a la Axiologfa como rectores reflexivos en la
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adecuada toma de decisiones, en el marco de una buena practica
profesional.

La relacién que existe entre la Bioética y las Unidades de Cuida-
dos Intensivos se describird en forma breve a través de la siguiente
tematica:

+ Definiciones
+ Antecedentes
+ Dilemas

« Principios

+ Valores

- Estrategia

Bioética

“Disciplina cientifica que estudia los aspectos éticos de la medicina y
la biologia en general, asi como las relaciones del hombre con los res-
tantes seres vivos”. 46 La bioética, se constituye en un vasto campo
de reflexién, que fundamenta su accionar en los Derechos Humanos
y en el respeto a la pluralidad moral que caracteriza la presente épo-
ca postmoderna.

Paciente Critico

La Medicina Intensiva se ocupa de los pacientes con una alteracion fi-
siopatologica de tal gravedad que pone en peligro su vida, actual o po-
tencialmente, siempre que el proceso sea reversible, con posibilidad
de sobrevivir con ayuda del soporte vital y los cuidados intensivos.
Valorar la potencial recuperacion del paciente es un proceso basado
en el diagndstico inicial, en la evolucién del enfermo, asi como, en de-
terminados indices de intervencién terapéutica y de morbi-mortali-
dad, utilizados en las Unidades de Cuidados Intensivos (ucl), que en
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46 Diccionario de la Real Academia Espafola.
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las mejores condiciones, brindan una aproximacién confiable 47 Situa-
ciones que conducen a la necesidad de establecer criterios de ingre-
so, dando prioridad a pacientes que seran favorecidos con el uso de
alta tecnologia, asumiendo bajo el principio de justicia distributiva, la
responsabilidad del uso adecuado de los recursos, no solo materiales,
también los humanos.

Cuidados Intensivos y Bioética

Ambas disciplinas coinciden en su juventud y en el hecho, de haber
tenido enorme aceptacion en las areas médicas en breve tiempo. El
graninterésy el desarrollo de la bioética se debe a varios factores, en-
tre los cuales destaca la mayor participacién de los enfermos y de la
comunidad en las decisiones en torno a su salud y a su concepto de
calidad de vida, lo anterior, coincide en forma lamentable con el de-
terioro de la imagen del médico, a quien se le consideraba un profe-
sional con una firme vocacion y una probidad incuestionable, tales
circunstancias, conducen a la urgente necesidad de recuperar la fuer-
zamoral y el prestigio de los profesionales de la salud 48

Antecedentes
Los antecedentes de las Unidades de Cuidados Intensivos, se sinteti-
zan en tres rubros

- Origenes: Los cuidados intensivos surgieron de la vision de la
enfermera Florence Nightingale, quien en la guerra de Crimea
(1854),improvis6 un area parala atencion de soldados que por
su aparente gravedad, requerfan de una mayor vigilancia. Pos-
teriormente, en los afios 60s aparecen las primeras unidades
de cuidados intensivos en Nueva York y Madrid.

47 Fuhrman BP, Zimmerman JJ. Pediatric Critical Care (St. Louis: Mosby Year Book, 2006).
48 Garcia Romero H, Limén Limén L, Bioética General (México: Trillas, 2009), 22.
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- Expansién: Mejora el conocimiento de la fisiopatologia de las
enfermedades que amenazan la vida. Avances de la biotecno-
logia. Creacion de unidades de cuidados intensivos, incluyendo
las pediatricas en paises desarrollados, hecho que contribuyd
a nivel mundial al surgimiento de la siguiente etapa.

- Crisis Econémicas: el gasto sanitario crece. El costo de ucies 3
a 5 veces superior a cualquier otra area hospitalaria. Raciona-
lizacion de recursos, elaboracion de protocolos, establecimien-
to de criterios de ingreso.

Dilemas

Es,enlasuciante el paciente que no puede comunicarse, ni tiene com-
petencia, donde paraddjicamente surgen los mas complejos dilemas
éticos. Cada dilema es Unico en su contexto, sin embargo prevalece
alguno de los siguientes temas centrales:

+ Uso excesivo de la tecnologia

+ La adecuacion o limitacion del esfuerzo terapéutico (LET)
« Decisién de ingreso a la Unidad de Cuidados Intensivos

+ Ordenes de No Reanimacion Cardiopulmonar

- Calidad de vida

« Futilidad de un tratamiento

- Consentimiento bajo previa informacién

La toma de estas decisiones, involucra complejas interacciones en-
tre el paciente, la familia y el equipo multidisciplinario de trabajo. Aun
cuando el entorno se caracteriza por la alta tecnologia y el estrés, es
recomendable crear un ambiente continuo de humanismo y respeto
por los valorares de todas las personas involucradas, debiendo en-
tender las diferentes opciones y el caracter reflexivo que brinda la
bioética. El objetivo central es procurar el mayor beneficio al pacien-
te, ello sin duda, optimiza las relaciones propias del profesional de la
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salud y facilita la toma de decisiones que a veces cambian en cues-
tién de minutos.4?

Interrogantes

Bajo este entorno de relacién entre los cuidados de pacientes critica-
mente enfermos, la bioética y el humanismo, surgen decisivas inte-
rrogantes:

- ;Quién tiene que decidir si se interviene o no?

A quién corresponden las decisiones de las que dependen la
vida y la muerte de las personas?

- ;Dénde esta el limite entre lo que es posible técnicamente y lo
que es éticamente razonable?

Un reciente trabajo de investigacion realizado en las Unidades de Te-
rapia Intensiva Pediatrica del Distrito Federals, describe los dilemas
bioéticos que motivan las interrogantes mencionadas, asi como las
posibles soluciones, ratificando la necesidad de implementar la re-
flexion y el debate interno para cubrir todas las necesidades del en-
fermo, debiendo respetar la dignidad vy la libertad de las personas
involucradas en la toma de decisiones. La experiencia de los médicos
subrayd la necesidad de conocer las normas juridicas vigentes y laim-
portancia de contar con comités hospitalarios de bioética que en su
momento colaboren en la toma de decisiones.

49 Niranjan Kissoon, “Humanism in pediatric critical care medicine” Critical Care Vol. 9,
No. 4 (2005), 371-375.

50 Casas ML, Caballero C, “Dilemas bioéticos y posibles soluciones en las Unidades
deTerapia Intensiva Pediatrica del Distrito Federal” Acta Bioethica, Vol. 19, No. 2 (2013).
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Valores presentes

Convertida en un referente en el terreno de la Axiologia, la obra “éti-
ca de valores” desarrollada principalmente por Max Schelers', mues-
tra sistemas de corte racionalista. En este contexto, pone énfasis en
los valores pertenecientes al orden del bien o del ser, como el valor de
la vida, la dignidad de las personas o la autonomia.

Los valores privilegian las reflexiones de la practica cotidiana, a tra-
vés de ellos se entiende al hombre, la vida y la medicinas2. Es por ello
que brindan soporte a una adecuada relaciéon médico-paciente, don-
de la maxima ética del médico debe ubicar en el centro de la atencion
del proceso de la salud, al enfermo-paciente, debiendo actuar siem-
pre en beneficio del mismo, con el maximo cuidado y con lo mejor de
su capacidad profesional.

Lain Entralgoss establece que la relacién médico-paciente se de-
sarrolla en el marco de un encuentro que, por corto que sea, contem-
pla a la persona en su totalidad; este hecho lo designa como el
fundamento genérico de ésta relacion. En este sentido, se encuentra
la visidn de acercamiento entre un ser menesteroso y quien lo va a
ayudar, lo que en apariencia se contrapone a la tendencia actual de
separar la atencion médica haciéndola superficial y poco explicita. La
relacién de los profesionales de la salud con el enfermo, debe ser con-
siderada como fiel reflejo de nuestro valor personal, nuestra impor-
tancia y dignidad, nuestras convicciones, nuestro sentido de
merecimiento y del aprecio y reconocimiento de nuestra valiosa con-
dicién humana, lo que debe motivarnos a actuar congruentemente
con pensamientos y valores. Finalmente, el logro de una comunica-
cién asertiva, no es tarea facil, requiere en primer término de practi-
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51Max Scheler. Etica. Nuevo ensayo de fundamentacién de un personalismo ético (Buenos
Aires: Revista de Occidente, 1948), 310-414.

52 Ledn F, Bioética General y Clinica (Santiago: Fundacion Interamericana Ciencia y Vida,
2010).

53 Lain P, La relacién médico-paciente (Madrid: Alianza, 1983).
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ca, de un sentido reflexivo, de percibir los valores presentes y
establecer con ellos una jerarquia.

De esta manera, es conveniente considerar los diferentes
ambitos:

» Paciente: debe ser especialmente protegido. Posee el derecho
aser tratado con dignidad, debiendo ser respetadas sus creen-
cias, su privacidad y confidencialidad. Derecho a recibir infor-
macion suficiente y clara para consentir o rechazar el
tratamiento, bajo el principio bioético de autonomia.

» Personal Sanitario de las uci: trabaja bajo presion fisica y psi-
cologica permanente, toma decisiones trascendentes. Se ve
obligado a establecer juicios sobre los valores de los pacientes
que no conoce. Lo logra a través de la empatia con la que per-
cibe y comprende la condicion del paciente y su familia.

« DelaSociedad: Las uci cuentan con recursos humanos y téc-
nicos limitados en relacion a su demanda. Obligados a tener
criterios de ingreso y seleccién sustentados en el principio de
justicia y a LET cuando esta indicado.

Extremos de error
Es de importancia fundamental, demarcar los posibles errores en la
atencién al paciente grave, entre los que se encuentran:

+ La Obstinacion Terapéutica.
+ Abandono de Paciente.

+ Accion brusca y precipitada o indecision paralizante.

Es un deber asumir una responsabilidad completa sobre el enfermo,
mostrando el maximo respeto por la vida humana. Las decisiones pru-
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dentes que enlazan el conocimiento con la necesaria reflexién ética,
responden a la pregunta sobre ;Cuales intervenciones médicas son
moralmente obligatorias?

Obstinacion Terapéutica

Conocida también como distanasia, llevaimplicito un componente de
ensafiamiento o crueldad, significa el uso de terapias o acciones mé-
dicasineficaces enlaatenciéndel enfermo terminal, quien por su diag-
nostico, probablemente va a morir en un tiempo relativamente corto.
El avance cientifico y tecnoldgico supera su regulacion legal y ética al
favorecer el uso de medidas extraordinarias futiles, existiendo un re-
sultado desproporcionado entre el riesgo y el beneficio

Tratamiento Futil
Las siguientes son circunstancias que motivan su eleccion:

+ Ausencia oportuna de objetivos terapéuticos
- Confusion

+ lgnorancia

+ Desconfianza

Debe existir el deber moral de implementar las medidas terapéuticas
que se consideren necesarias o Utiles, para ello, el concepto de inuti-
lidad debe estar basado en criterios cualitativos y cuantitativos y no
en la subjetividads4

m

54 Larracilla J, Cortés G, Castro J, Etica Médica en Pediatria (México: Trillas,2010), 154-
160.
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Dilemas Bioéticos
Basados en las mas altas normas de conducta profesional, las deci-
siones éticas deben tomarse en relacién a principios, valores y reglas:

«  Principios

» Beneficencia, autonomia, no maleficencia, justicia y
veracidad

« Valores

» Dignidad humana, confidencialidad, empatia, calidad de
vida

e Reglas para declarar:

» Donacion de érganos

» Ordenes de no reanimacion

» Limitacién del Esfuerzo Terapéutico
» Retiro de ventilacién mecanica

Las reglas estan vinculadas al conocimiento actualizado, que oriente
ala mayor certeza diagnéstica y pronostica.

Es importante enfatizar que la responsabilidad moral recae sobre
el proceso de la toma de decisiones que se adoptan para aliviar el su-
frimiento, no tanto sobre el resultado de su intervencion en términos
de vida o muerte. A manera de ejemplo, existe en la actualidad un
notable incremento en la llamada “extubacion terminal” sobre todo,
en paises desarrollados. Se acompafia de un debate entre el uso de
anestesia general o solo sedacion profunda y analgesia, con la fina-
lidad de proteger en forma completa y evitar el dolor y sufrimiento in-
herentesss. Este interesante articulo comenta lo siguiente: “como

55 J. Andrew Billings, “Humane terminal extubation reconsidered: The role for preemptive
analgesia and sedation” Critical Care Medicine, Vol. 40, No. 2 (2012), 625-30.
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desearfamos tener a nuestro lado a un Bioeticista en cada proceso de
extubacion terminal”.

Autonomia

El principio de autonomia tiene un caracter imperativo. El rechazo por
un paciente licido y competente ha de respetarse unavez que el mé-
dico ha realizado todo esfuerzo posible por asegurar la comprension
y demostrar la competencia. En el caso de menores de edad corres-
ponde a la familia o al representante legal, la toma de decisiones.

Decisién-Autonomia

La autonomia, reflejada en el consentimiento informado, debe ser
considerada como un proceso de informacién que asegure la com-
prensién y alcance de las decisiones en el sentido de riesgo-beneficio
y no solo el momento de firmar un documento.

En la toma de decisiones, bajo el principio de autonomia, es con-
veniente enfatizar que los pacientes tienen el derecho moral a recha-
zar el tratamiento de soporte vital, pero no un derecho calificado a
exigirlo.

Decisiones Bioéticas
Centrados en la toma de decisiones, en ocasiones extremas y difici-
les en las ucl, las siguientes consideraciones facilitan el proceso

+ Respetar el principio de proporcionalidad terapéutica (ries-
go-dafo/beneficio).

- Certeza o en su caso, mayor certeza del diagnostico

+ Evaluar estado de competencia

« Participacion de la familia en toma de decisiones

« No definir por sentido propio la calidad de vida

13
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+ Unanimidad de criterio del equipo asistencial
+ Usorazonable de recursos

« EnlaLET permitir la adaptacion de la familia
+  Esmero enlos cuidados paliativos

+ No abandono

Proceso de Deliberacién

La deliberaciony la prudencia son un complemento a la demostracion
y ala ciencia, pondera tanto principios y valores como circunstancias
y consecuenciass®. El razonamiento prudente admite siempre mas de
una solucién

Balance de metas en el cuidado del paciente
Por consiguiente, la valoracion individualizada debe ser clinica y re-
flexiva, acorde a la metodologia correspondiente:

Medicina Basada en Evidencias’.
+  Pregunta principal
+ Buscar la evidencia
« Determinar lo critico
«  Tomar una decision
+ Evaluar funcionamiento

56 Garcia J, “Moral Deliberation in Bioethics: Interdisciplinarity, Pluralism, Specialization”
Ideas y Valores, vol. 9, No. 147 (2011), 25-50.

57 Breen C, Abernathy A, Abbott K, Tulsky J, “Conflict associated with decisions to limit
life-sustaining treatment in intensive care units” General Internal Medicine, Vol. 16, No. 5§
(2010), 283-289.
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Medicina basada en reflexions?

+ Orden e introduccién

+ Determinar valores y preferencias

- Evitar preguntas y respuestas emocionales

+ Hacer recomendacién y buscar consenso

« Abandono y seguimiento del paciente

+ Incluir en forma cotidiana la evaluacion bioética y la toma de
decisiones con contenido moral en la formacién médica, con-
vencidos de que cada caso es diferente en su entorno familiar
y de valores.

- Fortalecer la indispensable relacién, sustentada en comunica-
cién asertiva personal de salud/familia

+ Promover el funcionamiento adecuado de Comités de Bioética
hospitalarios con funciones consultivas de emergencia.

Decisién-Autonomia
e Paternalismo ;“benigno”?

Con frecuencia, el paciente o la familia se enfrentan a situaciones
inesperadas y criticas que rebasan la comprension, alteran su estado
anfmico y no brindan tiempo a la reflexion, en tales circunstancias, un
apego total a la autonomia del paciente o la familia, puede conside-
rarse inadecuada e incluso cruel. Por consiguiente la orientacion ade-
cuada del médico en el proceso de la toma de decisiones, es valiosa y
conveniente.

IS

58 Panksepp J, Fuchs T, Abella V, Lesiak A, “Does any aspect of mind survive brain damage
that typically leads to a persistent vegetative state? Ethical considerations” Philosophy,
Ethics and Humanities in Medicine, Vol. 2, No. 32 (2007).
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Es necesario cultivar un marco filoséfico basado en un enfoque hu-
manista que enfatice la dignidad de la persona y priorice los derechos
humanos.

Comité Hospitalario de Bioética

En ocasiones, es conveniente solicitar la orientacién del comité de
bioética. Se sugiere contar con un comité de expertos que pueda ser
consultado las 24 horas, adecuandose a la dinamica de las uci y co-
adyuvar a la comprension del dificil proceso en la toma de decisiones
tanto a la familia como al médico, en un intento de minimizar el des-
gaste fisico-emocional cotidiano.
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BIOETICA Y CUIDADOS PALIATIVOS
EN PACIENTES CON CANCER

Emma Verastegui Aviles

Uno de los campos de mayor avance en medicina es el area de onco-
logia, o que ha impactado de manera positiva en la prevencion, de-
teccion, diagnostico y tratamientos de algunos tipos de cancer; sin
embargo, a pesar de lo anterior, constituye la segunda causa de muer-
te a nivel mundial. De acuerdo con el Reporte Mundial de Cancer pu-
blicado por la Organizacién Mundial de la Salud, a menos de que se
establezcan estrategias efectivas para impulsar estilos de vida salu-
dables, en el 2020 habran méas de 15 millones de enfermos con can-
cer en el mundo.5? Intervienen.

México con una poblacién de mas de 120 millones de habitantes,
se encuentra en una fase avanzada de transicion epidemioldgica, en
la que el envejecimiento de la poblacion hace mas frecuentes las en-
fermedades crénicas no transmisibles. El cancer es un problema de
salud publica, tanto por el incremento en suincidencia, como la carga
querepresenta paralos servicios de salud, los costos de los tratamien-
tos y el diagnéstico tardio.

Para lograr un control integral del cancer, la Organizacién Mundial
delaSalud propone laimplementacion sistematica, basada en eviden-

17

59 Cfr. Helen Frankish, “15 million new cancer cases per year by 2020, says WHO” The
Lancet, Vol. 361,No. 9365 (2003) & Naghavi M, Wang H, Lozano R, et al., “Mortality and
Causes of Death Collaborators Global, regional and national age-sex specific all-cause and
cause-specific mortality for 240 causes of death, 1990-2013: a systematic analysis for
the Global Burden of Disease Study 2013” The Lancet, Vol. 385,N0.9963 (2015),117-171.
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cia cientifica de intervenciones que incluyan ademas de programas
dirigidos a la prevencion, deteccion temprana, diagnéstico, tratamien-
to y laimplementacion de programas de cuidados paliativos.

Los cuidados paliativos son los servicios de atencidon médica mul-
tidisciplinarios enfocados a mejorar la calidad de vida de personas con
enfermedades graves e incurables y de sus familiares, a través del tra-
tamiento del dolor y otros sintomas fisicos, psicoldgicos y espiritua-
les; fortaleciendo la comunicacion para establecer metas de
tratamiento y adaptar los tratamientos a los deseos de cada pacien-
te. La coordinacion de los cuidados entre el equipo de salud y la fami-
lia proporcionan un elemento de soporte adicional para que los
pacientes enfrenten las dificultades que el diagndstico de enferme-
dades graves e incurables representan, desde el inicio de éstas hasta
la muerte del paciente y para los familiares durante el duelo.

Es importante sefalar la diferencia entre los cuidados paliativos
orientados a mejorar la calidad de vida en cualquier momento de la
enfermedad y los cuidados paliativos de los enfermos al final de la
vida. Este concepto llamado hospice, originado en la edad media para
albergar a peregrinos, empieza a utilizarse en Irlanda para designar a
sitios que acogfan a pacientes terminales. En1967 la Dra. Cicely Saun-
ders desarroll6 un Sistema formal de cuidados para enfermos con
cancer al final de la vida, a partir de entonces este concepto y filoso-
fia se ha extendido alrededor del mundo. La idea de una atencion mé-
dica con menor tecnologia y mayor humanismo para enfermos con
enfermedades crénicas e incurables fue la base que dio lugar a la me-
dicina paliativa. La oms reconoce que mas de 40 millones de perso-
nas en el mundo necesitan de cuidados paliativos cada afio y se prevé
que esté nimero continuara incrementandose.

México ha adoptado una legislacién progresista en materia de cui-
dados paliativos, la disponibilidad de estos servicios de salud contintia
estando fragmentada y limitada a la atencion terciaria. Una de las
principales consecuencias de esto es que los pacientes que necesitan
cuidados paliativos, a menudo deben recorrer largas distancias para
recibirlos, incluso cuando su estado de salud es fragil.
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Cuidados Paliativos en el Instituto Nacional de Cancerologia
(INcan)

El servicio de Cuidados Paliativos (cp) del INCan esta integrado por un
equipo multidisciplinario de trabajo, conformado por médicos con dis-
tintas especialidades, que trabajan coordinadamente entre si y con
oncologos, a través de dos elementos estructurales: un equipo para
laatencion de pacientes hospitalizados que proporciona manejoy es-
tabilizacion de sintomas, y la eventual alta a casa de pacientes en eta-
pa terminal. Por otro lado, la atencién ambulatoria que permite el
acceso a atencion paliativa temprana, control de sintomas, educacion
y apoyo a familiares, brinda la posibilidad de establecer Iimites al tra-
tamiento oncoldgico activo y voluntades anticipadas. Adicionalmen-
te, enunesfuerzo para dar seguimiento a pacientesy a sus familiares,
se ofrece apoyo a través de un centro telefénico en relacién con du-
das sobre el tratamiento, manejo de sintomas descontrolados y apo-
yoenlaagonia. ElINcanfortalece lainfraestructura nacional en cp para
pacientes con cancer, a través de la Red Oncopaliativa que ha impul-
sado la creaciény fortalecimiento de los equipos de cp en los Centros
Estatales de Cancer. Este modelo de atencién ha sido recientemente
reconocido por la Sociedad Europea de Oncologfa Médica y el INCan
ha recibido la Acreditacion como Centro Designado para la Integra-
cién Oncoldgica-Paliativa.

Bioética y cp en el INCan

La atencién al final de la vida es una cuestion compleja, llena de as-
pectos polémicos y controvertidos. La bioética ofrece vias que permi-
ten identificar y ponderar los distintos valores en riesgo, de manera
tal que los individuos responsables de la toma de decisiones puedan
tomar la mejor opcién. Existen circunstancias en las cuales no resul-
ta clara la mejor opcién para un determinado paciente, o cuando no
existen acuerdos en torno a las distintas opciones. Algunos ejemplos
de estas preguntas incluyen:
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- ;Cuando suspender el tratamiento?
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+ ;Quién decide el tratamiento que debe recibir un paciente?

- ;Qué debe hacer el paciente cuando no entiende el tratamien-
to que se le propone?

+ ¢Cémo optimizar el proceso de informacién para la toma de
una decision informada?

« ¢Qué hacer cuando el paciente rehusa el tratamiento?

En funcion de los anterior, en la practica diaria el servicio de cp incor-
pora la atencion con un enfoque bioético. El respeto a la autonomia
del paciente es un aspecto importante en la atencion del paciente, de
ahi la necesidad de un correcto proceso de consentimiento informa-
do. A través de una comunicacién empatica, prudente y respetuosa,
el enfermoy sus familiares soninformados sobre los objetivos del cui-
dado paliativo, el uso de opioides y los procedimientos. Los formatos
de consentimiento informado han sido redactados en un lenguaje
sencillo que ha tomado en cuenta las caracteristicas sociales, econé-
micas y educativas de la poblacion que se atiende. El alivio al sufri-
miento en todas sus dimensiones refleja la prioridad de promover el
mayor bienestar del enfermo, con los menores riesgos. Sin embargo,
en la atencién de pacientes en esta etapa con frecuencia encontra-
mos valores en conflicto, por lo que fortalecemos el estudio de la bioé-
tica y la deliberacion colegiada de las opciones, con el apoyo del
Comité Hospitalario de Bioética de la institucion.

La bioética, entonces, constituye una parte fundamental de los
cuidados paliativos de pacientes con cancer, ésta debe acompanar el
quehacer diario de estos equipos multidisciplinarios e incluirse en los
programas educativos de esta disciplina.
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DILEMAS BIOETICOS ACTUALES
Y SU IMPACTO SOCIAL

Norberto Trevino Garcia Manzo

Eltema que me asignd el Dr. Manuel H Ruiz de Chavez “Dilemas bioé-
ticos actuales y su impacto social”, mereceria un simposio completo
para abordar las vicisitudes bioéticas en las disciplinas humanas rela-
cionadas conellos, como ha ocurrido esta mafana al escuchar esplén-
didas catedras sobre bioética y su marco juridico; los retos que la
educacionimpone a esta disciplina; las tecnologfas emergentes en las
ciencias de la vida; y la justicia distributiva en salud. La reflexién bioé-
tica puede hacerse desde cualquier ciencia o dedicacién humana.

Los principales dilemas bioéticos actuales son, en general, casilos
mismos que los de finales del siglo pasado: investigaciones clinicas en
seres humanos, experimentacién en animales, VIH SIDA, adicciones,
embarazos en adolescentes, trasplantes, contracepcion, sexualidad
humana, madres-abuelas, Uteros de alquiler, violencia contra la muijer,
los nifios o los ancianos; por sefalar algunos de los mas conocidos y
que, aun en el 2012, enfrentan muchos problemas para llegar a res-
puestas consensuadas. ;Qué podemos decir sobre el matrimonio en-
tre homosexuales, y aln mas controvertida, la adopcién de nifios por
estas parejas?

Serfa entonces la via cbmoda seleccionar y ocuparme de algunos
de ellos, analizarlos mas o menos en profundidad, dejar muchos fue-
ra y dar mi versién parcial e incompleta sobre su impacto social. Re-
flexioné sobre ello y decidi darle un enfoque mas general.
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Estoy de acuerdo con aquellos que piensan que la bioética es un
vastago, un heredero de la ética. Esta Ultima, analiza el hecho moral,
la caracteristica que define al ser humano y, en consecuencia, desde
ellase debe reflexionar sobre bioética. Cualquier otra meditacién con-
traria, no es correcta, sobretodo aquella que presupone que la bioé-
tica es fruto de los intereses del hombre.

El cavilar responsable sobre bioética, empieza cuando aceptamos
que la persona humana, por el valor intrinseco e inalienable que la de-
fine, es fuente de todos los derechos individuales y de todo orden so-
cial. Ellugar comUn dice que el ser humano debe ser fin y nunca medio,
sujeto, objeto o producto del comercio; no por comuin debe ser depo-
sitado en el cajon del olvido. El albedrio moral y ético es atributo del
género humano, nunca de la ciencia, el método cientifico o la religion.

El campo de la bioética abarca los numerosos dilemas éticos que
genera la investigacion biocientifica y sus aplicaciones clinicas, se ha
extendido al analisis en el &rea social y el entorno terragueo, ejemplo
de esto son los excesos tecnologicos, los abusos al ambiente, la
monstruosa sobrexplotacion de la naturalezay los desastres nuclea-
res, por fortuna, aln regionales. Ademas la bioética, al ser una disci-
plina paradigmatica, debe encargarse de resolver los problemas
esenciales surgidos del vivir o el morir: ;quiénes somos?, ;por qué es-
tamos aqui?, ;qué son la familia, la integridad, la identidad, la libertad
o el amor? y ;qué es el morir?, entre otras.

Sus preocupaciones originales fueron amplidndose (por eso algu-
nos le llaman el “big-bang bioético”) para incluir problemas axiologi-
cos de todas las profesiones sanitarias y no sanitarias, pero
fuertemente sociales; para ocuparse de temas como el control de-
mografico, el trato violento a mujeres, nifios y ancianos, la trata de
personas, el calentamiento terrestre, el envejecimiento humano y un
largo etcétera.

Los temas clinicos iniciales se expandieron paraincluir problemas
relacionados con la reproduccion humana, la manipulacion genética,
la objeciéon de conciencia, la clonacion y la biologia molecular, entre
otros. Por lo tanto, no es exagerado decir que la conexion entre los
crecientes dilemas bioéticos y los avances -amigos o enemigos de
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la cultura occidental contemporanea- es obvia y absolutamente
necesaria.

La solucién o el abordaje de los préximos dilemas éticos dan sen-
tido a una frase de Van R. Potter, acufiada en 1976: “La bioética es un
puente hacia el futuro”. El avance cientifico y tecnolégico traerd con-
sigo problemas éticos, que la bioética debera resolver, pero ;cémo?,
intentaré dar respuesta a esta pregunta.

Durante la antigliedad y el medievo la ética estuvo relacionada con
la politica, Hobbes y Maquiavelo comenzaron a desvincular la politica
de la moral cristiana, y orientaron a la ética hacia la paz civil. Locke,
Rousseau y Kant contribuyeron a la domesticacion democratica del
Estado, la exaltacion de la dignidad humana y su vinculacién con la
autonomia moral y soberania politica. Mas adelante aparecieron la
revolucion del conocimiento, el posmodernismo y la globalizacion vy,
consupresencia, la tarea pendiente serd instaurar una civilizacién hu-
mana planetaria de cooperacién entre iguales, entre iguales pero dis-
tintos, para resolver con humildad, inteligencia y gran contenido
moral dilemas que, de no hacerse en conjunto, pondran a la raza hu-
mana en gran peligro (de hecho ya estamos en ese peligro).

Apunto especialmente algunos de los conflictos que ocasiona el
crecimiento desmedido de la poblacion mundial, calculada para el
2050 en 9 mil millones de personas: incrementos sospechosos de
abortos, eutanasia, distanasia, suicidio asistido, uso productivo y au-
torizado del algunas drogas, constante recorte a los presupuestos
para la salud que, si llegan a generalizarse, van en contra de la auto-
nomia del ser humano.

Sin embargo, debido a que la bioética se desarrolla bajo la premi-
sa del respeto a la soberania del ser humano, esto le da, casi por de-
finicion, un caracter conflictivo. De manera natural, esta
descendiente de la ética es conflictiva porque los terceros, externos
al ser humano individual, se inmiscuyen en las decisiones persona-
les de este Ultimo, por ejemplo: un enfermo de cancer terminal, al
hacer uso de su libertad, decide aceptar que se le ayude a morir, es
mas, a veces lo exige. Sin embargo, al infringir la ley, al que aceptd
hacerlo se le llevara a juicio criminal. Es decir, este dilema y otros se-
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mejantes como el aborto, deben ser resueltos por la bioética, la cual,
idealmente y poco a poco, debera influir en la promulgacion de algu-
nas leyes.

Dilemas éticos como los anteriores son una narracion breve a
modo de historia, enla que se plantea una situacion posible en el am-
bito de la realidad pero ésta es, irremediablemente, una realidad con-
flictiva desde el punto de vista moral, que merece un analisis
profundo, una solucién bien planteada y razonable para que le sirva al
sujeto de la historia. Desgraciadamente, por regla general, la solucion
propuesta al protagonista y a los actores externos, representa una
encrucijada: uno y otros estan frente una situacion para la cual sélo
existen dos opciones, Ay B. El problema es que ambas son igualmen-
te factibles y justificables, desde puntos de vista distintos. En este
sentido, debe asegurarse que el problema ético sea verdadero y no
una falacia apoyada en percepciones no correctas de lo que es bueno
y justo.

Ante esta disyuntiva es preciso buscar un minimo comin denomi-
nador entre los personajes de la historia (internos y externos). El ha-
llazgo de este comudn denominador dependerd de tener la mente
abierta para aceptar que otros diferentes a mi, quiza tengan parte de
razdn, ésta es la tarea, éste es el reto principal de la bioética. Dios no
nos habla a todos de la misma manera, y esta en nosotros encontrar
el lenguaje que nos permita entenderlo al unisono.

La bioética debe ser un didlogo plural entre diversas ciencias y co-
rrientes de pensamiento, acerca de los aspectos éticos relacionados,
sobre todo, con la vida y la muerte. No es facil, algunos piensan que
laluz de la fe resuelve los problemas planteados a la razén y al senti-
do moral del hombre y, por lo tanto, ya esté prestablecida la solucién;
otros piensan que la religion y el mundo de las creencias, afectos y
sentimientos estorban y entorpecen la reflexion racional.

En el dialogo, al comprender y respetar las razones del otro (dan-
do oportunidad a que algunas puedan compartirse), entenderemos
mejor nuestras propias ideas, asi podemos ofrecer soluciones en con-
junto, no perfectas pero positivas y posibles, en un mundo necesita-
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dode clarificaciény entendimiento entre las distintas interpretaciones
de los valores morales. Este es, a mijuicio, el principal reto de la bioé-
tica para esta primera mitad del siglo xxI.

El desafio para los expertos de esta asignatura, es forjar un puen-
te de confianza que permita el andlisis de los dilemas con madurez e
inteligencia, fraguado en la humildad intelectual, la tolerancia y la ha-
bilidad negociadora. Al no poder descartar que hay ideas mejores que
otras, la tolerancia no debe consistir en la aceptacién pacifica de lo
que se considere erroneo; se requiere estar alerta para identificar ar-
gumentos legales, morales, politicos, econdémicos y cientificos que
pueden confundirse con premisasy razones bioéticas. Por contunden-
tes que sean tales juicios, mucho mayores son los del pensamiento y
el corazén humanos.

La bioética debe encontrar la manera de evitar que la vida terres-
tre se malogre, entre ella, la humana. Esta disciplina debe ser brijula
que oriente la encrucijada de las grandes realidades humanas vy tra-
bajar, con un sello tal, que permita encontrar mejores respuestas a
los dilemas que se le presenten. Ese sello es el compromiso, personal
y de grupo, con la blsqueda de la verdad; actitud necesaria para en-
contrar las claves que posibiliten expresiones nuevas y respuestas
originales en el recondito mundo natural y humano, ambos cargados
de misterio. El cuidado de la dignidad de la persona humana, consti-
tuye la medida de las intervenciones bioldgicas, genéticas, ambien-
tales y médicas sobre el hombre, desde su concepcién hasta su
Ultimo suspiro.

Deseo terminar dejando en su mente algo que para mi pudo haber
sido un dilema bioético. La mayoria conocemos la epopeya del médi-
co espanol Francisco Xavier Balmis y Berguer: a principios del siglo XIx,
al mando de la Real Expedicién Filantropica, llevé la vacuna de la vi-
ruela a muchos paises del mundo. Para ello, utilizé el hermoso estu-
che del cuerpo de algunos nifios huérfanos. La idea fue genial y, de esa
manera, pudo transportar vacuna Util a través de miles de millas ma-
rinas y kilbmetros terrestres. A los 0jos de todos, antes y ahora, lo
realizado por Balmis de 1803 a 1806, fue una proeza, a tal grado que
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el mismo Edward Jenner escribié: “No puedo imaginar que enlos ana-
les de lahistoria se encuentre un ejemplo de filantropfa méas noble que
éste” Aln hoy, a poco mas de 200 afios, esta frase es valida.

Hace poco lef la novela del escritor espafiol Luis Miguel Ariza, lla-
mada “Los hijos del cielo” que trata de las peripecias y peligros que vi-
vi6 Balmis al llevar la vacuna a China, después de haber pasado por
América y Filipinas. En las paginas 306 y 307 Balmis dice, mediante la
pluma del escritor, lo siguiente: “Desde que me embarqué he sido el
responsable moral de la muerte de algunos nifos, siempre con la ex-
cusa de salvar decenas de miles de vidas...trato de pensar en ello con
la perspectiva de médico, pero soy incapaz de encontrar algin tipo de
consuelo. Cuando te ves obligado a arrojar al mar el cadaver de un
nifio, al que no has podido salvar la vida, un nifio que no llegd a cum-
plirlos ocho o diez afnos, te obligas a pensar (para tu tranquilidad) que
espor elbien comun, lo admito, la tentacién de pasar ala historia cum-
pliendo con una ordenanza real, es real. He dejado el destino de mu-
chos nifios en paises extrafios. Los he alejado de los lugares en los que
nacierony los he condenado a un futuroincierto en el que uno no sabe
sivan a vivir o morir”.

Les recuerdo que para trasladar la vacuna contra la enfermedad
méas mortifera conocida por el hombre, Balmis utilizo, sobretodo al
principio de su epopeya, nifos sin padre ni madre, que por su edad no
decidieron por ellos mismos. La decision fue de otros; pregunto, ¢ éti-
camente fue correcta? no lo sé, tendriamos que armar un equipo de
iniciados, expertos que con mente abierta, madura e inteligente lle-
guen a una respuesta equitativa y justa sobre la validez bioética de la
decisién tomada, por ese gigante de la salud pdblica, que fue Francis-
co Xavier Balmis y Berguer.
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RESPONSABILIDAD SOCIAL: SALUD PUBLICA
E INVESTIGACION EN SALUD

Adolfo Martinez-Palomo

La salud es responsabilidad ética de todos: del sector publico y del
sector privado, de los gobiernos, de los palises ricos y pobres, de las
organizaciones no gubernamentales, de las agencias multilaterales y
las sociedades civiles y, obviamente, de los individuos. La definicion y
la implementacién de politicas de salud llevan consigo una responsa-
bilidad social en la que deben participar individuos e instituciones re-
lacionadas con la salud pUblica y la investigacion en salud.

Al inicio del nuevo siglo las condiciones globales de salud estan
condicionadas por la existencia de desigualdades crecientes relacio-
nadas, sobre todo, con elementos sociales y econémicos. Estos inclu-
yen, entre otros, la falta de acceso a los servicios de salud, la pobreza,
las condiciones inadecuadas de trabajo, vivienda y nutricién, el des-
empleo, las influencias negativas en la infancia, los efectos de la po-
sicion en la escala social, la drogadiccion y la falta de apoyo social. En
comparacion con laimportancia global de los factores sociales y eco-
noémicos que producen deterioro de la salud, la influencia de los pro-
cesos bioldgicos vy fisicos es proporcionalmente menor. Por ello, las
politicas de salud deben incluir no sélo la provision y la financiacién de
la atencién médica, sino que deben otorgar la mayor importancia a
las condiciones sociales y econémicas que contribuyen a mejorar la
salud.

En la actualidad mas de mil millones de personas —un sexto de la
poblacién total del mundo— viven en pobreza extrema, desprovistos
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de agua limpia, de nutricion adecuada, de atencién médica béasica y
de los servicios sociales requeridos para sobrevivir. La pobreza se re-
fleja en varios aspectos de la vida de los individuos y de las poblacio-
nes que viven bajo condiciones depauperadas en los paises en
desarrollo, pero también en algunas regiones de paises industrializa-
dos. Hay pobreza en el alimento, que es insuficiente en calidad y de-
ficiente en cantidad; enla habitacion, que casi siempre es inadecuada;
en el conocimiento, la educacion vy la cultura. Finalmente, hay pobre-
za que llega a miseria real respecto a la higiene de las personas y la
comunidad.

Las condiciones globales de salud han sido resumidas en el afo
2006 por la Organizacion Mundial de la Salud (oms): “En la primera
década del siglo 21 coexisten grandes avances en el bienestar huma-
no con carencias extremas. Enla salud global presenciamos los bene-
ficios de la medicina y la tecnologia modernas, pero hay retrocesos
sin precedentes. En varios paises pobres, la expectativa de vida ha dis-
minuido a la mitad de la esperanza de vida presente en las naciones
maés ricas —debido a la devastacion producida por el siDA en partes de
Africa, al sur del Sahara y en una docena mas de pafses. Estos retro-
cesos se han acompanado de temores crecientes, tanto en paises ri-
COs como en naciones pobres, de nuevas amenazas de enfermedades
infecciosas tales como el SARs o la influenza aviar y problemas con-
ductuales olvidados, como las enfermedades mentales y la violencia
doméstica. La comunidad mundial posee los recursos materiales y la
tecnologia para enfrentar estos problemas pero, sin embargo, mu-
chos sistemas de salud son en la actualidad débiles, indiferentes, des-
iguales o inclusive inseguros. Lo que se requiere hoy es la voluntad
politica para establecer planes nacionales, junto con la cooperacién
internacional para conjuntar conocimientos y crear sistemas de salud
robustos que traten y prevengan la enfermedad y promuevan la salud
de las poblaciones.”

Ademas, andlisis recientes indican que el peso de la enfermedad
impuesto por las llamadas “enfermedades tropicales olvidadas” es
mucho mayor de lo estimado anteriormente. No sélo causan aproxi-
madamente 530,000 muertes al afio sino que producen a largo pla-
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zo discapacidad y sufrimiento, que traen como consecuencia, cada
ano, el equivalente a 57 millones de afos de vida perdidos, “ajustados
por discapacidad” (disability-adjusted years).

Enteoria, los principios rectores de la mayoria de los gobiernos han
sido la equidad del acceso a la atencién a la salud y la solidaridad para
la distribucién de la carga financiera, proporcionalmente al ingreso.
Sin embargo, los factores financieros y demograficos ejercen impor-
tantes presiones sobre los sistemas de atencion a la salud. Por ello,
desde hace casi 30 afos se han desarrollado estrategias internacio-
nales para la promocion de la salud, tales como el compromiso de la
OMSs con una politica global de “Salud para Todos” y los principios de
atencién primaria a la salud, de la declaracién de Alma Ata de 1978,
de la misma organizacién. Sin embargo hoy en dia, después de no ha-
berse logrado alcanzar la meta de “Salud para Todos en el afio 20007,
la promocion de la salud sigue siendo un topico crucial de debate. Las
politicas de salud pUblica posteriores han promovido la salud como un
derecho humano basico, esencial para el desarrollo econémico. Han
considerado que la promocién de la salud, a través de la inversion y la
accién tiene impacto importante sobre los elementos determinantes
de la salud al crear mayor ganancia en salud para las poblaciones, al
contribuir en forma significativa a la reduccion de las desigualdades
en salud, al avanzar en el cumplimiento de los derechos humanos y al
construir capital social. La meta final es disminuir las brechas en las
expectativas de salud entre paises y entre grupos.

Las responsabilidades sociales relacionadas con la salud son una
preocupacion fundamental de la ética de las practicas de la salud pd-
blica. Entre los temas principales estan la rendicion de cuentas vy el
compromiso, asi como la realizacion confiable de las tareas profesio-
nales en la busqueda de los bienes sociales. La promocion de la res-
ponsabilidad social para la salud se estableci6 por vez primera en la
esferainternacional en la Cuarta Conferencia Internacional sobre Pro-
mocion de la Salud de la oms (“Nuevos Actores para una Nueva Era
— Guiando la Promocién de la Salud hacia el Siglo 217), llevada a cabo
en Yakarta en1997. La conferencia recomendé que los tomadores de
decisiones deben adoptar un firme compromiso con la responsabili-
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dad social y que, tanto los sectores publico, como privado deben pro-
mover la salud al implantar politicas y practicas que:

+ Eviten el dafio a la salud de los individuos;

- Protejan el ambiente y aseguren el uso sostenible de los
recursos;

+ Restrinjan la produccién y el comercio de bienes como el ta-
baco y las armas y desalienten los precios de mercado exce-
Sivos; y

+ Protejan al ciudadano como consumidor y al individuo en los
sitios de trabajo.

La discusion sobre el topico de la responsabilidad social continué en
la Quinta Conferencia Global sobre Promocion de la Salud “Reducir la
Brecha de Igualdad”, realizado enla ciudad de México, en el afio 2000.
De la discusién entre los participantes de la conferencia surgieron cin-
co temas generales:

+ +Qué constituye la responsabilidad social para la salud?;
« Cémo medirla?;

«  Temas de equidad y de género;

- Estudios de casos de éxito; y

-+ Ladiversidad cultural.

Fue claro paralos participantes enla discusion que tanto la responsa-
bilidad social, como la salud, tienen significados diferentes para dis-
tintas personas. Definirlas es particularmente importante cuando se
identifigue quién es responsable de qué. Al trabajar juntas, las perso-
nas deben tener claro los derechos y las responsabilidades y conducir
un proceso de definicion de las responsabilidades sociales en salud en
sus propios términos, de forma que exista una autoria colectiva. Se
menciono que los gobiernos firman acuerdos sobre derechos huma-
nos pero, con demasiada frecuencia, no los apoyan en el plano local.
Sin embargo, si se delega la responsabilidad social, con frecuencia los
gobiernos olvidan sus propias responsabilidades. Una meta clave es

TESE.indd 132 07/03/16 19:23



ligar los diferentes niveles de la sociedad y desarrollar un didlogo para
superar las tensiones inherentes. Algunos participantes mencionaron
que el sitio de trabajo y los sindicatos tienen papeles importantes que
desempefar. En particular, se insistié en que los sindicatos son alia-
dos potenciales que con frecuencia son subutilizados.

Mas recientemente, la Sexta Conferencia sobre Promocion de la
Salud Global llevada a cabo en Tailandia en agosto de 2005 identifi-
c6, en la “Declaracion de Bangkok”, compromisos requeridos para en-
frentar los factores determinantes de la salud en un mundo
globalizado, a través de la promocién de la salud. Uno de los acuerdos
fundamentales fue la promocion de la salud como una responsabili-
dad fundamental de todos los gobiernos. Para ello se recomendé que
todos los &ambitos de gobierno deban considerar las desigualdades en
salud como un asunto urgente, en vista que de la salud es uno de los
elementos fundamentales del desarrollo socioeconémico y politico.
Los gobiernos locales, regionales y nacionales deben dar prioridad a
las inversiones en salud, dentro y fuera del sector de la salud y pro-
porcionar financiacion sostenida para la promocion de la salud. Para
asegurar esto, todos los &mbitos de gobierno deberfan hacer explici-
tas las consecuencias de las politicas y las legislaciones, empleando
herramientas como la evaluacion del impacto en la salud, basado en
una politica de equidad.

Poco tiempo después, en octubre de 2005, la Asamblea General
de la UNESCO aceptd por aclamacion la Declaracion Universal de Bioé-
tica y Derechos Humanos, que incluye el siguiente principio de res-
ponsabilidad social y salud en su Articulo 14:

Articulo 14 — Responsabilidad social y salud
1. La promocién dela salud y el desarrollo social para sus pueblos es un
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cometido esencial de los gobiernos, que comparten todos los secto-
res de la sociedad.

2. Teniendo en cuenta que el goce del grado maximo de salud que se
puedalograr es uno de los derechos fundamentales de todo ser huma-
no sin distincion de raza, religion, ideologia politica o condicién econd-
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mica o social, los progresos de la ciencia y la tecnologfa deberfan
fomentar:

a) Elacceso a una atencion médica de calidad y a los medicamentos
esenciales, especialmente para la salud de las mujeres y los nifios,
ya que la salud es esencial para la vida misma y debe considerarse
un bien social y humano;

b) Elacceso ala alimentacion y agua adecuadas;

c) Lamejora de las condiciones de vida y del medio ambiente;

d) La supresion de la marginacion y exclusiéon de personas por cual-
quier motivo; y

e) Lareduccién de la pobrezay el analfabetismo.

Entre las iniciativas internacionales recientes disefiadas para hacer
frente a las necesidades de las poblaciones mas pobres destaca el
proyecto “Objetivos de Desarrollo del Milenio” de la Organizacion de
las Naciones Unidas (oNu). Los objetivos incluyen desde la reduccion
ala mitad de la pobreza extrema, hasta el control de la diseminacion
del siDA y la provision de educacion primaria universal. Estos objeti-
vos, firmados por las naciones pertenecientes a la ONU en el afio
2000, consideran revertir la pobreza, el hambre y la enfermedad que
afecta a miles de millones de personas. Se insistié en que las conse-
cuencias de la pobreza no afectan solamente a los paises pobres. La
pobreza, la desigualdad y la enfermedad son las principales causas de
conflictos violentos y de guerra civil, por consiguiente, un mundo con
extrema pobreza es un mundo inseguro. Los Objetivos del Milenio to-
man en consideracién que el mundo dispone ya del conocimientoy la
tecnologia para resolver la mayoria de los problemas que enfrentan
los paises pobres. La meta establecida fue lograr los siguientes obje-
tivos para el afio 2015:

- Erradicar la pobreza extremay el hambre;

« Lograr la educacién primaria universal;

« Lograr laigualdad de género y dar poder a las muijeres;
+ Reducir la mortalidad infantil;
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+ Mejorar la salud materna;

« combatir el SIDA y el paludismo, entre otras enfermedades;
« Asegurar la sustentabilidad ambiental; y

+ Definir una alianza global para el desarrollo.

Algunos expertos de la ONU aceptan que queda muy poco tiempo
para el logro de los Objetivos del Milenio, por lo que se requiere un
cambio radical en las politicas globales, a fin de que las naciones mas
pobres puedan beneficiarse del programa. Aunque los mas criticos
han considerado que las estrategias de reduccién de la pobreza son
fundamentalmente un conjunto de politicas de desarrollo cuya efica-
cia ha probado ser dudosa, la respuesta ha sido que el Proyecto se
basa en la atencion simultanea a muchas necesidades, mediante in-
tervenciones altamente efectivas, de bajo costo, que ya han probado
en la practica ser adecuadas. Sin embargo, muchas de las evaluacio-
nes consideran que para el afo 2015 no se lograran los Objetivos del
Milenio y que, sobre todo, sera en el area de la salud en la que el in-
cumplimiento de las metas sera mas evidente.

En reuniones paralelas llevadas a cabo en la ciudad de México en
noviembre de 2004 en el llamado “Foro 8” y en la “Cumbre Ministe-
rial sobre Investigacion en Salud”, mas de 1,400 disefiadores e implan-
tadores de politicas, ministros de salud, investigadores vy
representantes de gobiernos, agencias de desarrollo e instituciones
de investigacion examinaron la importancia de la contribucién de la
investigacion en salud paralapromocién del Proyecto del Milenio. Una
de las conclusiones tanto del “Foro” como de la “Cumbre” fue que la
consecucién de los objetivos requiere del analisis de la salud y de sus
elementos determinantes en forma global, para lo cual necesita de
unainvestigacion en salud de alta calidad, concentrada en las necesi-
dades de los paises endesarrollo y de las poblaciones vulnerables. De-
bera analizar los temas transversales (cross-cutting issues) como la
pobreza y la igualdad, tomando en consideracion desigualdades de
género, de habilidades y de clase social, entre otras, asi como las ne-
cesidades de los ancianos y de la mayor generacion de jovenes entre
0y 10 anos que haya existido en la historia. También deber& conside-
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rar las necesidades de otros grupos como los emigrantes, los refugia-
dos y las poblaciones expuestas a conflictos violentos. Se ha
concluido que todos los participantes deben comprometerse a la res-
ponsabilidad compartida de adelantar en calidad y cantidad la inves-
tigacién en salud, dirigida a mejorar la esperanza de vida y la salud. Se
otorgd especial consideracion a la necesidad de aumentar la financia-
cién para la investigacién en sistemas de salud (health systems re-
search), ya que esta actividad cientifica es la que puede proporcionar
la mayor contribuciéon para la mejora de la salud.

ElForo 8 concluyd con unarecomendacién especifica parala finan-
ciacion de lainvestigacion al declarar: “Con la finalidad de proporcio-
nar en los palses en desarrollo los recursos necesarios, urgimos a los
gobiernos de estos paises a utilizar al menos el 2% de sus presupues-
tos nacionales en salud para la investigacion esencial en salud, tal
como lo recomendé en 1990 la Comisién de Investigacion en Salud
para el Desarrollo (Commission on Health Research for Develop-
ment). Estos fondos deben ser utilizados localmente para la investi-
gacion en salud y para fortalecer la capacidad instalada para la
investigacion. También, de acuerdo con las recomendaciones de esa
Comisién, se solicita a los donantes (paises e instituciones) que des-
tinen el 5% de sus presupuestos para los fines mencionados.”

No existe una necesidad mayor que la salud como factor esencial
para el desarrollo. En este asunto esimportante considerar como per-
ciben los gobiernos a la investigacion; sila conciben como un gasto y
no como una inversion, los montos dedicados a esta actividad seran
escasos, sobre todo en los paises mas pobres en los que estos apo-
yos deben ser distribuidos junto con necesidades ingentes, lo que re-
lega a la investigaciéon en salud a un gasto y no a una actividad
prioritaria. Con ello se cae en un ciclo vicioso que no permite mejorar
las bases sociales determinantes de la salud.

Una responsabilidad social importante es la necesidad de que la
industria farmacéutica contribuya a aliviar la crisis de salud que expe-
rimentan los paises en desarrollo. Una compania socialmente respon-
sable deberia tener politicas de acceso a los medicamentos para
paises pobres, que incluyan prioridades en el precio, patentes, inicia-
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tivas publico-privadas, investigacién y desarrollo de nuevos produc-
tos. Para algunos, esta industria define sus politicas sobre todo en
términos de iniciativas filantropicas, mientras que los temas basicos
permanecen sin ser considerados, sobre todo el tema del costo de los
medicamentos. Si bien las compafifas farmacéuticas son empresas
comerciales dedicadas a generar la maxima ganancia para sus accio-
nistas, en afios recientes algunas de esas compafias han desarrolla-
do proyectos destinados a beneficiar la salud, que no contemplan
necesariamente generar ganancias financieras. Entre algunos ejem-
plos recientes se cuentan el nuevo Instituto de enfermedades tropi-
cales de Singapur, destinado al diseAo de medicamentos para la
tuberculosis y el dengue, asi como otros proyectos de laindustria far-
macéutica orientados a la investigacion de tratamientos efectivos
contra el paludismo, la elefantiasis, el SIDA, |a lepra, el dengue vy |a tri-
panosomiasis africana.

Por otro lado, se han generado alianzas entre sectores publico, pri-
vado, organizaciones internacionales y organizaciones no guberna-
mentales, con la finalidad de fomentar la promocion de la salud. A
continuacion se describen dos ejemplos recientes.

Lainiciativade “Los Grandes Retos de la Salud Global” (Grand Cha-
llenges in Global Health) busca apoyar la investigacién cientifica y
técnica para resolver problemas criticos de salud en el mundo en de-
sarrollo. Los socios de esta iniciativa son la Fundacion Gates, los Ins-
titutos Canadienses de Investigacion en Salud, la Fundacién de los
Institutos Nacionales de Salud de et uu y el Fondo Wellcome (Well-
come Trust). El programa esta destinado a orientar a los investigado-
res arealizar adelantos cientificos o técnicos que puedan, en principio,
ofrecer una solucion a uno o varios problemas importantes de salud.
La iniciativa ha apoyado siete metas a largo plazo para mejorar la sa-
lud de los paises pobres:
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+ Mejorar las vacunas para los nifos;

+ Crear nuevas vacunas eficaces;

- Controlar insectos transmisores de infecciones;,
+ Mejorar la nutricion;
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+  Mejorar el tratamiento médico de las enfermedades infecciosas;

- Curarinfecciones latentes o cronicas; y

+ Medir con exactitud y en forma econémica las condiciones de
salud.

A su vez, el programa “Beneficiar a los Pobres” (Reaching the Poor)
busca encontrar medios mas eficientes para asegurar que los benefi-
cios de los programas de salud, de nutricién y de poblacion lleguen a
los grupos desfavorecidos. La iniciativa es responsabilidad del Banco
Mundial, en cooperaciéon con la Fundacién Gates y los gobiernos de
Holanday Suecia. La meta del programa es identificar programas que
logren resolver problemas de grupos desprotegidos. La informacion
producida a través dela aplicacion de técnicas cuantitativas para eva-
luar el desempefio de estos programas proporciona una guia paralos
tomadores de decision, sobre los enfoques que deberan adoptar y los
que deberan evitar para el desarrollo de iniciativas a favor de las po-
blaciones pobres. El programa considera que las politicas de salud no
tienen necesariamente que ser desiguales: “Si bien la mayoria de los
servicios de salud, nutricién y poblacién incrementan las desigualda-
des entre pobres y ricos al destinar una menor cobertura a los grupos
desfavorecidos, existen excepciones importantes que demuestran la
posibilidad de resolver mas efectivamente problemas de las poblacio-
nes pobres.”

En conclusion, la brecha cada vez mas grande en las condiciones
globales de salud se explica sobre la base de diferencias sociales, eco-
némicas y culturales y del valor que los individuos y las sociedades le
otorgan alanocién de una sociedad sana. La salud es responsabilidad
ética de todos, de los sectores publico y privado, de los gobiernos de
los paises ricos y pobres, de las organizaciones no gubernamentales,
las agencias multilaterales y las sociedades civiles y, obviamente, de
los individuos. Por ello, la responsabilidad individual y la responsabili-
dad social estan entrelazadas y se relacionan con juicios morales y
estrategias de politica que deben tener como meta reducir las inequi-
dades en la salud.
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CREACION Y UTILIZACION DE UN SISTEMA
DE BANCOS GENETICOS POBLACIONALES PARA
EL ESTABLECIMIENTO DE POLITICAS PUBLICAS

Laura Adriana Albarellos

“La Naturaleza y la idea no pueden separarse sin
que el arte y la vida sean destruidos.”
JW.Goethe

Introduccion
Los constantes avances en genética, por contar los recientes, des-
de elmapeo del Genoma Humano con todos sus pares de bases con-
cluido en 2001 y perfeccionado en 2003, han permitido el avance
de las ciencias de la salud y en general de las bioldgicas de manera
exponencial.

Por solo citar algunos ejemplos, hoy podemos hablar de medicina
preventiva basada en el genoma, medicamentos gendmicos, estadis-
tica poblacional, grupos vulnerables y cientos de tépicos mas que
hace unos pocos afos sélo podian tener lugar en laimaginacion de los
investigadores mas avezados.

El problema es que, como siempre las ciencias bioldgicas han to-
mado la vanguardia con respecto a las sociales, especialmente el de-
recho, con ello nos encontramos hoy en una situacién de indefinicion
que no resulta beneficiosa a ninguna de las partes.

Enelcasodelos pacientes, el peligro de violaciones a su integridad
fisica, la dignidad, el honor e incluso la paz social y el orden institucio-
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nal hace que este tipo de regulaciones sean indispensables para fun-
cionar como escudo de los derechos de la poblacion en general.

Por ellado de los investigadores, la falta de parametros claros pro-
duce pérdidas millonarias en el retraso de patentes, de limites claros
de qué se puede y qué no se puede hacer y, sobre todo, de la garan-
tia de que los avances no resulten luego en contra de la propia pobla-
cién que los investigadores quieren proteger.

Antecedentes

El12 de febrero de 2001 se publica el que se conoce como PGH (Pro-
yecto Genoma Humano) que habia iniciado en 1990 con el aporte
economico del Gobierno de los Estados Unidos y la colaboracién
de fondos particulares, bajo la direccion de Francis Collins y Craig
Venter.

Este avance cientifico provoco, a pocos afios de suinicioy, por cier-
to bastante antes de su finalizacién, la creacion de la HuGo (Organi-
zacion del Genoma Humano) que tenfa la capacidad de emitir
resoluciones que desgraciadamente eran no vinculantes. Esta situa-
cion provoco la intervencion de la UNEsco que el 11 de noviembre de
1997 que emite la Declaracién del Genoma Humano y de los Dere-
chos Humanos, misma que poco tiempo después hace propia la Or-
ganizacién de Naciones Unidas.

Este es justamente el inicio y la base del marco normativo inter-
nacional en los temas que hoy nos ocupan y sobre él nacen los prime-
ros emprendimientos de Bancos de Datos Poblacionales.

Entre estos pioneros, aunque movidos por razones tal vez muy di-
versas, encontramos el Banco de Datos Genéticos Poblacionales de
Islandia de diciembre de 1998, completado en enero del 2000 al re-
cabar toda la informacién completa de sus habitantes; China que en
2006 crea el Banco de Minorias étnicas; Chile que en agosto de 2008
comienza la toma de muestras de su poblacién y, de manera parcial,
Argentina que crea el Banco de Datos de Desaparecidos para la iden-
tificacion de los descendientes de los capturados durante la vigencia
de los gobiernos militares de 1976 a 1983, mismo que por su especia-
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lidad y utilidad esta muy préximo a cerrarse por haber cumplido las
funciones para las que fue creado.

En México, en particular en 1999, la Fundacion Mexicana para la
Salud, A.c. crea un grupo de trabajo para establecer las posibilidades
existentes en el pals para el aprovechamiento integral de los avances
en materia de genética, tanto en lo individual como en lo general en
materia de salud.

En octubre de 2000y, como consecuencia de la labor iniciada por
la propia Fundacion, surge a nivel gubernamental el compromiso de
crear un centro de medicina genémica con el apoyo de la Universidad
Nacional Auténoma de México (UNAM), la Secretarfa de Salud vy el
Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia (CONACYT), sobre la base
creada por la Fundacion, que serviria de modelo para la implementa-
cién necesaria en el periodo en que se producia el traslado y adjudi-
cacion de funciones en lo particular.

Unavez realizados los estudios de factibilidad y funcionalidad, en
mayo de 2002 se presenta ante el Congreso de la Union la iniciati-
va de Ley para la creacion del Instituto Nacional de Medicina Gené-
mica (INMEGEN), que finalmente resulta aprobado, promulgado y
publicado en el Diario Oficial de la Federacion (poF) del 20 de julio
de 2004.

Es de remarcar que el avance de este Instituto ha resultado, en los
hechos, en la promocién de varios proyectos de investigacién, entre
los cuales destaca por su posible utilidad la Primera fase del denomi-
nado “Genoma de la Poblacién Mexicana” que ha tenido su primera
publicacion el 11 de mayo de 2009.

La problematica reside en que, a pesar de estos avances tecnolo-
gicos, la legislacion mexicana en la materia parece haber quedado en
el olvido y la indefension, a pesar de algunos pequefios avances.
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La situacién actual

Esta referencia anterior a algunos pequefios avances se presenta ya
que, debido a cuestiones tangenciales a la realidad de los Bancos de
Datos Genéticos, se han promulgado en México algunas legislaciones
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que, si bien no protegen a la poblacién ni le aportan los verdaderos
elementos que permitirian realmente algunas de las aplicaciones po-
tenciales de las Bases de Datos Genéticas Poblacionales, al menos le
otorgan algln viso de seguridad juridica.

Me refiero expresamente a las reformas constitucionales ocurri-
das en materia de proteccion de datos personales con su respectiva
ley y la reciente en materia de derechos humanos que cubren, al me-
nos, la fraccién correspondiente a la intimidad y el manejo de los da-
tos en general, en algunos de sus puntos esenciales.

La realidad es que mas alla de los que acabamos de mencionar no
existen mayores avances en la materia de Bases de Datos Genéticos,
sean éstos en materia poblacional o sus correlativos, de procuracion e
imparticion de justicia o de seguridad publica, ya que, en aquellas en-
tidades federativas en las que si se cuenta con secuenciadores de ADN
empleados en asuntos relativos a materia civil o penal, los examenes
y perfiles genéticos se realizan para el caso concreto y luego se des-
truyen ya que no se ha desarrollado nila normativa nilos procedimien-
tos necesarios para su almacenamiento y posterior aplicacion a
efectos de investigacion criminal o, en su caso, determinar casos de
reincidencia u otras aplicaciones analogas. Esto nos pone en la situa-
cién de que, si bien la prueba genética como tal es aceptada tanto en
la materia civil para determinar o descartar la paternidad o materni-
dad incluso, al igual que es aceptada en materia penal a fin de deter-
minar las posibles conductas del sujeto activo del delito, la verdad es
que, una vez desahogado el juicio que las genero, las pruebas y sus re-
sultados pasan al archivo judicial sin clasificacion posible alguna.

De igual manera, en materia de salud, méas alla del proyecto “Ge-
noma de la Poblacién Mexicana”, el cual pretende conocer el genoma
que diferencia a los mexicanos de otras poblaciones, no parece exis-
tir ninguna aplicacion potencial de estos sistemas.

Aplicaciones potenciales
Tal como lo expresa el titulo del presente, existen ya demostradas a
nivel internacional mdltiples aplicaciones de las Bases de Datos Ge-
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néticos, tanto las poblacionales como las genéricas en materia de se-
guridad publica, procuracién y administracién de justicia.

Por mencionar algunas, recordemos el Combined bNA Index Sys-
tem (cobis por sus siglas eninglés) que controla el Federal Bureau of
Investigation (Fl) de los Estados Unidos de América, el cual se ha
construido a efecto de poder llevar adelante las investigaciones pe-
nales y que ha otorgado ya excelentes resultados en la identificacion
de criminales, tanto los reincidentes como aquellos que no lo son. La
pregunta que surge de inmediato es sobre la legalidad de este tipo de
Bases de Datos, tema que he desarrollado en obras anteriores®° .

Ademas del citado cobis, existen homdlogos en Inglaterra, Fran-
cia y varios paises mas, con algunas diferencias en sus legislaciones
respecto al momento de la toma de las muestras y el tiempo que las
mismas permanecen en el registro, pero, evidentemente los resulta-
dos han sido excelentes desde el momento que las tendencias mas
innovadoras en la materia son las que dan preeminencia a las pruebas
cientificas como la que tratamos justamente por la objetividad de su
aplicacion en el proceso penal y sus escasos margenes de error.

Como vemos, la posibilidad de utilizar en México este tipo de tec-
nologias depende obviamente de la creacion de la legislacion corres-
pondiente en la materia, misma que a la fecha no existe, pero
depende de su aceptacién tanto social como juridica por los opera-
dores del sistemay losinvestigadores criminales para su correcta apli-
cacion, misma que para ser conocida y confiable debe ser obtenida de
la propia sociedad mexicana en su conjunto, por medio de la realiza-
cién de estudios de campo y el contacto directo con las organizacio-
nes civiles, especialmente las que defienden los derechos humanos,
ya que si bien la Base de Datos Genéticos es un fuerte elemento para
la acusacién, también lo es para la defensa en caso de que el sujeto
implicado sea inocente.

Enlo que respecta a la investigacion que estoy desarrollando en
este momento, resulta que las aplicaciones potenciales son aiin ma-
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Ubijus, 2009.
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yores de las que ya hemos visto porque un Banco de Datos Genético
Poblacional permite detectar de manera concreta cudles serian las
enfermedades potenciales de una poblacion, en este caso la mexica-
nay aun, por medio de la utilizacion de las herramientas informaticas
correctas desplegar la informaciéon que corresponda a cada entidad
federativa, municipio o grupo étnico particular.

¢A qué nos lleva entonces lo anterior?

Larespuesta es simple, sicontamos conlainformacién de debilidades
o particularidades genéticas de una poblacion determinada, pode-
mos, en funcion de esas mismas, detectar anticipadamente cuéles
pueden ser las enfermedades comunes al grupo concreto o incluso
las predisposiciones especificas a ciertos padecimientos, propios de
la particularidad racial.

Sinos adentramos en esos estudios, obviamente se podrian dise-
fiar politicas en materia de salud publica que atiendan los aspectos
predictivos y preventivos al poder crear planes de informacion, pre-
vencion, vacunacion, desarrollo de medicinas especificas, atencion y
deteccién tempranas y otros similares que hagan realidad el suefio
eterno de la medicina en materia de anticipacion a la enfermedad, ya
gue, como sabemos, la prevencion no soélo permite el ahorro de im-
portantes recursos, tanto técnicos como humanos y econémicos sino
ademas el brindar a la poblacién una reduccion importante en las en-
fermedades que la aquejan o pueden afectarla, otorgando bienestar,
lo que impacta obviamente en una mayor calidad de vida.

¢Y qué nos impide aplicar estos sistemas hoy?

Pues bien, la realidad es que justamente lo que lo hace se determina
por dos factores que son de orden estrictamente legislativo, la falta
de regulacion en la obtencion y tratamiento de las muestras v la fal-
ta de protocolos de seguridad en la informacion obtenida y sus posi-
bles utilizaciones.
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¢A qué me refiero con la regulacion en la obtencion?

A primera vista la pregunta pareceria simple pero no lo es, toda vez
que se encuentran involucrados derechos humanos fundamentales
gue no se pueden soslayar en virtud de algin pretendido bien comun.

Esto se refiere expresamente al hecho de que la poblacién debe-
ria decidir sobre la accion de otorgar o no su informacion genética y
permitir el uso de esa informacion, ya que el obtener las muestras de
manera coercitiva, o por medio de engafios, podria resultar en que
toda la informacion acabe siendo inaplicable en virtud de las dispo-
siciones constitucionales y de los tratados internacionales de dere-
chos humanos.

Esta es justamente la primera linea normativa que se debe explo-
rar a la hora de realizar una legislacion para la aplicacion de esta con-
juncion de tecnologia informatica y ciencia genética para establecer
politicas en materia de salud o seguridad publica, el cémo, de quiény
en qué momento se pueden obtener los datos y cual habra de ser su
utilizacién en concreto a fin de que no se violenten las garantias de
ninguna de las personas que aportan sus datos.

El segundo punto a tener en cuenta es el referido a la seguridad de
la informacién obtenida, y esto se debe a que dichos datos segln lo
prevé la Ley de Proteccién de Datos Personales deben ser tratados
como del grupo de méxima confidencialidad. En especifico, recorde-
mos que la informacion genética se clasifica dentro de la de cuarto
grado de sensibilidad. En otras palabras, la informacion mas sensible
a proteger, incluso con la debida garantia del aparato gubernamental
en su coleccion, uso y aplicacion.

A manera de interpretacion de la situacion, la realidad es que, si se
crea una Base de Datos con su correlativo y necesario Banco de alma-
cenamiento del producto biologico del muestreo con fines estadisti-
cos en materia poblacional, la propia Ley debe especificar los
mecanismos, en qué casos se puedenidentificar alos sujetos por me-
dio de la Base y en qué situaciones esto violentaria sus garantias in-
dividuales (especialmente la presuncién de inocencia y la garantia de
no autoincriminacion), lo que serfa directa y especificamente prohibi-
do. No obstante, en materia de salud, no se requiere la identificacion
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de los sujetos, pero esta normatividad deberfa ser omnicomprensiva
en la materia para no caer en vacios legales posteriores que aletar-
guen el proceso cientifico beneficioso.

La realidad es que los principios cientificos no siempre coinciden
con los juridicos, toda vez que para que la informacion sea confiable
habra de ser verificable, con lo que se impondria la necesidad de que
cada muestra o al menos un grupo al azar de ellas, pueda ser verifica-
da para establecer por medios o investigadores diversos la compara-
bilidad de los resultados obtenidos. Pero es justamente eso lo que
entra en conflicto con los derechos humanos, especialmente los ati-
nentes a privacidad, porque el hecho de que un dato pueda ser aso-
ciado a una persona y a una tendencia genética a contraer una
enfermedad, puede hacer que la misma resulte gravemente discrimi-
nada por los agentes de seguros, los empleadores (como ya ha ocu-
rrido en varios pafses) v, lo que serfa mucho peor, por los propios
sistemas de salud pUblica que son a los que la prestacion voluntaria
de los datos para la creacion de la Base pretende apoyar.

Conclusiones

Como podemos ver, el crear y utilizar bases de datos genéticos, sean
de tipo poblacional o dedicadas al esclarecimiento de la verdad histé-
rica en materia criminal, representa un notable avance en la mejora
constante de la calidad de vida y desarrollo social sano de la pobla-
cién, norte que debe siempre guiar a las administraciones tanto fede-
rales como estatales o municipales.

De hecho el estado de la técnica informatica y los avances en ge-
nética permiten crear en un sélo complejo técnico las bases de datos
informaticos y clasificar o indexar la informacion biolégica de mane-
ras diversas, separando por grupos de edad, por género, por poblacion
0 por etnia, para de esta manera establecer politicas de salud o segu-
ridadlocales bajo el marco de la coordinacion estatal y federal, aunan-
do los esfuerzos necesarios que hacen al avance tecnoldgico y
cientifico en pos de la poblacion, base indefectible y motivo de toda
nacion civilizada.
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El problema es como siempre el marco juridico que debe regir este
tipo de actividades, mismo que, en nuestro pais se encuentra hoy en
sus simientes y no permite la correcta recoleccién de datos, su alma-
cenamiento y aplicacién sin poner en riesgo de manera grave los de-
rechos humanos basicos reconocidos en la Constitucion Politica de
los Estados Unidos Mexicanos y los tratados internacionales firma-
dos y ratificados por nuestro pais.

El poder sistematizar la informacion social y juridica y presentar
un modelo de legislacion para esta materia resultaria expresamente
en la posibilidad de notables avances en la aplicacion presupuestaria
de México en materia de salud para, de esta manera, al aplicar los
principios de la medicina predictiva y preventiva en base a los resul-
tados que aportan los Bancos de Datos Genéticos poblacionales evi-
tando la mala utilizacién de recursos en enfermedades que no son
demasiado frecuentes en nuestra poblacién para redirigirlos a aque-
llos que silo son.

Justamente en estos principios basados en la ética de la benefi-
cencia poblacional asegurando el respecto de las garantias involu-
cradas y teniendo como fundamento los principios bioéticos de
autonomia, justicia y equidad, es en los que se basa la investigacion
en desarrollo actualmente a fin de poder apoyar un avance armoni-
co de la salud publica en México que sea ejemplar para toda Lati-
noamérica.
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LA EVOLUCION DEL MARCO ETICO DE LA
INVESTIGACION CIENTIFICA

Robert T. Hall

Frecuentemente se dice que el interés en la ética de investigacion
cientifica fue iniciado por el tribunal de NUremberg en 1947. De he-
cho, este evento en el cual se condenaron 27 médicos Nazis — 9 a
pena de muerte — provoco horror a la humanidad, pero poco aporté
para la mejor regulacion ética de investigaciones cientificas. La de-
manda publica, al menos en los EuA, fue provocada por el articulo en
1966 de Henry Beecher en el New England Journal of Medicine men-
cionando 22 ensayos clinicos que faltaron de rigor ético y por las no-
ticias 25 afos mas tarde de NdUremberg en la portada del New York
Times sobre el estudio en Tuskegee, Alabama que someti6 a casi 400
personas a sifilis sin tratamiento. Durante estas décadas se llevaron
acabo experimentosinyectando células de cancer en ancianos judios,
exponiendo nifos con sindrome de Down a hepatitis y dando place-
bos en vez de anticonceptivos a 72 mujeres mexicanas, resultando
en 11 embarazos, en San Antonio, Texas.

El estudio Tuskegee en particular atrajo la atencion del publico y
llevé a una audiencia en el Congreso de los EUA y, eventualmente al
desarrollo del Acta Nacional de Investigacion que establecié la Comi-
sién Nacional para la Proteccién de Sujetos Humanos. La Comision
Nacional publicé el Informe Belmont en 1978, que establece los prin-
cipios de Autonomia, Beneficencia, No-Maleficencia y Justicia como
valores clave para la investigacion. Se encuentra una elaboracién de
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esta perspectiva (principialismo) en el libro Principios de ética biomé-
dica.s'Ademas del establecimiento de la Comisién Nacional, el Acta
Nacional de Investigaciones en los Estados Unidos cre6 un sistema de
comités institucionales pararevisiény aprobacion de las investigacio-
nes en seres humanos, denominando a estos Institutional Review
Boards (IRBs).

Cadigos

El Cédigo de NUremberg establece que “es absolutamente esencial el
consentimiento informado voluntario del sujeto humano” y esto im-
plicala capacidad mental para entender los riesgos y beneficios, la au-
sencia de coaccion, y lainformacion adecuada sobre la naturaleza de
la investigacion propuesta.

Después del Codigo de Nuremberg, el marco ético de proteccion
para sujetos humanos evoluciond por medio de varios cddigos y pau-
tas internacionales, principalmente la Declaracion de Helsinki, las
Pautas Eticas Internacionales para la Investigacién Biomédica en Se-
res Humanos del Consejo de Organizaciones Internacionales de las
Ciencias Médicas, y las Buenas Practicas Clinicas, 2001.

Ante el reconocimiento de varias omisiones del Codigo de NUrem-
berg, en el afio 1964 la Asociacion Médica Mundial (AMM) publicé la
Declaracién de Helsinki. Esta norma proporciona proteccion adicional
apersonas con capacidades limitadas y estipula que aquellos investi-
gadores-médicos que acepten sus propios pacientes como sujetos de
investigacion, deben actuar con precaucién —esto es, confiriendo
prioridad al bienestar del paciente sobre los intereses de la ciencia y
la sociedad—. En 1993 el Consejo de Organizaciones Internacionales
de las Ciencias Médicas (cioms) publicd sus “Pautas éticas interna-
cionales para lainvestigacion biomédica con sujetos humanos.” El ob-
jeto de estas Pautas era dar cuenta de las condiciones de la

61 Beauchamp, T.L., & Childress, J.F., Principios de ética biomédica, Barcelona: Masson S.
A. (1999), Este libro esta ahora en su edicion séptima en inglés: Tom L. Beauchamp, T.L.
& Childress, J.F. Principles of Biomedical Ethics, New York: Oxford University Press, 2013.
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investigacion en paises en desarrollo y establecer mecanismos para
promover la proteccion de poblaciones vulnerables, la distribucion
equitativa de riesgos y beneficios, asi como determinar el rol de los
Comités de Etica.

Enlos afios 90, se desarrollé otro régimen para el control ético de
ensayos clinicos médicos, llamado Buenas Prdcticas Clinicas. Este do-
cumento fue promulgado por una conferencia de los paises méas de-
sarrollados, bajo supervisién de los laboratorios farmacéuticos: La
International Conference on Harmonisation of Technical Require-
ments for Registration of Pharmaceuticals for Human Use (IcH de Ja-
pon, los Estados Unidos y la Unién Europea) fue convocada para
desarrollar un protocolo de control de investigaciones puramente
cientifico, es decir, para regularizar los requisitos de los ensayos clini-
cos en los paises mencionados.®? Eventualmente algunos principios
éticos fueron afiadidos al documento y la Administracion de Alimen-
tosyDrogas de los EUA (FDA)lo aceptd como el estandar principal para
ensayos clinicos.

Finalmente a nivel internacional se destaca la Declaracién Univer-
sal sobre Bioética y Derechos Humanos de la Organizacion de Nacio-
nes Unidas, 2005.93 Esta Declaraciéon no afadié mucho a los
contenidos de la Declaracion de Helsinki y las Pautas de cioms, pero
dio a la ética de la investigacion cientifica la fuerza y prestigio de un
convenio internacional al tratarse de un instrumento entre paises y
no entre particulares.

Estos codigos y pautas internacionales indican que la evolucion de
la ética de investigacion cientifica fue enfocada primariamente en en-
sayos clinicos para nuevas medicinas. En las décadas de los ochenta
y noventa se prestd poca atencion a la investigacion en las ciencias
sociales.
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62 IcH, n.d., disponible en :<http://www.ich.org/>. [Consultado el 25/06/2013].

63 Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, 2005. Disponible en
:<http:// portal.unesco.org/es/ev.php-URL_ID=31058&URL_DO=DO_TOPIC&URL_
SECTION=201.html> [consultado el 27 de septiembre de 2014].
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Leyes y normas nacionales de México

En México, la responsabilidad gubernamental se deriva del derecho
constitucional a la proteccién de la salud respecto de la investigacion
cientifica en la Ley General de Salud, Titulo Quinto, “Investigaciones
para la Salud,” y éste se complementa con el Reglamento de la Ley
General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud de la Se-
cretaria de Salud.®4 Dentro de las “Disposiciones Comunes” de este
Reglamento se encuentran las siguientes requisitos:

ARTICULO 14--La investigacion que se realice en seres humanos de-
bera desarrollarse conforme a las siguientes bases:

|. Se ajustara a los principios cientificos y éticos que la justifiquen.

Il.- Se fundamentara en la experimentacion previa realizada en anima-
les, en laboratorios o en otros hechos cientificos.

IIl.- Se deberé realizar sélo cuando el conocimiento que se pretenda
producir no pueda obtenerse por otro medio idéneo.

IV.- Deberan prevalecer siempre las probabilidades de los beneficios
esperados sobre los riesgos predecibles.

V.- Contara con el consentimiento informado y por escrito del sujeto
deinvestigacion o surepresentante legal, conlas excepciones que este
Reglamento sefiala.

VI.- Debera ser realizada por los profesionales de la salud [...] con co-
nocimientoy experiencia para cuidar laintegridad del ser humano, bajo
la responsabilidad de una institucién de atencién a la salud [...]

VII. Contara con el dictamen favorable de las Comisiones de Investiga-

cion[..]

LaLey General de Salud fue modificada en 2011 para establecer la obli-
gatoriedad de las instituciones para la atencion médica de contar con
Comités Hospitalarios de Bioética (cHB) v, en las que se realicen in-
vestigaciones con seres humanos, de contar con Comités de Etica en
Investigacion (cen. Ademas de las normas internacionales, se pueden

64 REGLAMENTO de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud.
disponible en: <http://www.salud.gob.mx/unidades/cdi/nom/compi/rigsmis.html>.
[27 septiembre 2014].
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encontrar pautas especificas para los Comités de Etica en Investiga-
cién en México en el documento normativo de la Comisién Nacional
de Bioética (CONBIOETICA), la Guia nacional para la integracion y el
funcionamiento de los Comités de Etica en Investigacién, publicado
en el aho 2012.%5 Merece mencion que ademas del programa de ca-
pacitacion que ofrece la Comision Nacional de Bioética, tanto la UNES-
co% como el Fogarty International Center de las National Institutes
of Health (EuA)®7 ofrecen programas de capacitacion para miembros
de Comités de Etica en Investigacién en seres humanos.

Asunto pendiente: Investigacion en las ciencias sociales

Como ya se ha mencionado, el desarrollo de los IRBs en los EuA, Ca-
nada y Europa para revision de estudios médicos dio la impresion de
que la proteccion de participantes humanos era un programa que in-
cumbia solamente a las ciencias médicas. La evolucion del marco éti-
co de investigacién en México también ha contribuido a este
malentendido por lainclusion de estas reglas Unicamente enla Ley de
Salud. Los cédigos y las pautas internacionales escritos por organiza-
ciones de salud (AMM y clOMS) presentan esta misma omision, asf
como el aviso mas reciente de Buenas Practicas Clinicas, escrito por
la “Conferencia internacional sobre armonizacion de los requisitos
técnicos para el registro de medicamentos de uso humano”.

Este esun malentendido comun. Desde una perspectiva ética, sim-
plemente no tiene sentido ético proteger a la gente de dafios fisicos
y no de los dafios mentales y sociales. De hecho, en la época de la re-
velacion del estudio de Tuskegee hubo una discusién publica de pro-
blemas en las ciencias sociales como la observacion oculta de
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65 Comision Nacional de Bioética, Guia Nacional para la Integracién y el Funcionamiento
de los Comités de Etica en Investigacién, México: Secretarfa de Salud, 2013. Disponible en:
< http://www. conbioetica-mexico.salud.gob.mx/descargas/pdf/registrocomites/
Guia_cei.pdf>.[24 marzo 2013].

66 UNESCO, n.d., El Programa de Educacion Permanente en Bioética. Cfr. http://www.
redbioetica-edu.com.ar/ (consultado el 17 noviembre 2015).

67 Fogarty International Center, n.d.,, Caribbean Research Ethics Education Initiative
(CREED. Cfr. http://www.fic.nih.gov/Grants/Search/Pages/bioethics-TW009731.
aspx>. [17 noviembre 2015].
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comportamiento homosexual con identificacién de los sujetos y los
experimentos de Stanley Milgram en los que se engafio¢ a los partici-
pantes. Incluso el titulo oficial de la Comisién Nacional de 1974-1978
en los eua era la Comisién Nacional para la Proteccion de los Sujetos
Humanos ante la Investigacién Biomédica y de Comportamiento (én-
fasis afadido). La inclusion de investigacion social y conductual es
bastante clara en la Declaracion del oNu (2005): “Reconociendo que
la salud no depende Unicamente de los progresos de la investigacion
cientifica y tecnolégica sino también de factores psicosociales y cul-
turales [...] la Declaracién trata de las cuestiones éticas relacionadas
con la medicina, las ciencias de la vida y las tecnologias conexas apli-
cadas a los seres humanos, teniendo en cuenta sus dimensiones so-
ciales, juridicas y ambientales.

El problemainicial, cuando los cientificos sociales empezaron a so-
licitar aprobacién por sus estudios, era la aplicacion de criterios mé-
dicos a estudios sociales y psicolégicos. Los cientificos sociales
afirmaban que sus estudios eran sometidos a estandares inapropia-
dos. Debido a la naturaleza de los estudios de las ciencias sociales un
abordaje distinto es necesario para la proteccion de participantes hu-
manos; esto ya esta reconocido en las revisiones recientes de la De-
claracion de Helsinki y las Pautas de cioms. Puesto que es dificil
elaborar normas o pautas para toda la variedad de estudios sociales
y psicoldgicos, existe un espacio amplio para el juicio de los comités,
por ejemplo sobre cuales estudios de riesgos minimos requieren apro-
bacion, las maneras de consentimiento informado para sondeos ano-
nimos y la confidencialidad de la informacion.

Asunto pendiente: El uso de placebos

Desde el comienzo de los afos noventa hasta el presente ha habido
un fuerte debate sobre el uso de placebos en pruebas médicas. Los
laboratorios farmacéuticos en los EUA, apoyados por la Administra-
cién de Alimentos y Drogas (FDA) querfan probar nuevas medicinas
en comparacién con placebos en vez de compararlos con medicamen-
tos ya probados porque esto era mas sencillo, mas rapido, y menos
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costoso. El problema era que el estandar empleado por la FDA en es-
tos entonces, la Declaracion de Helsinki, declaré que la cuestion de la
salud de los sujetos tenia primacia sobre los propdsitos de la ciencia
médica y esto implicaba que el uso de placebos en pruebas clinicas
cuando existfa una medicina estandar era éticamente inapropiado.
Después de varios intentos para cambiar la Declaracion de Helsinki,
la FDA en 2008 oficialmente abandono este codigo internacional y
adopt6 como guia las Buenas Prdcticas Clinicas desarrollado por la-
boratorios farmacéuticos de los EUA, Japon y la Unién Europea. Asi
que, hoy endia enlos Eua hay un estandar empleado por la FDA y otro
por la Oficina de Proteccién de Sujetos Humanos, lo cual da lugar a
que la FDA acepte datos de algunos ensayos clinicos realizados fuera
de los EUA que no serfan aprobados por IRB dentro del pais. Es por eso
que, a partir de la primera década de este siglo, la mayoria de ensa-
yos clinicos médicos patrocinados por empresas de los EUA son lleva-
dos a cabo en otros paises y no en los EUA.

Asunto pendiente: Beneficios para participantes

Otra asunto actual son los beneficios apropiados para los sujetos de
investigacion en ensayos clinicos en paises en desarrollo. Por supues-
to, es apropiada la indemnizacion por danos causados por la investi-
gacion en si misma y frecuentemente los laboratorios farmacéuticos
ofrecen medicamentos gratis después del fin del ensayo. Sin embar-
g0, hay cuestiones pendientes, por ejemplo: ;Por cuantos afios debe
un laboratorio ofrecer medicinas, si se trata de una enfermedad cro-
nica? ;Y se deben indemnizar por igual a individuos voluntarios que,
porunarazon u otra, quedan excluidos después del inicio del estudio?
A veces los laboratorios ofrecen beneficios al programa de salud del
pals anfitrion aunque no es requisito, sin embargo queda pendiente el
asunto de la responsabilidad social de los laboratorios: ;qué es obli-
gatorio y qué es aconsejable? Un punto controversial es determinar
si el laboratorio farmacéutico que va a hacer una nueva medicina tie-
ne la obligacion de ofertarla en el pais anfitrion. No estan estipuladas
estas cosas en los codigos internacionales salvo que los beneficios
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deben acordarse con comités locales antes del inicio de la investiga-
cion. Asi gque actualmente todo se deja en manos de los comités y a
veces las necesidades graves de salud del pais anfitrién ejercen una
presion fuerte hacialos comités para aceptar cualquier ayuda que sea
ofrecida, sin embargo no esta establecido silas obligaciones de los la-
boratorios estan limitadas a la reparacion de los dafos causados por
la investigacion.
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BIOTECNOLOGIAS EMERGENTES

David Koepsell

Muchos de los problemas en torno a las biotecnologias emergentes
se encuentran justo en el centro de preguntas sobre bioética, filoso-
fia y ética. En este sentido, quiero hablar sobre los principios bioéti-
cos, en tanto muestran la tendencia sobre cémo se ha desarrollado
laaplicacién dela bioéticay, mejor alin, como regresar alos principios
éticos que han precedido a lo que hemos llamado ética aplicada.

Hoy sabemos cémo algunos lamentables acontecimientos de la
historia del siglo xx dieron pauta a la consolidacién de la ética médi-
ca -como es el caso del Codigo de Nuremberg- y que forman el cen-
tro de lo que ahora llamamos principios bioéticos, plasmados en la
Declaracién del Helsinki. Gran parte de los problemas se concentran
en la experimentacion, mediante los cuales hemos visto con el tiem-
po, el desarrollo de la bioética. La bioética se ha extendido y ha adop-
tado los principios médicos, incluso el manejo de tejidos, 6rganos de
los animales, genética, clonaciény eutanasia, entre otros, que ahora
se discuten en nuestras clases de bioética y que conciernen a las ins-
tituciones publicas y a las politicas publicas.

He dado clases de ética a ingenieros y mi contexto en cuanto ala
bioética parece ser tangencial, lo que hemos visto con el desarrollo de
las nuevas tecnologias son dos tendencias paralelas: una en el cam-
po de las ciencias aplicadas y otra en las teoricas. El hacer converger
las tecnologias es el término que se utiliza para describir una tenden-
cia relativa a las nuevas tecnologfas, a la manera en cémo las pode-
mos pensar y la direccién hacia donde se mueven; puede ser desde la
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ingenierfa, la neurociencia y numerosos campos de la biologfa. Hoy en
dia las tecnologias empiezan a intercalarse. Aunque parezcan ejem-
plos de ciencia ficcidn, la ética nos puede ayudar a predecir el futuro
para evitar errores del pasado, cuando las nuevas tecnologias nos
confrontan, tenemos que considerar sus implicaciones éticas, esto
debe interesarnos.

La biologia sintética, por ejemplo, es una tecnologia convergente
tan maravillosa que ha hecho que surjan diferentes preguntas, no
solo sobre bioética sino también sobre neurociencia, pues se quieren
crear nuevas tecnologfas y experimentos para manipular materiales
utilizando biologia sintéticay crear bloques que sélo la naturaleza ha
utilizado, como los bloques de la vida. Esta es la verdadera cuestion
sobre ética y bioética, muestra lo que la ingenieria estd empezando
a cambiar.

Sobre inteligencia artificial, se estan creando circuitos utilizando
neurocélulas. Este material neurobiolégico jes una cuestion que de-
ben considerar los bioeticistas? o ses un problema de ingenieria, que
solo debe preocupar alos ingenieros? Este tipo de tecnologias ilustra
no soélo la convergencia entre ellas sino la re-convergencia de la éti-
ca, algo que posiblemente ha molestado de manera legitima a los
bioeticistas.

En ese sentido, hemos visto la fragmentacién de la ética aplicada,
tenemos la neuroética, sintética y bioética. Sin embargo, las tecnolo-
gias emergentes estan ofreciendo la oportunidad de re-converger es-
tas secciones tan fragmentadas de la bioética.

De igual manera, en esta re-convergencia tenemos aspectos que
surgen como problemas sociales vinculados a la justicia social, se han
hecho trabajos sobre longevidad e inmortalidad, pues estan en un fu-
turo cercano. En este sentido, se trata no sélo de problemas bioéticos
sino también sociales, sialguno de nosotros pudiéramos alargar nues-
tra vida serfa un problema para quien no pudiera costearlo.

Tenemos que pensar cdmo la bioética puede llevarnos en el cami-
no de la re-convergencia de los fragmentos de la bioética aplicada y
reconsiderar si los principios del Cédigo de Ndremberg son suficien-
tes paralidiar conlos problemas que enfrentamos conlas tecnologias
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emergentes. Es importante tomar en cuenta los principios de la bioé-
tica, suimportancia y cimientos, asi como su aplicacién. Como bioe-
ticistas debemos estar atentos a ello, pues es un reto que estamos
enfrentando con las tecnologias convergentes y con la convergencia
entre las éticas aplicadas.
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DILEMAS BIOETICOS Y CONTROVERSIAS DE LA
INVESTIGACION CON ANIMALES

Fabiola Leyton Donoso

Uno de los grandes temas pendientes en la agenda de la bioética es
la relacién que los humanos establecemos conlos animales. Enlas re-
flexiones de este campo usualmente se hace referencia a los anima-
les como parte de experimentos e investigaciones biomédicas,
asumiendo de manera acritica que son instrumentos de laboratorio
al servicio de la ciencia, la técnica y las personas. En consonancia, fre-
cuentemente encontramos literatura relacionada a laimportancia del
bienestar de los animales en laboratorios, pero es dificil encontrar
otras voces mas abarcantes y criticas respecto al estado de la cues-
tion, lo que es objetivo de este texto.®

Lainvestigacién con animales es un tema muy complejo y contro-
versial que no compete exclusivamente a la ciencia y la técnica; és-
tas, antes bien, al ser productoras de conocimiento y beneficios para
la sociedad, deben determinar junto con esta Ultima la manera en que
esos conocimientos y beneficios son producidos. Ya hace tiempo que
somos conscientes de que la ciencia y la técnica no son axiolégica-
mente neutras, y que por lo tanto los valores con que la sociedad quie-
ra configurar estos ambitos son materia de la interseccion entre
ciencia y sociedad. En esta direccion se dirige este trabajo: abrir un

68 Es importante destacar aqui que la bioética también reflexiona sobre el papel de los
animales en otros ambitos en que nos relacionamos con ellos, como por ejemplo, los
animales utilizados en la industria alimentaria, de la moda o el entretenimiento y las
tradiciones, por mencionar algunos.
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tema de indole cientifico-técnico al conocimiento y escrutinio de la
sociedad.

A efectos practicos el articulo se divide en tres partes: la prime-
ra define y contextualiza la investigacion con animales, la segunda
hace una mencion a algunas de las controversias y dilemas bioéti-
cos que nos plantea y finaliza con unas conclusiones para una bioé-
tica no excluyente.

¢Qué es la investigacion con animales, a cuantos animales
utiliza y en qué ambitos?

En el actual contexto de desarrollo cientifico y técnico, el término “in-
vestigacion” involucra necesariamente procesos de experimentacion
cuyo fin es aumentar los conocimientos sobre una materia, pero que
también buscan el desarrollo de productos, bienes y servicios que fa-
vorecen de manera directa al ser humano. Para arrojar mas luz sobre
el tema, usaré la definicion de “procedimiento” de la legislacion euro-
pea, que lo define como “cualquier utilizacion invasiva o no invasiva
de un animal para fines experimentales u otros fines cientificos, con
resultados predecibles o impredecibles, o para fines educativos, que
pueda causarle un nivel de dolor, sufrimiento, angustia o dafno dura-
dero, equivalente o superior al causado por la introduccion de una
aguja conforme a la buena practica veterinaria.”® A partir de esta de-
finicion, entendemos que el uso de animales es un componente fun-
damental del desarrollo cientifico y tecnoldgico, un terreno de gran
amplitud que para entenderlo nos exige situar bien la cuestion.
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69 La definicién continta: “Esto incluye cualquier actuacion que, de manera intencionada
o casual, pueda provocar el nacimiento o la salida del cascarén de un animal o la creacion
y mantenimiento de una linea animal modificada genéticamente en condiciones como las
citadas, pero excluye el sacrificio de animales Unicamente para el uso de sus érganos o
tejidos.” Directiva 2010/63/UE del Parlamento Europeo y del Consejo de 22 de septiembre
de 2010 relativa a la proteccion de los animales utilizados para fines cientificos, articulo 3,
inciso 1°.
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Enlo querespecta al tipo de investigaciones en que se utilizan ani-
males, tenemos por un lado la investigacion basica, que es llevada a
cabo para ampliar el cuerpo de conocimientos de las ciencias como
biologfa, quimica, bioquimica, fisiologia, gendmica, protedmica, neu-
rociencias, nanociencias, etcétera. Concretamente en el ambito bio-
l6gico y sanitario, la investigacién basica ayuda a entender el
desarrollo y las funciones de los animales a nivel comportamental, fi-
siologico, celular y molecular, permitiendo entender esas funciones
en el ser humano durante los estados de salud y de enfermedad. A
partir de esta investigacion basica se conforma la investigacion apli-
cada a fines biomédicos para el conocimiento de la dindmica de las
enfermedades, el desarrollo de nuevos métodos en intervenciones
quirdrgicas, xenotrasplantes, estudios pre-clinicos para el desarrollo
de medicamentos, entre otros. En una etapa posterior situamos la in-
vestigacion clinica que utiliza animales para la prevencion, diagnosti-
co y tratamiento de las enfermedades. En estas investigaciones, el
uso de animales modificados genéticamente es una tendencia cada
vez mas aceptada —e incluso, requerida en ciertas areas— como mo-
delos para las enfermedades humanas.

Por otro lado, encontramos la investigacion aplicada a fines indus-
triales y comerciales para el desarrollo de bienes, productos y servi-
cios —y las pruebas de su seguridad— para uso humano: las pruebas
de toxicologia (reproductiva, teratogenia, entre otras) de todo tipo
de componentes quimicos, asi como de sus mezclas y productos fi-
nales: productos de limpieza, cosméticos, quimicos de todo tipo que
entran en contacto con los humanos y su medio ambiente, etcétera.

Los animales también son usados en la investigacion para la do-
cencia en ciencias médicas humanas y veterinarias. En este Ultimo
caso es muy importante aclarar que los animales no son los benefi-
ciarios finales de este tipo de investigacion, pues ésta no persigue me-
jorar la salud ni el bienestar de los animales per sé, sino que més bien
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busca asegurar la salud y seguridad de los humanos que se sirven de
estos animales.”®

Otra area menos conocida es la que utiliza animales en la investi-
gacion militar. Esta se lleva a cabo en dos 4reas: una preventiva y de
respuesta en situaciones de crisis; y otra ofensiva, de indole bélica. La
primera es la conocida como “medicina militar” que atiende la medi-
cina de emergencias y otros temas relacionados con las fuerzas mili-
tares desplegadas (vacunas y medicamentos, sistemas de evacuacion
médica, cloracion del agua potable, cirugia de batalla, etc.). La ver-
tiente bélica consiste en la investigacion y desarrollo de armas, agen-
tesde guerra bioldgicay quimica, municiones, explosivos, radiaciones,
venenos, quemaduras, exposicion a la radiacion; asi como de trata-
mientos y protecciones contra éstas. También se utilizan para estu-
diar sensores biolégicos, sonar, eco-localizacion, bio-robotica,
investigacion aéreo-espacial, etcétera.

Respecto al tipo de animales que se utilizan, hablamos principal-
mente de ratones, ratas, cobayas, hamsters, conejos, reptiles, gusa-
nos nematodos, moscas, peces, aves; pero también se utilizan
caballos, vacas, cerdos, cabras, ovejas, gatos, perros, delfines, focas,
macacos, chimpancés, tamarinos, entre otros animales. Como pode-
mos ver, la amplia diversidad de especies, y con ellas, de caracteristi-
cas fisicas, psicologicas y sociales de los animales involucrados
complejizan aln méas este tema tan controversial.

Segun el Nuffield Council on Bioethics se estima el uso de entre 50
a 100 millones de animales enlos laboratorios en todo el mundo, cada
afio.”' La Comision Europea sefala que en toda la Comunidad Europea
se utilizaron mas de 12 millones de animales durante 2010,7> en Esta-
dos Unidos y Japon se estima el uso de unos 18 y 12 millones de ani-

165

70 Es el caso de los animales que se crian, engordan y matan para la produccion de carne,
leche, miel, huevos u otros subproductos animales; los animales en bioterios y laboratorios,
los animales “de trabajo” y los “de compafia”.

71 Nuffield Council on Bioethics (2005), p. 7.

72 Comision Europea (2010). p. 4.

TESE.indd 165 07/03/16  19:23



166

males respectivamente, mientras que en Latinoamérica se calcula el
uso de unos 5 millones de animales, con Brasil, México y Argentina
encabezando el listado como los paises que més utilizan animales en
la region.”s Estas estadisticas, como apunta Knight (2011) excluyen
diferentes categorias de animales como los sacrificados para obtener
tejidos experimentales, los utilizados para mantener cepas genética-
mente modificadas y los animales criados para ser usados en labora-
torios pero que son eliminados por exceder las necesidades de los
laboratorios. Para este autor, silas estadisticas incluyeran a estos ani-
males, el total alcanzaria los 115,3 millones de animales usados glo-
balmente en la experimentacién.?+

Controversias y dilemas bioéticos

Russell y Burch establecieron el principio de las “Tres Erres” en 1959,
proponiendo reducir el uso de animales en la investigacion, refinar
las técnicas de investigacion y reemplazar a los animales con técni-
cas alternativas que prescindan de su uso. Al dia de hoy estas medi-
das son un baremo internacional que certifica la calidad de la
investigacion con animales. En esta direccion, la “ciencia de los anima-
les de laboratorio” promueve las Tres Erres con el objetivo Ultimo de
obtener investigaciones con resultados fiables, ya que si los animales
se encuentran bien fisica y psicolégicamente, entonces los resultados
de la investigacion seran méas confiables pues dichas medidas redu-
cen, minimizan o incluso eliminan los defectos atribuibles al estrés o
el sufrimiento.

73 En Latinoamérica, tal como en la gran mayoria de los paises del mundo, es complejo
acceder a cifras oficiales sobre el nimero de animales usados en experimentos, pues no
existe unasistematizacion niunaobligaciénlegal de disponer publicamente de estadisticas
oficiales. Esta es una estimacion de acuerdo a las estadisticas globales llevadas a cabo por
Taylor et al. (2008), p. 340.

74 Knight (2011), p. 10.
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Dada la complejidad del temay la brevedad que requiere este ar-
ticulo, vale establecer que si analizamos la cuestion desde una bioé-
tica incluyente, son al menos dos los dilemas en que hemos de
detener nuestra atencion: 1) el que nos abre el hecho de la sintiencia
animal, y cémo ésta cuestiona el estatus moral de los animales en
la investigacion; y 2) cdmo se determina la legitimidad moral de la
investigacion.

Hoy se reconoce que la investigacion produce dolor, estrés y sufri-
miento a los animales, lo que se intenta minimizar con las Tres Erres,
especialmente con la reduccién y el refinamiento. Sin embargo, esta
ponderacion se hace desde una perspectiva especista y antropocén-
trica, esto es, que favorece arbitrariamente a la especie humanay que
justifica la investigacién como un procedimiento que produce benefi-
cios sociales, independientemente del sufrimiento y el dafio que cau-
se a los animales. Todos los tipos de investigacién descritos
anteriormente, y que estan regulados en las legislaciones nacionales,
nos indican claramente que para nuestra sociedad cualquier investi-
gacion justifica el sacrificio de los animales: tanto producir un nuevo
medicamento, como nuevos cosméticos o mejores armas. Sinembar-
g0, hemos de dar un paso extra al de reconocer que los animales su-
fren. Este pasoimplicareconocer laimportancia moral de la capacidad
de sintiencia, esto es, la capacidad de los animales de tener experien-
ciasy, por tanto, de ser afectados de manera positiva o negativa por
las acciones de otros.

Sitomamos en cuenta la sintiencia, todos los animales usados en
los laboratorios estan siendo perjudicados por la investigacion, al ir
ésta contra sus intereses mas basicos, no sufrir y no resultar perjudi-
cados. En este sentido, los animales humanos y no humanos somos
iguales y merecemos idéntica consideracion moral. Reconocer la sin-
tiencia es reconocer todo lo que los procedimientos implican, fisica y
psicolégicamente para los animales: inseminacion artificial, manipu-
lacién hormonal, intoxicacién o envenenamiento por diferentes vias,
procedimientos quirlrgicos mas o menos invasivos, muchos de ellos
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realizados sin anestesia, y/o con ausencia de analgesia post-opera-
toria, trasplantes de érganos, inoculacién y/o induccién de diferentes
enfermedades, modificaciones genéticas, falta de libertad y sujecio-
nes forzosas, restricciones de alimento, agua y/o descanso, aisla-
miento social, separacién de los grupos familiares, entre otros
procedimientos rutinarios de los laboratorios, que en mayor o menor
medida, implican diferentes grados de dolor fisico y sufrimiento psi-
quico o psicolégico. Una gran cantidad de estos animales son mata-
dos después de aplicados los procedimientos de investigacion, por lo
gue el dano a estos seres sintientes no puede ser un elemento que no
tenga ningun peso en la deliberacion moral de la experimentacion.

Laldgica de lainvestigacion con animales implica la desnaturaliza-
cién del animal para convertirlo en un dato, y ello se ve en los repor-
tes cientificos que describen procedimientos como si éstos
“sucedieran” alos animales, sin ninglin agente que los provoca. Reco-
nocer la sintiencia, entonces, es dar una vuelta a la desnaturalizacion
y permite cuestionar la legitimidad moral de lainvestigacion. Paraello,
una medida consiste en la ponderacion de los costos y beneficios que
la experimentacién con animales tiene tanto para los humanos como
para los mismos animales involucrados, pues no siempre se concluira
que los beneficios para aquellos excedan los costos para éstos. Di-
chas ponderaciones han de hacerse caso a caso, pues mientras en al-
gunos experimentos los beneficios superarian los costos, siempre y
cuando se promueva el reemplazo de los animales (investigaciones
contra el cancer o la malaria); en otras investigaciones el costo pare-
cerfa demasiado alto para justificar los beneficios (investigacion en
cosmética, bélica y todas aquellas para las que hay alternativas ho-
mologadas, pero que por costumbre o0 menor costo se continla usan-
do animales).”s

75 Algunosavances se ven en estadireccion, pues elapoyo del plblico ala experimentacion
con animales en cosmética y la industria quimica ha bajado, pero permanece alto cuando
setratadel desarrollo de nuevos medicamentos, investigacion de enfermedades incurables
o degenerativas, nuevas técnicas médico-quirlrgicas y test de seguridad quimica. Cfr.
Department for Business, Innovation & Skills, Public attitudes to Science, UK: Ipsos mori
(2014).
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Otro aspecto que cuestiona la legitimidad moral de la investiga-
cién yace en la propia practica cientifica: a pesar de que las Tres Erres
son promovidas legalmente y cuentan con apoyo logistico al menos
en los paises desarrollados, su efectivo refuerzo en la practica aiin no
logra permear ni asentarse en la comunidad cientifica. Por unlado, es-
casealaformacion en éticay bienestar animal de los cientificos y téc-
nicos que manipularan alos animales. Esoimplica vacios que se tratan
de solventar en la practica, pero sucede que en muchos laboratorios
de prestigio la situacion de los animales sigue siendo arbitraria y con-
tinlan los problemas éticos de fondo: diversas investigaciones encu-
biertas siguen mostrando practicas que distan mucho de respetar el
bienestar animal que tanto promueve la comunidad cientifica. Es asf
como se revela laimagen de primates, ratas y otros animales maltra-
tados enlainvestigacion en centros de gran prestigio en Europa como
el Max Plack Institute¢ o el Imperial College de Londres,”” la cria, uso
y matanza de cachorros de perro y gato en laboratorios de Gran Bre-
tafia,”® el contrabando de monos Aotus vociferans para los experi-
mentos del cientifico colombiano Manuel Patarroyo,” o el robo y
contrabando de macacos silvestres desde lalsla de Mauricio para sur-
tiralos laboratorios en Gran Bretafia,®° por mencionar las mas recien-
tes de ellas.

Todas estas practicas de investigacion, supuestamente reguladas
y reglamentadas, continlian siendo parte de la practica rutinaria en
los laboratorios. Sibien no se puede generalizar y suponer que eso su-

76 British Union Against Vivisection, A Living Nightmare. A buav investigation uncovers
the horror of life for primates used in research (Reporte), UK, 2014. Cfr. http://www.buav.
org/ undercoverinvestigations/a-living-nightmare (consultada el 20/9/2014).

77 British Union Against Vivisection, Licensed to Kill (Reporte), UK, 2012. Cfr. http://
licensedtokill.buav.org/?t1=licensedtokill (consultada el 20/9/2014).

78 British Union Against Vivisection, Born to Die (Reporte), UK, 2013. Cfr. http://www.
buav.org/undercover-investigations/born-to-die/ (consultada el 20/9/2014).

79 Semana, Los micos de Patarroyo, 2014. Cfr. http://www.semana.com/nacion/
articulo/patarroyo-ya-no-puede-experimentar-con-monos-del-amazonas/375795-3
(accesadael12/5/2015).

80 British Union Against Vivisection, Save our Monkeys (Reporte), UK, 2014. Cfr. http://
www.buav.org/our-campaigns/primate-campaign/mauritius/ [accesadael 20/9/2014].
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cede en todos los laboratorios, es dificil suponer que ello no sea asi
cuando estamos hablando de un descubrimiento de mala praxis por
parte de cientificos de prestigio y que sucede dentro de los muros de
laboratorios de gran solvencia. Esto dafa en primer lugar a los anima-
les que sufren este maltrato, pero también dafia ala investigacion con
animales, porque se cometen estas violaciones de los principios de
bienestar animal en proyectos de investigacion que, supuestamente,
responden a altos estandares y que cumplen con los requisitos mas
estrictos de seguridad en la investigacion. Es dificil suponer que esto
no suceda en laboratorios y en paises donde las Tres Erres apenas si
son parte de la practica cientifica y donde su control y fiscalizacion
aun no son una realidad.

Estos descubrimientos socavan los cimientos de la experimenta-
cién con animales, y en la misma direccién, hay que tener en cuenta
que desde la misma comunidad cientifica existen voces cada vez mas
reacias a que se continle con la experimentacioén con animales, y por
motivos no solamente éticos, sino también metodoldgicos, cientifi-
cos y técnicos y que abogan por un cambio de modelo: “[...] De todos
los farmacos experimentales que tienen éxito en los animales, un
96% debe ser descartado en las pruebas clinicas con humanos pos-
teriores porque son téxicos, o inefectivos, o0 ambos.”®" Como declard
el neurocientifico Philip Low (2012): “Los datos son perturbadores,
pero muy importantes [...] el mundo gasta 20 mil millones de dolares
por afio matando 100 millones de vertebrados en investigacion mé-
dica. La probabilidad de que un medicamento que provenga de esos
estudios sea probado en humanos (apenas la prueba, porque puede
ser que no funcione) es de un 6%. Es una pésima contabilidad. Un pri-
mer paso sera desarrollar técnicas no invasivas. No es necesario mal-
gastar vidas para estudiar una vida. Pienso que necesitamos apelar a
nuestro propio ingenio y desarrollar mejores tecnologias para respe-

81 Cfr. Rockoff y Zarhouni (2013); Greek et al. (2012), P. 14.
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tarlas vidas de los animales. Tenemos que poner la tecnologia en una
posicidn que sirva a nuestras ideas, en vez de competir con ellas.”#

De lo que se trata, basicamente, es de aplicar la maxima kantiana
de que si no podemos tolerar moralmente una actuacion en la espe-
cie Homo sapiens, tampoco podemos aceptarla en otras especies
que, tal como nosotros, son capaces de sentir dolor, sufrimiento y ver
sus intereses afectados negativamente. Esto requiere una reconside-
racion moral de los animales no humanos desde una bioética critica
y global, lo que implica resignificar a los animales como sujetos evo-
lutivos activos, conscientes, autbnomos, inteligentes y adaptables,
agentes morales en su propio medio; pero sujetos vulnerables a nues-
tras acciones y que pueden ser perjudicados por ellas. Esto determi-
nard el rechazo moral de la investigaciéon con animales; y por
supuesto, el establecimiento de un didlogo entre ciencia y sociedad
gue busque no Unicamente el refinamiento de las técnicas y procedi-
mientos, ni la reduccion del nimero de animales usados en los labo-
ratorios, sino que enfatice y de prioridad a todas las investigaciones
y acciones conducentes al reemplazo definitivo de los animales en la
experimentacion e investigacién.®3 Porque desde el punto de vista de
los animales que se usan, el beneficio es efimero y el dafio resulta fa-
tal. Si somos capaces de proteger a los nifios y las personas con ca-
pacidades diferenciadas o que no pueden manifestar su voluntad al
momento de participar enlas investigaciones, también podemos pro-
teger a los animales de los dafios que les infligen los procedimientos
experimentales y de investigacion.
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82 Cfr. Pires y Low (2012).

83 Entre otras medidas conducentes al reemplazo de los animales en procedimientos de
investigaciony experimentacién encontramos las predicciones basadas enlas propiedades
fisicas y quimicas de las moléculas, el uso de modelos “in silico” (modelos matematicos y
por ordenadores), uso de métodos “in vitro” (cultivo de érganos, laminas de tejidos,
cultivos de células, etc.), estudios humanos que se sirvan de voluntarios, epidemiologia,
etc.
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Conclusiones

De lo expuesto, se pueden extraer algunas conclusiones para la in-
vestigacion, la sociedad y la bioética. Para la investigacion es impera-
tivo reforzar los protocolos de las Tres Erres a nivel global, asi como
priorizar y dar urgencia a la investigacién que fomente el Reemplazo
de los animales. Es imperativa también la formacién en ética y bien-
estar animal para cientificos y técnicos que entren en contacto con
los animales. En la misma direccion se deben reforzar las regulaciones
protocolares del estilo de Comités de Etica y Comités de Experimen-
tacion Animal en universidades y centros publicos y privados de inves-
tigacion, que recojan las recomendaciones de cientificos y que
debieran integrar entre sus interlocutores a organizaciones defenso-
ras de los animales y a cientificos expertos en bienestar animal.

La sociedad debe participar en el debate sobre la experimentacion
con animales, ambito de innegable prioridad en el marco de una de-
mocracia deliberativa y la sociedad globalizada. Abriendo la ciencia 'y
sus beneficios al conocimiento y escrutinio publico, al mismo tiempo
que devela las practicas experimentales de las que la sociedad se be-
neficia. El conocimiento y el manejo de informacion es un bien parala
sociedad, que paga sus impuestos y que se beneficia, en mayor o me-
nor medida, de unarelacién entre humanosy animales que hasta aho-
ra ha sido abusiva y cominmente aceptada; pero que cada vez
encuentra mas voces abogando por una ciencia mas ética.

La nocion de bioética restringida a lo bioldgico-sanitario encasilla
y encapsula la reflexion; alejandola de los objetivos de una bioética
global que considere los intereses de todos los involucrados en los di-
lemas morales que se nos presentan en laactualidad. Creo que es muy
necesario volver al concepto de bioética de Fritz Jahr (1927), que de-
finié la disciplina como “la aceptacion de obligaciones morales hacia
todos los seres vivos, no sélo en relacion con los humanos.”#4Esta re-
flexion es mas necesaria que nunca, pues siendo los animales seres

84Jahr, F. (1927),P. 2.
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vivos sintientes, capaces de experimentar dolor y vivencias placente-
ras, pueden resultar dafiados o beneficiados por nuestras acciones.
Nos interpelan moralmente, ya que en todo orden de ambitos son
considerados y tratados como herramientas para conseguir el bien-
estar y la supervivencia humana a corto, mediano y largo plazo. No
es justificable moralmente la divergencia en el peso de los intereses
que se dan a humanos y no humanos. En este sentido, se puede reco-
nocer que la investigacion cientifica se ha permeado por un prejuicio
especista y antropocéntrico. Esta mirada requiere ser revisada para
tener en cuenta los intereses de todos los sujetos que estan involu-
crados en los conflictos morales que nos plantean los diversos ambi-
tos de la bioética, como es la investigacion con animales.
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MALA CoNDUCTA CIENTIFICA. UN FENOMENO
GLOBAL Y ATEMPORAL 85

Sergio Litewka

Cada vez se le presta mas atencion a la mala conducta cientificay a
sus consecuencias. De hecho, lamala practicay el fraude enlas inves-
tigaciones cientificas no es un hecho reciente. Hay quienes sostienen
que el mismo Louis Pasteur habria tenido serias discrepancias entre
sus apuntes de laboratorio y sus publicaciones sobre el antrax y lara-
bia, hecho que, considerando que el investigador habia conseguido el
10 % de las becas que otorgaba el gobierno francés, actualmente en-
trarfa perfectamente dentro de las definiciones de deshonestidad
cientifica® .

Enelano 1916, el British Medical Journal (8mJ) publicé un articulo
escrito por el médico estadounidense, James Shearer, quien servia al
ejército britanico durante la Primera Guerra Mundial. Shearer se atri-
bufa haber descubierto un aparato para el estudio de las heridas de
los soldados, al cual denomino delineador. Este delineador daba, se-
gun Shearer, resultados mas exactos que los rayos X.

Ocurrié que pasado el entusiasmo inicial, quedo al descubierto la
inutilidad del llamado delineador. Hasta aqui, todo pudo haber sido

85 Algunos tramos de este articulo fueron publicados en: Zamudio, Teodora (editora),
Bioética: Herramienta de Politicas Pablicas y Derechos Fundamentales en el Siglo XXI,
Argentina: Universidad del Museo Social Argentino y Universita degli Studi di Salerno,
2013.

86 Bosch X, “Historia Reciente del Fraude en la Investigacion Biomédica” Sociedad
Espaniola de Bioquimica y Biologia Molecular, Vol. 156, 2008 .
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producto de un exceso de entusiasmo en el médico estadounidense
pero lamentablemente para él, averiguaciones posteriores demos-
traron fraude intencional en la descripciéon del funcionamiento del
equipo y sus presuntas bondades. El BMJ se vio obligado a publicar
unaretractacion, informando sobre lo ocurrido. Esta retractacion po-
siblemente se cuente entre las primeras en la historia de las revistas
cientificas.

Las consecuencias para Shearer fueron nefastas, una corte mar-
ciallo condend amorir por fusilamiento, ya que habfa estafado al ejér-
cito britanico, finalmente la sentencia fue conmutada por prision y
Shearer termind sus dias en la carcel.?7

En principio, debe distinguirse entre lo que se considera mala con-
ducta cientificay lo que son abusos a los sujetos o animales de expe-
rimentacion. Desde ya, esta division es artificial y originada, mas que
nada, por la necesidad de definir situaciones que parecen, al menos
desde el punto de vista de la intuicion moral sumamente elocuentes,
pero que, trasladadas al terreno de las leyes y los reglamentos, sue-
len quedar borrosas de lo deseable.

En principio resulta evidente que un estudio cientifico que carece
de enunciado y metodologia rigurosa, que se sustenté en utilizar a
seres vivos de manera cruel o negligente, que omitié solicitar el con-
sentimiento de los sujetos de experimentacion o bien se consiguioé
su asentimiento mediante el engafio es un ejemplo de falta de ética
cientifica. Sin embargo existe una frontera, posiblemente artificial,
pero necesaria para poder determinar situaciones distintas, entre la
investigacion no ética y la mala conducta cientifica. Como conse-
cuencia de una serie de escandalos (es un hecho que las regulacio-
nes sobre investigaciones cientificas, sean éstas sobre los abusos a
seres humanos o sobre mala conducta de los investigadores, tienen
siempre, como combustible, el escandalo) durante el afo 2000, la
Oficina de Integridad en la Investigacion (or1) de los Estados Unidos,
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87 Lock, Stephen. “Misconductin medical research. Doesit exist in Britain?” British Medical
Journal, Vol. 297, No. 6662 (1998), 1531-1535.
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intentd simplificar los criterios que hasta entonces venia utilizando
para conceptualizar la mala préactica cientifica, delimitando a la falta
de integridad cientifica como”... la falsificacion, fabricacion y plagio
al proponer, realizar o revisar investigaciones o al reportar los resul-
tados de los estudios...” Esta definicion tuvo mucho cuidado al agre-
gar que no debe considerarse inconducta cientifica “..el error
honesto y las diferencias de opinion..”. Asimismo, se aclaraba que
para que un investigador caiga en lo que se considera mala conduc-
ta cientifica, tiene que observarse “un apartamiento sustancial de
las practicas aceptadas por la comunidad cientifica internacional, asf
como que se cometa la falta de formaintencional y negligente, y que
las presuntas irregularidades deben ser probadas por preponderan-
cia de la evidencia” 8¢

Este aspecto es clave, ya que para que exista mala conducta cien-
tifica debe existir intencionalidad, segtn la oficina mencionada de los
Estados Unidos, por lo que los errores derivados de la impericia o el
desconocimiento no serfan considerados carentes de integridad. Los
paises de la Comunidad Europea, Canada, el Reino Unido y Australia
entre otros, parecen no discriminar entre la intencién de engafiar y el
error producto de la ignorancia.

A principios de los aflos 2000, se llevé a cabo una conferencia en
Edimburgo con el objeto de establecer un consenso en el Reino Unido
para definir mas exactamente la mala conducta en la investigacion,
concluyendo que esta es... “la conducta, por parte de un investigador,
la cual, intencionalmente o no, se aparta de los buenos estandares
éticos y cientificos”.® Por lo tanto, los errores por negligencia o des-
conocimiento técnico son tan serios como lo es la intencionalidad de
cometer fraude en las investigaciones.

88 Office of Research Integrity 2000. Ori.hhs.gov/definition- misconduct. Ultimo acceso
10 enero 2012.

89 “Misconduct in biomedical research: final consensus statement” in: Nimmo W.S. (ed.),
Joint consensus conference on misconduct in biomedical research. Edinburgh: Proceedings
of the Royal College of Physicians, Vol. 30, Suppl. 7 (2000).
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Sinembargo, asi como las definiciones no son sencillas al tratar de
establecer pardametros para enmarcar que constituye inconducta
cientifica, puede ocurrir que una vez que esta ha sido identificada, las
estructuras necesarias para prevenirla y sancionarla no sean suficien-
tes 0 no se cuente con un proceso adecuado para investigar las de-
nuncias. Esto es alin mas notorio en los paises en vias de desarrollo,
cuyas organizaciones académicas o de investigacién reciben, en mu-
chos casos dinero proveniente de paises desarrollados para investi-
gaciones colaborativas, pero cuyos recursos destinados a evitar las
faltas de integridad de las mismas son mucho menores, cuando no
simplemente inexistentes.

Se puede decir, a manera de ejemplo, que en un pais considerado
desarrollado, como Inglaterra se reportaban, a fines de los afios 90,
entre 60 a 100 casos por afio.*° Estas cifras siguen aumentando, y
para muchos, no son sino la punta del iceberg de un hecho gravisimo
cuyas consecuencias recién comienzan a percibirse. .

Un estudio recientemente publicado en larevista “Actas de la Aca-
demia Nacional de Ciencias” de los Estados Unidos Proceedings of the
National Academy of Sciences, sorprendi6 al mundo especializado, al
revelar sobre una revisién de 2047 articulos de investigacion indexa-
dos, que habian sido retractados posteriormente, solo el 21,3% de es-
tos lo habian sido por “errores honestos”. El resto habfa sido retirado
por factores atribuibles a mala conducta, tales como fraude o sospe-
chas de fraude, publicaciones duplicadas y plagio.”

Los trabajos retractados se habfan generado, mayormente en los
Estados Unidos, China, Alemania, Japén y la India. No se mencioné a
ninguin pais de América Latina dentro del estudio.
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90 Riis Povl, “Honest Advice from Denmark”, British Medical Journal, Vol. 316 (1998),1733-
91 & Fang F., Steen R, Casadeval A., “Misconduct Accounts for the Majority of Retracted
Scientific Publications” Proceedings of the National Academy of Sciences, Vol 109, No. 42
(2012),17028-17033.

91 Fang F, Steen R, Casadeval A. Misconduct Accounts for the Majority of Retracted
Scientific Publications. 2012. PNAS. Vol 109 ( 42) 17028-17033
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¢Qué sabemos sobre mala conducta cientifica en América
Latina?

Resulta llamativo, a primera vista, que existan tan pocas referencias
alainconducta cientifica enlaregién. Cuando estas existen, en gene-
ral se menciona el plagio como el hecho mas frecuente, y mas asom-
broso aun, las dificultades que tienen los propios investigadores para
identificar el plagio con la mala practica.?>

Hay muchas razones para que América Latina este rezagada al
identificar un hecho, que por cierto, es un problema global. En princi-
pio, muchos trabajos originados en la region son publicados en espa-
fiol enrevistaslocales, las cuales no necesariamente estanindexadas,
y aunque lo estén, no siempre son consultadas por quienes no entien-
den el idioma. Asimismo, los recursos que la region destina a la pro-
duccién de conocimiento cientifico son escasos, en comparacién con
los paises llamados centrales. De hecho, con la excepcién de Brasil (un
poco mas del 1 % de su Producto Interno Bruto (piB), el resto de los
presupuestos de América Latina apenas contemplan menos del 1%
de su piB para fomentar los estudios cientificos.

Elmal uso de los fondos publicos fue una de las razones detras de
los esfuerzos de los reguladores y legisladores de aquellos paises pio-
neros enidentificar e intentar prevenir la mala practica cientifica. Pue-
de ser que el hecho que un sector importante de los investigadores
(al menos en el terreno de la biomedicina de América Latina) sea fi-
nanciado por el sector privado contribuya al escaso interés que han
manifestado, hasta el momento, quienes deberian ocuparse de pro-
curar prevenir y remediar un problema del cual, como se ha dicho, aun
no se conoce su verdadera magnitud y relevancia en la region.

No menos importante resulta la disonancia entre lo que se ense-
fiay larealidad. Cada vez son mas las universidades latinoamericanas
que vuelcan tiempo y esfuerzo en programas educativos que propen-
denaestimular la conducta responsable en la investigacion. En parte,

92 Vasconcelos S., Leta J,, Costa L., et al. “Discussing Plagiarism in Latin America”, EMBO
Reports Vol. 4 (2009), 677-682.
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esto ocurre porque existe un convencimiento que la educacion aca-
démica esta incompleta sino se ensefian los marcos éticos indispen-
sables que deben observarse cuando se intenta generar
conocimiento, en parte porque la globalizacién ha facilitado colabo-
raciones entre universidades que, antes de la revolucién en las comu-
nicaciones, eranimpensables. Y que, por lo tanto, estos intercambios
exigen reglas claras y transparentes para todos los participantes.

Sin embargo, existe una brecha entre la teoria y la practica, perci-
bida, sobre todo, por los estudiantes y cientificos mas jovenes, quie-
nes, en muchos casos, deben responder a practicas ya establecidas
como el ceder parte de las autorias de sus trabajos a mentores u otros
investigadores méas antiguos a cambio de poder seguir desarrollando-
se dentro de las organizaciones, sobre todo a sabiendas de que, inclu-
so si decidieran quejarse, los mecanismos institucionales para
motorizar esas quejas son escasos e inseguros, arriesgando incluso
el fin de sus carreras.

No menos importante resulta ser el “clima ético “de algunos pai-
ses. Si existe la percepcién de problemas de corrupcion generalizada
en otros ambitos de la vida cotidiana, resulta ingenuo pensar que las
organizaciones académicas pueden permanecer al margen de situa-
ciones que afectan a la nacion. En casos extremos puede existir una
especie de “anestesia moral”, de manera que conductas que, en si,
pueden tener relevancia tales como el plagio o el ocultamiento de fla-
grantes conflictos de interés, quedan minimizados ante situaciones
en donde la violencia, la falta de una justicia independiente, o los abu-
sos cotidianos son moneda corriente en la vida de sus ciudadanos.

Queda mucho por hacer en el terreno de la integridad cientifica en
América Latina. Posiblemente el primer paso este dado por hacer un
diagnodstico de situacién, determinar si en realidad existe un proble-
ma, y si, como es mas que probable, existe en, al menos, la misma
magnitud que aquellos denunciados en los paises industrializados,
cuéles seran las estrategias que se llevaran a cabo para prevenirla y,
cuando sea necesario, sancionarla adecuadamente.

181

TESE.indd 181 07/03/16  19:23



182

La educacion responde a una parte de la ecuacion, pero solo a una.
Es fundamental explicar, mas alla de normas legales y confusos arti-
culos y decretos, que la confianza es el capital fundamental en el que
se basa la investigacion cientifica. Esa confianza es fundamental, no
solo para quienes contindan los estudios o intentan aplicar las con-
clusiones de los trabajos ya publicados, sino que también para la co-
munidad en general.

Para poder sustentar esa confianza es menester que las institu-
ciones en donde se llevan a cabo estudios cientificos desarrollen las
herramientas necesarias para poder investigar los alegatos de mala
practica, que los editores (en definitiva, aquellas conclusiones que no
se publicaron, nunca han existido) sean los custodios del proceso de
seleccion de los trabajos que seles presentan para ser divulgados, que
los revisores o arbitros de esos articulos tengan la suficiente libertad
de criterios, ausencia de sesgo y conocimiento para poder colaborar
en esa seleccion, y que las asociaciones cientificas y las organizacio-
nes en general cuenten con la reglamentacion adecuada que permita
sancionar, cuando asf corresponda, a quienes trasgredan las normas
éticas.

En este contexto, y en lo que respecta a estudios biomédicos con
seres humanos, las comisiones de bioética tienen un rol fundamen-
tal: En principio, debe asegurarse que los comités de ética de investi-
gacién cuentan con los recursos adecuados para que sus integrantes
se capaciten adecuadamente a manera de responder con la mayor
solvencia a los desafios crecientes a los que son sometidos. Los co-
mités son la primera instancia que evalUa el marco ético de los estu-
dios con sujetos de experimentacion. Pero ademas de sus tareas
especificas, las comisiones nacionales de bioética son indispensables
COMO organismo asesor y consejero para decisores politicos y regu-
ladores. En tal sentido, es dable que dichas comisiones tengan un pa-
pel cada vez mas relevante al contribuir a fomentar los procesos que
sustenten la integridad académica.
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Es un desafio complejo en un mundo mas complejo aun. No exis-
te, hasta donde se conoce, alglin lugar en donde existan respuestas
infalibles. Ni va a existir. Como toda actividad humana, la deshones-
tidad es una posibilidad mas dentro del mundo académico y su abor-
daje requiere respuestas multidisciplinarias, pero sobre todo, requiere
la voluntad de confrontarla.
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FUNDAMENTOS FILOSOFICOS DE LA BIOETICA3

Entrevista a Juliana Gonzalez Valenzuela

1. En el quinto volumen de Dialogos de Bioética. Nuevos saberes y
valores de la vida, un magnifico libro como todos los que ha tenido
a bien coordinar la doctora Valenzuela, ahora de manera conjunta
con el doctor Jorge Enrique Linares, y llevar a la prensa, como coe-
dicién de la Universidad Nacional Auténoma de México y el Fondo
de Cultura Econdmica, aparece una idea desde el inicio del libro en
la que me gustaria abundar un poco: dice usted —palabras mas, pa-
labras menos— que volver a pensar la vida y su valor ha sido una de
las tareas cientificas y filosoficas mas significativas del siglo xx y
de lo que va del xxI, puesto que sus hallazgos han revolucionado
profundamente las ideas y valoraciones que habian prevalecido en
nuestra tradicion.

Mi pregunta es la siguiente: sno sucedio ya esto de alguna ma-
nera, cuando en etapas anteriores, en el llamado Renacimiento o
en la denominada Revolucién Industrial, por sefialar sélo esos dos
grandes parteaguas histéricos, los hombres tuvieron que repensar,
revalorar, considerar nuevas perspectivas que, sin duda, afectaron
y afectarian su paso por la vida? ;Realmente hay profundas dife-
rencias frente a esos dos momentos de |a historia de la humanidad?
¢El'serhumano que piensa, que reflexiona, que sabe, que es respon-
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93 La conduccion de esta entrevista fue realizada porAlejandro del Valle Mufioz.
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sable de sus escrutinios y de las innovaciones que genera, no guar-
da un aprendizaje, digamos ontologico, frente a ello?

JGV:Es cierto que el Renacimiento y la Revolucién Industrial conllevan
cambios determinantes en nuestra historia, pero también es innega-
ble que no son éstos los Unicos casos de transformaciones histéri-
cas de gran envergadura que se vienen dando en los siglos desde la
modernidad: algunas de caracter cientificoy también filosofico; otras
de orden practico: econémico, politico, social, tecnoldgico, cultural en
general.

Pero si nos aproximamos a los nuevos y asombrosos hallazgos
que se han producido en el &mbito de las ciencias de la vida, sobre
todo en la segunda mitad del s. xx y lo que va de éste, resulta indu-
dable que ellos han traido consigo una decisiva revolucién teorica y
practica, que altera de raiz nuestra concepcion de la vida en general
y de la naturaleza humana en particular.

¢Por qué decimos esto? porque se trata del acontecimiento ex-
traordinario que se cifra en la posibilidad de penetrar a esa otra di-
mension de la naturaleza viviente, hasta ahora desconocida: al
microuniverso de los genes, por un lado, y de las neuronas cerebrales,
por el otro. De “descubrir” esta especie de “nuevo continente” inte-
rior e infinitamente pequefo; conquistarlo y, sefialadamente, interve-
nir en ély alterarlo tecnolégicamente de acuerdo con los designios
humanos. Dicho de una manera muy esquematica, las revoluciones
en las ciencias de la vida y sus nuevas tecnologfas vienen a revelar-
nos, entre otras cosas:

Primero: que todos los seres vivos tenemos una naturaleza comudn.
Por un lado, estamos constituidos en la raiz misma de la vida, por una
“substancia” fisicoquimica, el bNA, un acido prodigioso, estructurado
como una “doble hélice” que lleva en si “escrito” el codigo de la vida
universal y la individual. Y, por el otro, que como parte de la evolucion
de la especies, se fue formando poco a poco, en siglos y en milenios,
una masa corpérea, singular: el encéfalo, que culmina evolutivamen-
te en el cerebro del homo sapiens, conservando en si las etapas prin-
cipales de dicho proceso evolutivo. Es justo el cerebro humano “sede”
y origen de las mas definitorias funciones no solo fisicas y biolégicas,
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sino psiquicas o espirituales del ser humano. Llevamos en nuestra ca-
beza —por asi decirlo- los momentos cruciales de la evolucién: somos
batracios, mamiferos, delfines, y también poetas.

Segundo: una de las mas decisivas consecuencias de estos formi-
dables descubrimientos es que con ellos entra en crisis la ancestral y
universal creencia de que la naturaleza humana esta constituida por
dos partes esencialmente diferentes: cuerpo y alma, materia y espi-
ritu, y que lo que verdaderamente define al hombre es su “parte” es-
piritual. Idea dualista que particularmente en la tradicion occidental,
ha sido sostenida no sélo por las religiones sino por las filosofias, las
ciencias, las artes, las politicas, las organizaciones sociales, por la cul-
turay las formas de vida en general.

Pero justamente conlas revoluciones cientificas y tecnolégicas de
labiologfa molecular, se rompen—o diluyen-las fronteras entre lo bio-
l6gico vy lo espiritual de modo que sobrevienen toda clase de “monis-
mos” y “reduccionismos” que cuestionan la especificidad de lo
propiamente humano y parece que, con ello, se borra la dimension
espiritual y axiolégica de la existencia humana. La prioridad en todo
caso queda puesta en lo corpéreo, material, inmanente y exterior. Y
gueda puesta, sobre todo, en el poderio tecnocientifico que el hom-
bre actual tiene para dominar y trasformar la naturaleza (para devo-
rar el planeta), y también para mutar su propia naturaleza. Las
repercusiones son ciertamente de indole ontolégica y también ética,
histérica, social y psicolégica.

Tercero: aqui es donde hay un consenso en que la ética, los Dere-
chos Humanos y muy destacadamente la bioética en todos sus ra-
mas, tienen que intervenir y detener las amenazas a la “sobrevivencia
de lo humano”, tendiendo un puente hacia el futuro como lo vio des-
de sus origenes el pionero de la bioética, Potter.
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2. Dice usted muy bien, enlas paginas iniciales también, que aproxi-
mar dos lenguajes, el humanistico y el cientifico, va mas alla de una
dificultad lingliistica. Que es mas bien “el acercamiento de dos mo-
dalidades distintas de hablar de la misma realidad... que pueden en-
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riquecerse reciprocamente”. No obstante, para el pensamiento
comun, general, el pensamiento humanista es subjetivo, en tanto
incluye nuestras emociones; en cambio el pensamiento cientifico
parte de larazén, de lo objetivo, que incluso puede ser mensurable.
¢Estono ofrece una contraposicién elemental cuando hablamos de
una perspectiva ética y bioética?

JGV: Es verdad que en alguna medida persiste —al menos a nivel co-
mun- el mito de “las dos culturas”: la cientifica y la humanistica, con
las caracteristicas que usted sefiala, las cuales, manifiestamente de-
valdan la validez de los conocimientos humanistas frente al rigor ob-
jetivo y plenamente racional de las ciencias. Se trata sin embargo de
un mito que poco a poco se ha ido desvaneciendo, por sus dos ver-
tientes: la ciencia va reconociendo la relatividad de sus verdades a la
vez que sus compromisos éticos y sociales en general; y las discipli-
nas humanistas, por su parte, van defendiendo y reafirmando sus pro-
pios métodos y valores, los cuales superan todo subjetivismo y la
arbitrariedad de las meras opiniones. La verdad es que aun siendo dos
campos o vertientes de la cultura humana, ciencias y humanidades
comparten enlabase realidades y objetivos, y ademas de que poseen
un sinnimero de vasos comunicantes intensificados en la actualidad.
La bioética precisamente es el mas claro testimonio de esta fecunda
y necesaria interdependencia.

3. El futuro del hombre es el presente de la filosofia, nos dice Hein-
rich Rombach, quien, a su vez, traza la tesis de que a la “multiver-
salidad” de los mundos corresponde la “multiveracidad” de larazon.
Asi, sefala, cada mundo tiene “su” razdn, lo que significa que no
puede establecerse ninguna “discusion”, ningtin “discurso” entre los
mundos, porque no hay ningn plano comun, ninguna verdad que
estaria por encima de los mundos y que seria la base del acuerdo
entre los hombres. Mas alla de la adhesion fenomenoldgica de este
destacado filésofo aleman, pareciera que algunas de sus asevera-
ciones limitan el acercamiento del conocimiento cientifico y el sa-
ber humanistico. ;Cudl es su opinidn al respecto y, sobre todo, a la
idea de ligar el futuro del hombre al presente de la filosofia?
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JGV: Pienso que asi planteada se trata de una tesis relativista y es-
céptica que estoy muy lejos de compartir. Pero creo que el propio
Rombach tampoco la suscribe cuando afirma que “hay sin embargo
un ‘didlogo’ de los mundos o comunicacién intermundana.” Esto es lo
que, a mi modo de ver, tenemos que reconocer y esclarecer.

Es verdad que es recurrente en la historia del pensamiento la ex-
clusion entre la unidad y la pluralidad de la verdad. Y suele ocurrir que
cuando se cuestiona la existencia de una sola verdad, cuando se de-
fiende el hecho de la diversidad, entonces ésta se absolutiza y se ve
como excluyente de la unidad (de la verdad): la multi-diversidad con-
llevaria la multi-veracidad y ambas invalidarian la unidad. Estoy con-
vencida, sin embargo, que nuestro tiempo nos conduce también a
pensar sin absolutos y a abrirnos a la comprensién de la compatibili-
dad (no la exclusién) de los contrarios. La pluralidad e historicidad de
la verdad no anula su unidad (también histérica y relativa). La diversi-
dad de mundos humanos no destruye la base comin vy acuerdos
fundamentales, asi como esta base —comprendida sin dogmatismos-
tampoco implica la exclusion de la diversidad. Lo uno y lo diverso son
opuestos pero a la vez se complementan reciprocamente: dialogan
entre sf.

No sé como interpretar la idea de que en la filosofia esta el futu-
ro.Entodo caso creo que no seria sélo enlafilosofia, sino es en el todo
del saber y el hacer del presente donde estaria gestandose el futuro,
pero nunca de manera completa, sin margen de lo esencialmente im-
previsible.

4. Alabordar el tema de las consecuencias éticas para la compren-
sidn de lavida, se habla de unidad y diversidad como una nueva con-
cepcién de la vida humana. ;Cual es su punto de vista al respecto?
JGV: Si entiendo bien su pregunta, creo que la respuesta esta, si no
expresa, al menos implicta en lo anteriormente sefialado.

En todo caso, lo que a mijuicio hay que subrayar, es el hecho de
que si algo caracteriza a la bioética es su crecimiento exponencial en
diversos sentidos y distintas direcciones. Ella se ha expandido prac-
ticamente por todo el mundo y ha expandido también su propia de-
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finicion y sus campos de accion. Se ha desplegado tanto en el &mbito
teorico filosofico o reflexivo en general, como en el practico. Aunque
enrealidad ha sido sobre todo en este Ultimo donde lo bioético ha per-
meado de forma extraordinaria, pues es en la practica misma donde
los hechos relativos a la vida contemporanea, individual o colectiva
han hecho aflorar los mas acuciantes problemas de caracter esencial-
mente ético. En este sentido, la bioética equivale a ética dela vidaen
general y la vamos a encontrar no sélo enriquecida en el campo de la
ética médica, sino en el ambito de las mas fundamentales cuestio-
nes de orden social, psicoldgico, e incluso politico-econémico. Dicho
de otro modo: la bioética penetra y se difunde en gran medida en to-
dos los rincones de las actividades contemporaneas, donde los mul-
tiples y complejos hechos de la vida, personal y social, generan un
sinnimero de dilemas (urgentes de resolver) de caracter esencial-
mente ético, y que sololos criterios y las decisiones y los actos éticos,
pueden y deben enfrentar. No habria mejor testimonio de esta rique-
zaplural y unitaria de la bioética que larealizacion de Congresos Mun-
diales de Bioética, como éste XlI° que felizmente se realiza en nuestro
Pafs. Congresos que, justo en su diversidad, son motores insustitui-
bles del dialogo vy la busqueda de basicos consensos.

5. Orientandonos al tema de la salud y el bienestar social ;qué pa-
peljugarian estos nuevos saberes y valores de la vida para configu-
rar politicas publicas cuya base partan de un planteamiento ético
y bioético? ;O como pensaria usted, por ejemplo, el acercamiento
entre determinantes sociales de la salud, la ética y la bioética?
JGV: Comparto plenamente la clasica definicion de la oms de que “Sa-
lud es el estado de completo bienestar, fisico, mental y social y no me-
ramente la ausencia de malestar o enfermedad.” Y la comparto
asimismo en el sentido de que se trata, de una “idea regulativa” que,
como se reconoce, “mas alla de su abstraccion y su caracter utopi-
co, orienta el rumbo que ha de seguir la practica de la medicina y los
valores éticos integrales y sociales que ésta debe perseguir”.

Es ciertamente en el ambito de la salud, valor fundamental de la
vida, donde las cuestiones éticas hacen eclosion en multiples senti-
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dos. Desde luego, en todo lo relativo al mundo de la medicina indivi-
dual y privada -desde la relacién médico-paciente hasta la toma de
decisién en casos de eugenesia y de eutanasia-. Pero quizas los pro-
blemas éticos mas relevantes en la actualidad son los que competen
alasalud publicay a la necesidad imperiosa de una justicia en verdad
distributiva para un mundo configurado (;?) en la incalificable des-
igualdad social y suintrinseca invalidacion de los valores éticos y con
ello de la condicién humana.

6. Por Ultimo: ;desde el punto de vista académico y formativo de
las nuevas generaciones, qué recomendaciones nos compartiria
usted para insertar el conocimiento bioético en los planes y pro-
gramas educativos, desde la primaria hasta los niveles de estudios
superiores?

JGV: Debo decirle que yo participé activamente en la propuesta de
creacién del Posgrado de Bioética en la uNaM. Hubo recelos por par-
te delos cientificos respecto de las humanidades y también de los cul-
tivadores de éstas para con los cientificos. No obstante, el Posgrado
fue creado y viene trabajando fecundamente en la Facultad de Me-
dicina, con tutores de diferentes disciplinas. Y cabe la esperanza de
que en el presente puedan prosperar los estudios de bioética, sf des-
de la primaria, por todo cuanto significan. Que ellos lleguen a formar
parte de la cultura “natural” de nuestro mundo. Creo que éste es un
granretopara los programas educativos en proceso de reformas, par-
ticularmente si atendemos a la ensefianza de una bioética laica, que
por multiples razones es la que debe prevalecer, tal como se asume
expresamente en los principios de nuestra Comision Nacional de
Bioética.
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CIENCIA, éTICA, BIOETICA Y SOCIEDAD:
REFLEXION SOBRE LA ETICA EN EL CONTEXTO DE LA
CRISIS DEL CONOCIMIENTO?4

Entrevista a Enrique Leff

1. ¢Podria abordar, desde su perspectiva, la cuestion de la ética y
después comentar las referencias que tiene de la bioética?

La ética es una reflexién fundamental para la conduccion de la vida
humana. Una ética es un marco normativo del comportamiento so-
cial, pero es ante todo una filosofia de vida; ello implica una compren-
sién de las condiciones de la vida humana, de su relacion con la
naturaleza y de la convivencia con otros seres humanos: del ser con
los otros. La ética es siempre una ética de la vida buena para vivir bien.
De esta manera, la conciencia de la vida humana se funda siempre en
una ética: y eso es aslf, ain cuando no seamos conscientes de los prin-
cipios que configuran nuestra conciencia y que guian nuestros actos;
aun cuando la ética que determina nuestros comportamientos se ha
apartado de las condiciones de la vida.

Desde los origenes de las civilizaciones, la ética fue una reflexion
fundamental sobre la moral que debia regir la vida humana —los com-
portamientos y relaciones sociales— para orientarlos hacia el bieny el
bien primero es la vida misma y la vida en comdn. En todas las socie-
dades tradicionales se han dado codigos de conducta, fundados en
principios éticos; y la sociedad actual también los tiene, aunque lamo-
ral de la sociedad moderna se haya venido diluyendo en la medida que

94 La conduccién de esta entrevista la realizo Sergio Pérez de Lara Choy & Carlos Alfaro
Medel.
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se ha apartado de una reflexion y de la puesta en practica de una éti-
cade la vida. Si el dia de hoy volvemos a la pregunta sobre la ética de
la vida, es en buena parte porque vivimos en el desquiciamiento de la
vida, porque la ética se ha venido vaciando de valor; sus sentidos han
venido siendo ocupados por otras razones, por otros intereses, que
orientanlos comportamientos hacia ciertos finesy propésitos del cre-
cimiento econémico, el desarrollo tecnolégico y del progreso social
que hoy son cuestionados por haberse convertido en contra-sentidos
de la vida. La odisea civilizatoria de la humanidad atraviesa hoy por
una crisis ambiental que se manifiesta en el cambio climatico y que
atenta contra la biodiversidad del planeta; pero que en un nivel mas
profundo cuestiona las condiciones de la vida en el planeta vivo que
habitamos, el valor de la vida y el sentido de la existencia humana.

La ética siempre ha sido una bioética, una ética de la vida. Esta ha
quedado inscrita profundamente en los preceptos religiosos de los
pueblos y en el ethos de cada cultura, asf como en los coddigos socia-
les de conducta y la vocacion de ciertas profesiones, sobre todo las
mas directamente vinculadas conla salud y conla vida humana, como
es el caso de la profesion médica. En la modernidad, el principio de ra-
cionalidad y la secularizacién de la vida han venido instituyendo otras
razones de ser en el mundo, otros intereses y otros sentidos existen-
ciales: la productividad, la ganancia, el interés individual y el “vivir al
dia”, han venido desplazando al sentido de convivencia, de solidaridad,
de trascendencia y de cuidado de la vida; la artificializacion, tecnolo-
gizacion e instrumentalizacion de la vida han trastocado la relacion
de los seres humanos con la “naturaleza de la vida”.

Lo anterior se manifiesta hoy en dfa en la profesion médica, don-
de se ha instaurado una visiébn mas institucionalizada de la bioética.
Al tiempo que los diagnosticos vy las curas dependen cada vez mas
de instrumentos cientificos y tecnolégicos, la practica de la medicina
es condicionada por el interés y la légica de la administracion econ6-
mica de los servicios de salud. La bioética se ha venido “protocolizan-
do” dentro de una deontotogia médica para cumplir las normas y
cédigos de conducta establecidos en un nuevo “juramento hipocra-
tico” para el ejercicio de la profesién ante la modernizacion de la cien-
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cia. Porunaparte, la especializacién del conocimiento hoy impide una
comprension y atencion de los problemas complejos de la sociedad,
y esto se ve claramente reflejado en el campo y ejercicio de la medi-
cina. De esta manera, la medicina general que atendia la salud del pa-
ciente como un ser complejo, se ha desplazado a un servicio
especializado. Son ya pocos los médicos que comprenden la relacion
compleja entre los aspectos psicoldgicos, sensibles y “subjetivos” de
la vida, los procesos fisioldgicos “objetivos” y los factores ambienta-
les que afectan la salud.

La colonizacién de lavida por la racionalidad moderna fue ocluyen-
do lareflexion ética a medida que fue dominando una vision cosifican-
te de la vida a lo largo del pensamiento filoséfico. Nietzsche lo
sefialaba de manera clara en su Gaya Scienza cuando afirmaba que
el conocimiento de la vida se habfa separado del sentido de la vida. El
saber de la vida se volvié un conocimiento objetivador de la vida; la
vida se convirtié en un objeto de estudio y el cuerpo en un ente inter-
venido por la tecnologfa. Junto con el fraccionamiento de la ciencia se
fue fragmentando el cuerpo humano; junto con la especializacién de
la medicinay los vectores emergentes de las enfermedades por la de-
gradacion del medio ambiente, la industria farmacéutica, las empre-
sas hospitalarias y la atencion monetarizada de la salud afectan la
relacion de la practica médica con el ser humano convertido en un
cliente de los servicios médicos.

Hoy asistimos a una “economizacién” de la vida. La vida humana
vale lo que arrojan los calculos de las companias de seguros; es decir,
es codificada y aquilatada por la via construida del valor econémico
de laviday no por el valor intrinseco de la vida, que desde la ecologia
profunda no solo se refiere a la vida humana, sino que abarca a todas
las formas de la vida. En esta perspectiva, la reflexion de la bioética y
de la ética no se restringe al campo de la profesién médica con la in-
tencion de devolverle a la practica de la medicina una dosis de princi-
pios éticos frente a la mercantilizacién de las instituciones de salud.
Se refiere a un problema que desborda el campo de la medicina para
llevarlo al terreno mas amplio de la filosofia de la vida humana y de la
“gestion” de la vida en general.
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La ética ambiental responde pues al resquebrajamiento de la
constitucién fundamental de la vida, al desgarramiento del tejido
ético que, como valores culturales y matrices de sentido, han dado
soporte a la vida humana; a la instauraciéon de una racionalidad an-
ti-naturay alaresponsabilidad de reconstruir los sentidos éticos que
den sustentabilidad a la vida en el planeta vivo que habitamos. Ob-
viamente esto deriva no nada mas en una reflexion filosofica, sino
también en una responsabilidad social y en una practica politica que
no se limitan a las respuestas provenientes de la politicas publicas
en materia de atencién a la salud, sino a un aprender a vivir confor-
me a las condiciones de la vida, en las condiciones de la organiza-
cion ecolégica y de los sistemas de soporte de la vida; en el sentido
del buen gobierno de la naturaleza humana y la convivencia social
en la diversidad cultural y en una ética de la otredad que den vida a
los mundos de la vida y orienten los destinos de la humanidad hacia
la sustentabilidad de la vida.

Pero el conducirnos éticamente en un mundo trastocado por la
economia y la tecnologia, implica la necesidad de una reflexion criti-
ca sobre el conocimiento. Esta reflexién conduce hacia un saber am-
biental, a saber de qué manera se transforman las relaciones entre el
medio y los organismos vivos, sobre todo las condiciones de salud y
de vida ante un medio ambiente contaminado que modifica las con-
diciones de estabilidad del cuerpo humano, es decir, la somatizacion
del ambiente contaminado. Mas alla de la necesidad de incluir la epi-
demiologia ambiental en las politicas de la salud publica, la ética am-
biental es un espacio de reflexion y actuacion ante lo que hoy en dia
la cienciay latecnologia abren como posibilidad: alaintervencion tec-
noldgica de la vida. Me refiero a cuestiones criticas como los riesgos
ecologicos y para la salud de los cultivos transgénicos o a la cuestion
ética que plantean las investigaciones sobre el genoma humano y la
ingenierfa genética. La bioética se enfrenta al dilema entre el biopo-
der que ejerce la tecnoeconomia sobre la vida o una ética que impli-
que el poder de decidir sobre el porvenir y los destinos de la vida
futura guiados por los principios de la sustentabilidad y el sentido de
la vida.
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La bioética y la ética ambiental van mas alla de las controversias
actuales en el campo de la medicina y de las ciencias biomédicas, so-
bre las posibilidades que abren los avances de la ciencia para la crea-
cion tecnolégica de la vida. Si dejamos que las posibilidades
tecnoldgicas sean las que guien la vida humana, ya no sélo estamos
pensando en una ética ante la transgénesis aplicada a los cultivos y a
las facultades que tiene la tecnoeconomia de modificar la vida vege-
tal. Estamos hablando de la responsabilidad humana en el disefio y
conduccion de la vida humana.

Ciertamente la tecnologia médica hoy en dia nos permite salvar
mas vidas y resulta efectiva en alto grado para resolver problemas
meédicos causados en alguna forma por las condiciones de vida: como
el cancer en el que se combinan las causas genéticas con las ambien-
tales. Vivimos en un mundo desquiciado ecolégicamente a causa de
la tecnologia que genera enfermedades, al tiempo que la tecnologia
genera nuevos instrumentos para atender estas enfermedades que
ya no son solamente de caracter genético y organico —adjudicables a
los procesos bioldgicos—, sino a la intervencién tecno-econémica en
la vida.

De esta manera, los problemas éticos de la vida y de la salud hu-
mana van mas alla de una observancia clinica, de la acreditacién de
conocimientos en la formacién profesional de los médicos, y de su
empatia y sensibilidad con los pacientes. Este es un tema mucho
mas complejo donde la salud humana es un tema fundamental pero
no el Unico. Lo que esta en juego es la responsabilidad humana ante
la sustentabilidad de la vida; sobre los sentidos y los destinos de la
vida humana.

2. ;Existe forma de conciliar estas dos condiciones, el avance de la
investigacion cientifica y la biotecnologia, con una ética que nos
permita tomar conciencia de lo humano como parte fundamental
de esta tarea?

Si, pero...esta conciliacion siempre acaba siendo de alguna manera
comprometida; es decir, la idea de que el progreso de la ciencia, la
tecnologiay laeconomia determinen las intervenciones posibles y los
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destinos de la vida sin prevision de sus alcances y una conciencia de
sus implicaciones, y luego una ética que venga a controlar sus efec-
tos, es una vision que ha estado muy presente por lo menos desde
que la energia atdomica y sus aplicaciones bélicas o sus riesgos —aun
para usos pacificos— pusieron en alerta a la humanidad y se iniciaron
acciones de control social de sus aplicaciones; al grado de que hoy en
dfa varios pafses rechazan el uso de energia nuclear. Desde entonces
surge una reflexiéon sobre una ética precautoria y una normatividad
de las posibilidades y los usos de la ciencia y la tecnologia. La ciencia
mostrd con la bomba atémica que podria exterminar al ser humano
y entonces se pusieron en practica poderes estratégicos para evitar
que a nadie se le ocurriera apretar el botén rojo. Pero no se ha conse-
guido eliminar los riesgos tecnoldgicos de la energia nuclear, como
atestiguan las catastrofes nucleares de Chernobyl y mas reciente-
mente en Fukushima.

La ética del conocimiento no se limita al sentido de su efectividad
enlaaplicacion o en el control social del uso (pacifico o no) de la cien-
cia. Juega alli mas bien un pensamiento estratégico o un juicio prag-
matico aplicado a politicas que pudieran sacarle el jugo mas positivo
de la ciencia, buscando prevenir y contrarrestar sus efectos negati-
vos. Sin embargo, ese pragmatismo se ha racionalizado e institucio-
nalizado a tal punto que restringe las posibilidades de contraponerle
una ética del cuidado de la naturaleza y de la vida. Este argumento
adquiere mayor relevancia si consideramos que la crisis ambiental es
en el fondo un problema que emerge de una concepcién del mundo
que, nacida del pensamiento metafisico en la cuna del pensamiento
occidental, se ha vuelto hegeménica en la globalizaciéon econdémica.
La racionalidad moderna que funda y acompaha ese proceso ha cris-
talizado en un modo de produccién de conocimientos, en criterios de
validacion y legitimacion del conocimiento, que rigen la toma de de-
cisiones. Estos procesos generan una serie de efectos que la ciencia
no anticipa y a los cuales no responde con una ética que se inscriba
en laracionalidad que los produce. No se trata solamente de los efec-
tos de una excesiva tecnologizacion del mundo, sino de la cosificacion
delanaturalezay delavida. Y eso es un problema ético porque nues-
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tras relaciones con el mundo y con los otros pasan a ser manejadas
en lo cotidiano no sélo mediante un calculo econdémico sino a través
de un célculo de interés: de imperativos practicos que movidos por
una légica y una inercia de la racionalidad dominante, exceden toda
posibilidad de ser normados a priori por una ética.

3. Parece inevitable, en este contexto, que la ciencia sea el meca-
nismo idéneo para construir conocimiento, en este sentido, jcudl
serfa su opinion acerca del ejercicio ético de la ciencia?

En efecto, la ciencia es el mecanismo instaurado en elmundo de lara-
cionalidad moderna que moviliza y justifica el conocimiento que po-
tencia a la economia y orienta los destinos de la humanidad. Las
reflexiones criticas provenientes de una ética de la vida no van a ha-
cer que se colapse la ciencia. Sin embargo los efectos negativos so-
bre la vida hacen que nazca una ética que cuestiona que la ciencia sea
el “mecanismo idéneo para construir conocimiento”. Lo cierto es que
la ciencia se convirtié en el modo hegemonico de produccién de co-
nocimientos. Sin embargo, la deconstruccion de la racionalidad mo-
derna desemboca por varias vias en una critica de la racionalidad
cientifica y de la supremacia de ese modo de produccion de conoci-
mientos. Pero obviamente la ciencia va a seguir avanzando sobre los
principios de la objetividad del conocimiento y en la busqueda de su
verdad objetiva. La ética (y la epistemologia ambiental) no buscan
destronar ala ciencia, sino quebrantar la hegemonia del conocimien-
to cientifico; darle su justo valor para abrir el pensamiento a la reva-
loracién de otros saberes igualmente legitimos: legitimos no sélo
porque abren otras verdades posibles, sino porque responden a otras
concepciones del mundo y generan otras realidades que confrontan
alaobjetividad racionalista; porque constituyeny sostienen otras for-
mas de existencia y formas alternativas de vida. Lo que debemos evi-
tar es el imperialismo cientffico como una forma suprema del saber
que niega, elimina y subyuga muchas formas de conocimiento, del sa-
berdelaviday lasensibilidad del mundo, de los saberes culturales que
hoy en dia son requeridos para abrir las vias hacia la sustentabilidad
de la vida.
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Hay que decir, sin embargo, que la ciencia no es univoca. Desde
la ciencia se pueden construir argumentos cientificos para refutar
verdades insustentables para la vida y validar otros argumentos
cientificos que abren vias alternativas de vida. Por ejemplo, la cien-
Cia construye argumentos para mostrar los efectos destructivos de
los cultivos transgénicos o la insustentabilidad del capitalismo e in-
cluso nuevos paradigmas cientificos como la agroecologfa y la eco-
nomia ecoldgica. Mas ello es insuficiente para refutar la via de
progreso que instaura la racionalidad cientifica al objetivar la vida.
No bastan los contrapesos de la misma ciencia para construir la sus-
tentabilidad de la vida. La ética ambiental abre el conocimiento ha-
cia la proliferacion de todas las formas de saber que no se pueden
reducir a la unidad de la ciencia, a paradigmas interdisciplinarios o a
la hegemonia de la verdad objetiva. El derecho de vida de las comu-
nidades tradicionales y los pueblos indigenas implica el derecho de
ser desde sus propios saberes.

4. Si me permite una pregunta final, con respecto a lo que usted
esta planteando ;La ciencia esta en posibilidad de hacer una re-
flexion éticay bioética sobre simisma, y en lugar de seguir pregun-
tandose el ;Qué?, mostrarse un poco mas aristotélica para llegar a
plantearse el ;Para qué?, en el sentido bioético, de lo que se esta
investigando?

Esapregunta es necesario hacerla desde la filosoffa de la ciencia y des-
de un pensamiento ético mas alla de la filosofia. Los cientificos for-
mados en el pensamiento cientifico no sélo deben ocuparse de hacer
ciencia dentro de la ciencia, de lo posible desde la ciencia sino pregun-
tarse el ;para qué? de la ciencia. La mayoria de los cientificos estan
endiosados en el valor de la ciencia por la ciencia misma, como la for-
ma suprema del ser y el pensar humano. Si bien algunos participan
socialmente para evitar los usos perversos de la ciencia, la reflexion
ética se hace desde fuera de la ciencia. Decia Heidegger, refiriéndose
ala cuestion del sery el pensar, que los cientificos no piensan. Lo cual
no quiere decir que no tengan actividad neuronal o que no piensen
dentro de las formas de pensamiento configuradas por la racionalidad
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cientifica, sino que no piensan en este sentido critico de la filosofia
que se cuestiona sobre el sentido del ser y de la vida. Es decir, que para
revivir la vida desde las condiciones de la vida misma y de la existen-
cia humana hay que repensar lo ya pensado para pensar lo “por pen-
sar”, para abrir el futuro de la vida. Para ello habremos de recuperar el
pensamiento de Emmanuel Levinas sobre la ética de la otredad, de
una ética de la relacion humana que rompe con la tradicion filosofica
y con la ontologia de la ciencia: que va mas alla de la ontologia del ser
para pensar la vida que se abre a otros modos de ser, de pensar y de
saber desde una ética de la vida y de la diversidad de las formas de la
vida.
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EL ROL DE LA BIOETICO EN LA ACTUALIDAD?®S

Entrevista a Fernando Lolas

1. Sabemos que usted es una figura reconocida en el ambito de la
Psiquiatria y, por supuesto, de la Bioética tanto en su pais como en
otras latitudes. Su vasta experiencia y su amplia obra escrita, aca-
démica y practica en el campo de la bioética es indudable, de ahi
que esta charla aborde diversos temas de interés y no se concen-
tre en un aspecto en particular. Trasladandolo al ambito de la bioé-
tica, desde el punto de vista de su fundamentacién filoséfica jse
podria decir que esta disciplina integradora en el discurso social de
diversos campos de conocimiento, instituciones y personas —como
usted atinadamente la concibe— pretende promover y sacar a flo-
te las virtudes esenciales del hombre contemporaneo frente a su
realidad, en tanto como se pregunta el filésofo francés André Com-
te-Sponville: shay algo mds digno de interés, dentro de la moral,
que las virtudes?

Sin duda, el movimiento bioético puede ser estudiado desde distintos
puntos de vista y su contribucién valorada en diversas formas. Es pro-
bable que el principialismo estadounidense, como le hemos recibido
en la mayor parte de la Latinoamérica, esté menos enfocado hacia la
perfeccion personal que hacialaresolucién de conflictos. Pero hay una
vertiente de pensamiento europeo, empezando por la obra del pione-
ro aleman de la bioética, Fritz Jahr, que adecuadamente destaca la
necesidad de considerar las virtudes personales para el recto ejercicio

95 La conduccion de esta entrevista fue realizada por Alejandro del Valle Mufioz
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de las ciencias y las artes. Indudablemente, lo que creo mas medular
es el aporte del discurso bioético en fundar la reflexién no solamente
en la especulacién sino también enlos datos de las ciencias empiricas
y de este modo, la nocién de perfeccion personal adquiere otras con-
notaciones, en las que entra el papel de la psicologia y las ciencias so-
ciales. Es un error pensar que alguien que dice dedicarse a la bioética
es, enlo personal, persona que ha cultivado virtudes. Los ejemplos en
nuestra comunidad bioética me hacen pensar muchas veces que en
Latinoamérica debemos cultivar mas la “ética de la bioética”. El que
creo principio esencial, el dialogo, no siempre encuentra cultores to-
lerantes y educados en nuestro continente.

2. Siguiendo a este pensador francés, quien alude a su vez a Spino-
za, ¢la bioética también supone un deseo de humanidad, sin el cual
cualquier moral seria imposible? ;esto es factible en la razén y el
pensamiento del hombre de nuestro tiempo?

Creo que los intentos por rehumanizar las ciencias y las practicas han
sido una constante del desarrollo intelectual en Occidente desde que
se “descubrieron” “las humanidades” como el cultivo de las lenguas y
la historia y desde que el dualismo practico de las ciencias humanas
desde el cartesianismo en adelante escindié la reflexion en ciencia y
metafisica. Aunque no lo mas conspicuo dentro de esta linea, el mo-
vimiento discursivo de algunas formas de bioética, rectamente en-
tendidas enla tradicionintelectual, podrianinterpretarse en el sentido
de una renovacién del esfuerzo comprensivo en torno a lo humano.

3. Otro autor de primera linea, abocado al estudio y desarrollo
analitico de la Bioética es el belga Gilbert Hottois quien distingue,
de manera esquematica si se quiere, tres grandes planos o ambi-
tos en donde se despliega la vision bioética: el ligado a las diver-
sas expresiones de vida —humana, animal, vegetal—-y, en general,
de preservacion del entorno y el medio; el circunscrito a las per-
sonas en donde cobra un gran peso el desarrollo y practica del co-
nocimiento médicoy, por Ultimo, el vinculado al disefio de politicas
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publicasy ala definiciéon de prioridades financieras, politicas y cul-
turales, desde una perspectiva poblacional o colectiva. ;Usted
considera que estos planos —por lo demas intercurrentes— son
(tiles para el despliegue del conocimiento, la reflexién y la prac-
tica de la bioética?

Se trata de una circunscripcion de ambitos de validez del discurso
bioético que parecen Utiles. Nos referimos a ellos como macrobioéti-
ca, entendiendo por tal la ética ecoldgica y la solidaridad biosférica
que proclamaron tanto Jahr como Van Rensselaer Potter, microbioé-
tica, referida alas relaciones interpersonales enla medicina y las cien-
cias sociales, y mesobioética, ocupada de los planos institucional y
politico que se manifiestan en las instituciones. Este Ultimo plano, que
es el plano de la salud publica entre otros temas importantes, mere-
ce desarrollo especial cuando se consideran los grandes temas de la
equidad y la solidaridad.

4. También Hottois, cuando se refiere al libro de Jirgen Habermas
aparecido en 2001, con el titulo de El futuro de la naturaleza huma-
na, que generod un intenso debate sobre todo con algunos filésofos
norteamericanos como Thomas Nagel y Ronald Dworkin, concluye
que dependiendo de qué elementos acepte o no un filésofo en bioé-
tica, revelara mucho de su propia concepcion tanto de la filosofia
como de la bioética, lo que nos lleva a lo que se ha dado en llamar
pluralismo ético. ;Usted esta de acuerdo con esta aseveracion? o
jcudl es su posicién al respecto?

No es demasiado novedoso insistir en que a veces suele ser mejor
examinar quién hace una afirmacién antes que la afirmacion misma.
Queramoslo o no, todo el mundo —y no solamente los pensadores-
tiene intereses, formas de vincularse a su entorno humano y social
que prescribeny proscriben determinados comportamientos. La exis-
tencia de intereses a veces pasa inadvertida incluso para quienes los
tienen. Tal vez un logro del principio dialogico que en mi opinién de-
biera imperar en la bioética (lo digo mas como aspiracion que como
descripcion) serfa precisamente afirmar un pluralismo de opciones en
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un clima de convivencia humana que justamente la filosofia monolé-
gica tradicional no serfa capaz de resolver. La pluralidad de facto de
nuestras sociedades se convierte en auténtico pluralismo cuando se
la reconoce y acepta, no solamente cuando se la tolera. Hay que re-
conocer que existe junto a ella una pluralidad epistémica, pues no se
sabe lo mismo aunque se emplee el mismo lenguaje. Hay muchos que
confunden esta aceptacion de lo plural con un relativismo moral que,
en algunos circulos, es combatido por llevar a condiciones de abuso.

5. Un espacio de particular importancia para insertar la bioética en
el contexto social es, sin duda alguna, el desarrollo de una estrate-
gia de comunicacién educativa, de promocion de la salud y el auto
cuidado de ésta, como plataformas para generar una cultura bioé-
tica mas amplia. ;Cual es su idea al respecto?

También estaidea esta presente en los escritos de Fritz Jahr, que pu-
blicé a fines de la década del 20 y comienzos de la del 30 del siglo xx.
No me cabe duda alguna sobre laimportancia de la educacion en este
plano, especialmente si pensamos que el acceso a la ciudadania ple-
na, elreconocimiento delos propios derechos y deberes y la construc-
ciéndelavidaencomindependende compartiridearios eimaginarios.
En la practica, nuestro trabajo en alguna época consistio en ensefar
bioética mediante “comics” o historietas ilustradas destinadas a jo-
venes (y no tan jovenes) para quienes la imagen es mas eficaz que la
palabra cuando se trata de contenidos que apuntan a conductas, Esas
publicaciones, que trabajamos tanto lingliistica como conceptual-
mente en forma intensa, sirvieron para difundir la bioética en el me-
dio escolar. Los maestros en las aulas, cuando ensefian biologia o
cuando ensefian filosoffa, son sin duda importantes promotores del
discurso bioético.

También debe destacarse el papel de los medios masivos de co-
municacion. Si se observa qué casos fueron decisivos para instalar el
ideario bioético en la sociedad se concluye que todos fueron publica-
mente conocidos através de laprensa: Tuskeegee antesy ahora Gua-
temala. Por ende ese plano es también muy importante.
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Finalmente, hay necesidad de foros de pensamiento y reflexion.
No solamente reuniones, alas que son tan adictos todos, sino formas
escritas. Con nuestra publicacion “Acta Bioethica”, ahoraindexada en
Science Citation Index y en Scielo, entre otras bases de datos, hemos
querido proporcionar un espacio pluralista pero solvente parala emer-
gente conciencia bioética en sudimensién académica. Estarevista del
Centro Interdisciplinario de Estudios en Bioética de la Universidad de
Chile (cie), institucién desde la cual partié el estimulo para que ops
creara el programa de bioética que existio hasta 2010, recibié tam-
bién apoyo de ops en alguna etapa de su desarrollo. Su nivel es de ma-
yor exigencia formal y argumental que muchas publicaciones que
circulan como de orientacion bioética en el continente. Este nivel ter-
ciario de publicaciones se justifica solamente si exhibe altos niveles
de solvenciaintelectual y no entra a discusiones de naturaleza menor.

6. Algunos autores subrayan la complejidad del proceso evolutivo
que se expresa, por asi decirlo en problemas de ritmo; es decir, exis-
te un evidente retraso de la moral, la ética y el derecho mismo res-
pecto al desarrollo de la investigacion y el despliegue del
conocimiento médico, biomédico y, en general, de las ciencias de la
vida. ;Como seria factible atemperar esta disociacién de tiempos?
Es muy interesante comprobar que este argumento ha estado pre-
sente en la literatura sociolégica de los Ultimos decenios, pero tam-
bién se lo encuentra en escritos mas antiguos. La nociéon de que el
progreso técnico antecede al progreso moral la expresé el bidlogo
Jean Rostand cuando escribe que “en cada cuna duerme un Cro-Mag-
non”, sugiriendo que cada nueva generacion llega a la vida desprovis-
ta de un grado de avance moral que los adelantos civilizatorios harian
esperar. Muchos pensadores que han estudiado la evolucién tecno-
cientifica sugieren que las humanidades— en sentido muy amplio, in-
cluyendo la ética y la historia— debieran tener un papel
“compensatorio”. Esto significa que los eventuales yerros cometidos
al avanzar cientificay técnicamente podrian ser reparados por unare-
flexion moral. La verdad es que, hasta ahora, eso no parece haber ocu-
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rrido. Lo demuestra el hecho simple de que la comunidad cientifica no
ha dudado nunca entre hacer progresar sus disciplinas antes que el
bienestar moral de todos. La historia de la bioéticalo demuestra. Aho-
ra bien, creo que tenemos la tarea de utilizar los ejemplos histéricos
en beneficio de la comunidad anticipando los desafios y los dilemas
morales. Una ignorancia de la historia es fatal e impide este papel
“proactivo” que asigno a la reflexién bioética, anticipando, previendo
y previniendo los yerros causados por el unilateral progreso de las
ciencias y las técnicas. Las cuales, controladas por tecndcratas y sir-
viendo a los complejos industriales, suelen descuidar el beneficio de
las personas. Enresumen, creo que un estudio de |a historia y una pos-
tura anticipatoria en el discurso moral (solamente posible silo prime-
ro se hace seriamente) podrian prevenir nuevos abusos.

7. A través de su experiencia —por cierto muy exitosa— al frente
del programa regional de bioética e investigacion en salud dentro
de la Organizacion Panamericana de la Salud (ops), usted retoma-
ba el concepto de sustentabilidad ética en el sentido de especifica-
cion y fundamentacion participativa critica y acorde con las
tradicionesy valores de una comunidad, conrelacion alos cuidados
de la salud, la investigacion en sus diversos niveles, la formacion
profesional y técnica y la difusién publica de informaciones y acti-
tudes, a través de procesos dialdgicos que garanticen una legitimi-
dad social. Con esta experiencia tan enriquecedora ;considera
usted que hay algunas aproximaciones exitosas en este sentido,
para hablar de sustentabilidad ética?

Me alegra comprobar que se considera la nocién de “sustentabilidad
ética”. Formulamos este concepto en paralelo con la idea de una sus-
tentabilidad econdmica que parece presidir todo intento civilizatorio.
Deseo reiterar que la nocion incluye dos aspectos complementarios,
que en lengua espafola podemos diferenciar. Hablamos de sosteni-
bilidad en el tiempo y sustentabilidad argumental. Quiero decir que
las buenas iniciativas han de estar afianzadas en buenos argumentos,
razonados, consensuados, pero al mismo tiempo poder mantenerse
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en el tiempo. Sostenibilidad y sustentabilidad son los componentes
de la Sustentabilidad (con mayuscula) que queremos para nuestras
politicas pUblicas, para la administracion de las ciencias y las tecnolo-
gias y para las decisiones comunitarias. Obviamente, la legitimidad de
medidas y politicas depende no solamente de que se hagan en el es-
piritu de las leyes sino que, ademas, tengan la aprobacién de quienes
se someten a ellas. Legitimidad no es lo mismo que legalidad.
Estareflexién esimportante porque muchas iniciativas en nuestro
continente se detienen cuando se ha creado una institucion o se ha
dictado una ley. Yo dirfa que vivimos bajo una “polifonia normativa”,
condisposiciones numerosas, multiples y a veces contradictorias. Du-
rante los afos que dirigi el programa de ops asisti a “primeros” con-
gresos de bioética en infinidad de ocasiones, presencié la instalacion
de muchos grupos de trabajo y cursos, pero a la vuelta de unos afos
comprobaba que otras personas iniciaban todo de nuevo. Tenemos
un continente con memoria fragil que, ademas, genera grupos que
creen empezar a hacer descubrimientos cuando un examen indicaria
que ya hay avances. Me complace decir que uno de los proyectos mas
exitosos en el camino a la Sustentabilidad es precisamente el que brin-
da el desarrolloinstitucional de México. La Comisién Nacional es para
mi un ejemplo sostenible y sustentable de institucionalidad bioética.

8. También desde esa experiencia en ops el programa regional de
bioética contribuyé —segun el informe presentado en la XxxIv re-
union del Comité Asesor de Investigacion en Salud celebrada en
1999—a la difusién publica de temas y contenidos bioéticos, asi
como la formulacién de planes y programas docentes en diversas
instituciones. ;Qué repercusion tuvieron estos esfuerzos y qué im-
pacto podriamos decir que dejaron a la fecha?

Cuando establecimos el programa de ops —que al principio se llamd
“programa regional”, luego pasé a ser “unidad” y finalmente lo llama-
mos “programa” a secas, todos cambios reveladores de laincompren-
sién de sus verdaderas finalidades- tuvimos en mente la posibilidad
de “informar” las politicas sanitarias mediante principios éticos gene-

TESE.indd 207 07/03/16 19:23



208

rales, debatidos, aceptados e incorporados al imaginario social. En
momentos fundacionales, siempre existe incertidumbre y una posibi-
lidad era crear un grupo de especialistas. Otra, complementaria pero
distinta, incorporar el discurso bioético a todas las practica sociales
relacionadas con la ciencia y la salud. Obviamente, el &mbito es am-
plio y complejo, porque lo bioético no se restringe solamente a lo que
con miopia verbal se llama “el sector salud”. Su influencia es cualitati-
va y sutil. Quiza se haga lo mismo pero se lo hace en forma distinta.
De todos modos, en el plano de crear un grupo de personas familiari-
zas con el modo de pensar bioética apoyamos la creacion de progra-
mas avanzados (maestrias y diplomados) en diversas instituciones
académicas. Los ejemplos son Chile, Argentina, Republica Dominica-
na, Perd, entre otros. Apoyé, esta vez en un plano mas personal, pro-
gramas en otros paises. Algunos de ellos fueron capaces de
institucionalizar el esfuerzo y hacerlo persistente y —como deciamos
antes— sostenible y sustentable. Otros no, pues cayeron en medio de
las mezquindades propias de las comunidades ahistéricas que suelen
renunciar a sus responsabilidades y apostar por ganar pequefos es-
pacios de poder politico o administrativo.

9. Cuando usted menciona la importancia de un planteamiento re-
lacional para distintos grupos generacionales, como el contempla-
do entre ancianos y jovenes, jes mas factible llevar a cabo dicho
planteamiento mas alla de una ética general, basado en normas
universales, y ubicarlo desde una ética situacional, donde lo rele-
vante es comprender las problematicas inmersas en cada relacion
producida por los sujetos intergeneracionales?

En varios de mis escritos, pero especialmente enlos que fueron agru-
pados en el libro “Escritos sobre vejez, envejecimiento y muerte” he
llamado la atencién a dos hechos importantes. Primero, que en la ac-
tualidad y sin duda también en el futuro, personas muy jovenes coin-
cidiran con personas muy ancianas. Nunca la brecha generacional
habréa sido mayor en toda la historia humana previa.
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El segundo hecho de importancia es que la nocién de la vejez
como un estadio vital lamentable, pleno de limitaciones y pérdidas,
es producida por las personas en edad media de la vida y no por los
gue estan en etapas avanzadas de la vida. Sorprendentemente, mu-
chas personas afosas no se sienten del todo mal y algunas hasta
son felices aprovechando las oportunidades de una vida productiva
y provechosa.

Por su parte, los ancianos y las ancianas ven disminuida su influen-
Cia, se sienten maltratados por actitudes de abandono o de cuidados
paternalistas (beneficencia sin autonomia) que no les permiten hacer
aportes a la vida en comun.

De modo que nos encontramos con percepciones cruzadas, estig-
matizantes o francamente erréneas, que nos permiten formular el
problema como un problema relacional. Esto es, de percepciones que
impiden el ejercicio de actitudes solidarias o de reciprocidad real.

Cuando hablo de una perspectiva relacional me refiero a abando-
nar los estereotipos y abordar directamente la calidad de la vida des-
de las vertientes subjetivas de cada grupo y aun de cada persona
dentro del grupo.

10. De acuerdo a proyecciones tanto nacionales (Consejo Nacional
de Poblacién, 2011), como internacionales (Oficina del Censo de los
Estados Unidos, 2011), durante las proximas décadas México ten-
drauna poblacién mayoritariamente anciana, aligual que otros pai-
ses del orbe. ;Este hecho demografico y cuantitativo es razén
obligada para pensar que, como usted sefala, el proceso de desva-
limiento sufrido en la senectud, sea el “nlcleo de cristalizacion para
una bioética cotidiana”? ;Cémo podria darse esta cristalizacion?

Indudablemente, el cambio demogréfico indicado traera modificacio-
nes sociales de importancia. Los adultos llamados mayores predomi-
naran con sus demandas, sus aficiones y sus gustos. Tanto el
mercado como la politica mostraran cambios de fisonomia. La forma
de responder no consiste, a mi juicio, en negar la ineluctable presen-
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cia del proceso social que llamamos desvalimiento (o “disablement”)
sino en estudiarlo y buscar formas de hacerlo positivo. Es en el diario
vivir y con-vivir que se deben plantear las dificultades, los dilemas.
Asigno una gran importancia a los principios solidaridad y reciproci-
dad para abordar la ética intergeneracional. Solidaridad se ejerce en-
tre iguales que comparten metas y desafios. Cuando entendamos
que la edad no aliena a las personas sino que permite otras formas de
relacion y alli estudiemos la reciprocidad que puede ejercerse entre
iguales, quiza avancemos mas en el trato que se da a las personas que
envejecen. En realidad, es algo que puede paliar en parte las deficien-
cias que se observan en el trato que damos a los senescentes.
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LA BIOETICA Y LOS DERECHOS HUMANOS
UNA REFLEXION ACTUAL SOBRE SU ALCANCE
EN EL PLANO INTERNACIONAL®®

Entrevista a Juan Carlos Tealdi

1. En un articulo que publicé con el titulo Retos para la Bioética en
el campo de la Salud Pdblica en América Latina, en 2007, usted se-
fiala que en realidad “no existe una concepcion Unica de la bioética
ni tampoco existe una concepcién Unica de lo que la salud publica
sea o sobre todo deba ser. En cambio, ambos términos estan car-
gados de significados que se hanido construyendo en la historia de
una batalla de ideas que hoy mismo continta”... Desde su actual
perspectiva, ja qué obedece esa falta de consenso al parecer vi-
gente? ;y a qué se refiere en cuanto a que se han ido configurando
en el marco de la historia de una contienda que persiste?
La existencia de distintas concepciones de la bioética es un hecho que
debe distinguirse de la falta de consenso que esas concepciones
muestran, a veces, entorno adistintos temas de la bioética. Dado que
la bioética es un campo de reflexion sobre los problemas éticos de la
medicina y las ciencias de la vida y sus tecnologias conexas, en tanto
son aplicadas a la vida y el vivir humano, pero considerando que esa
reflexién tiene como punto de partida el reconocimiento de la plura-
lidad de visiones morales acerca de esos problemas, la cuestion de
esa tarea reflexiva nos abre a dos dimensiones a tener en cuenta.
Por un lado, reconocemos que por la identidad dada por su propio
saber y experiencia, las visiones morales y discursos que concurren

96 La conduccion de esta entrevista fue realizada por Alejandro del Valle Munoz.
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en la deliberacién de lo que llamamos bioética, tales como la medici-
na y otras profesiones de la salud, el derecho vy las ciencias sociales,
o la filosoffa y las humanidades, responden a visiones distintas. Y por
ello, también es razonable aceptar que exista una bioética clinica o
casuistica, una bioética juridica o procedimental, y una bioética prin-
cipialista o comunicativa, entre muchas otras. Esta diversidad de con-
cepciones es el resultado de un campo que no se reduce al dictado de
una autoridad Unica o de un dogma, ya sea religioso o de otra indole.

La diversidad de concepciones de la bioética es, por lo tanto, un
hecho que debemos aceptar y donde por definicién no existe consen-
so, lo que abre paso a una contienda de tipo académico respecto alas
fortalezas y debilidades racionales de unas concepciones frente a
otras. Racionalidad que nos exige, por un lado, distincién y claridad en
los conceptos, coherencia y fortaleza en los argumentos, factibilidad
y armonia en las acciones a seguir; y, por otro lado, el dar cuenta del
lugar que ocupan los valores, deberes y virtudes éticas en nuestras
decisiones. Se trata de un debate tedrico con enormes implicaciones
para la practica.

Sin embargo, la reflexién sobre los problemas éticos de la vida y el
vivir nos lleva a una segunda dimension que es la pretension de dar
cuenta del mayor grado de racionalidad ética posible para nuestras
conductas frente a otras conductas y en el terreno de las decisiones
concretas. Es aqui donde la diversidad de concepciones pujan unas
contra otras en orden a tratar de ser la que mayor grado de raciona-
lidad alcance, medida por el grado de universalidad de sus enunciados
y la presuncion de progreso moral de los mismos. Pero a la vez, esa
contienda hasta ahora teédrica y racional en su dimension ética pasa
a ser, en el momento de las decisiones practicas, un campo de delibe-
racion en el que emergen y participan para imponerse los intereses
frente a los valores, las utilidades frente a los deberes, y las estrate-
gias frente a las virtudes. Es ahora que la practica tiene gran impor-
tancia para la teorfa.

Desde su origen, la bioética ha mostrado que la batalla racional de
ideas éticas ha sido a la vez una contienda entre racionalidad moral y
racionalidad estratégica, o entre la razén de fines universales y la ra-
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zéndeintereses particulares. El campo de la ética enlas investigacio-
nes biomédicas y el acceso a los medicamentos son quiza el mayor
ejemplodeello. Elataque ala Declaracion de Helsinki, claramente mo-
tivado por el interés de la industria farmacéutica y biotecnolbgica de
los paises ricos productores de medicamentos, ha mostrado que esa
contienda persiste hasta nuestros dias con el intento de demoler los
supuestos del consenso universalista del derecho internacional de los
derechos humanos.

Un consenso de aspiraciones morales juridicamente protegidas
gue permitié una base minima comun para la diversidad de concep-
ciones de labioética. Ese intento global y mega corporativo industria/
academia/politica originado en los paises ricos e industrializados, ha
sido acompafiado por concepciones bioéticas fundamentalistas y ne-
gadoras de la dignidad humana como concepto arquitecténico clave
para la bioética. Y en ese movimiento de interpretacion de la salud
como mercado y del medicamento como mercancia, los pacientes y
profesionales de la salud dejan de tener dignidad para tener precio.
Por eso es que en esta polémica, ya no se trata solo del enfrentamien-
to de concepciones tedricas sino de la oposicion entre quienes pre-
tendemos que los intereses queden subordinados a la racionalidad
moral frente a quienes, por el contrario, pretenden que la racionalidad
moral —en nuestro caso la bioética- quede subordinada a las normas
y procedimientos establecidos desde una razén interesada.

Es por esto que defendemos, por un lado, la pluralidad de visiones
de la bioética pero a la vez sostenemos que toda bioética, cualquiera
sea la vision que de ella se tenga, debe partir del respeto de los dere-
chos humanos como consenso basico de valores y deberes éticos uni-
versalmente reconocidos por el compromiso de los Estados y
juridicamente protegidos por los sistemas del derecho internacional.

2. Cuando alude, grosso modo, a la existencia de tres grandes mo-
delos de atencion desde la perspectiva de los sistemas de salud en
el siglo veinte: —“el modelo gerenciado, orientado al libre mercado;
el modelo de seguro colectivo y administracién nacional centraliza-
da, orientado al bienestar, a través de la cobertura universal; y el
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modelo socialista de una economia planificada, orientado a la pre-
vencion, con énfasis en la salud infantil y de los trabajadores indus-
triales— jse puede hablar de que alguno de ellos o parcialmente
cada uno en mayor o menor medida ofrece mayores condiciones
para considerar e instrumentar en su desenvolvimiento pautas
bioéticas explicitas?

La bioética, tal como ha sefialado un historiador de la misma como
Albert Jonsen en su libro The Birth of Bioethics, tiene su origen prima-
rio en la construccion del sistema internacional de derechos humanos
que surgié después de la posguerra mundial y cuyo ejemplo paradig-
matico fue el Cédigo de Nuremberg. Sin embargo, la institucionaliza-
ciény delimitacion sistematica de la bioética como campo de reflexion
normativa tuvo su origen enlos Estados Unidos. Este origen enun pais
con un sistema de salud altamente privatizado, marcé un sesgo en
cuanto a los debates, temas de interés y publicaciones que la bioéti-
ca tuvo durante la década de los setenta. La expansion de la bioética
en Europa y algunos paises como Japon, Australia y Nueva Zelanda
durantelos ochenta, mientras comenzaba aintroducirse asimismo en
otros pafses y regiones como Asia y América Latina, introdujo nuevas
preocupaciones que se verfan acentuadas durante la década siguien-
te con la internacionalizacion global de la bioética.

Esas nuevas preocupaciones, postuladas desde palises que tenian
sistemas de salud orientados al bienestar, y en algunos casos siste-
mas de salud socialistas, destacaban entre otros a la necesidad de los
enfoques de bioética social y salud publica frente a la bioética clinica,
de laidea de justicia frente al principio de autonomia, o del derecho a
la salud frente a los intereses de la industria farmacéutica. Y este giro
en las visiones de la bioética asf fue reconocido por Warren Reich en
su segunda edicion de la Encyclopaedia of Bioethics.

De ese modo, las visiones de la bioética basadas en los supuestos
normativos de tres modelos tan distintos de entender la salud publi-
ca enriquecieron el pluralismo de visiones morales de la bioética in-
ternacional y sus debates, y dieron lugar a nuevas interpretaciones
sobre las sefias de identidad de la bioética. El ejemplo mayor de ello
pudo verse a nivel regional con la construccién del Convenio Europeo
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de Bioética o Convenio Europeo sobre los Derechos Humanos y la Bio-
medicina en 1997, y en el plano internacional con la construccién de
la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la
UNESCO en 2005, Esta Ultima, que en sus primeros borradores tenia
un enfoque propio de los paises industrializados y mas orientado a
dar pautas para las investigaciones en paises en desarrollo, luego de
las denuncias por el doble estandar de los ensayos no éticos llevados
a cabo en palises pobres, terminé siendo un documento mas equili-
brado debido en gran medida a la fuerte defensa que la region de
América Latina sostuvo del derecho a la salud y de las cuestiones so-
ciales, culturales y ambientales relacionadas con la bioética.

3. Uno de los campos que ha abordado y seguido de cerca es el de
la bioética y los derechos humanos; de hecho tiene un excelente li-
bro sobre el tema, editado por el Instituto de Investigaciones juridi-
cas de la Universidad Nacional Auténoma de México. La pregunta
es si en sociedades multiculturales como la mexicana, estos dere-
chos y su dptica bioética no sufren descalabros cuando recogemos
perspectivas, como la de Savater y otros pensadores y educadores,
queinsisten en que soy moral no cuando hago lo que debo — jpuaf!—
sino cuando me atrevo a hacer lo que quiero. Lo que realmente quie-
ro. Pero no es fdcil lograr tal cosa, pues mi propio querer permanece
en buena medida oscuro para mi. La tarea de la ética no es fundar
el deber ni proporcionar decadlogos, sino ilustrar el querer.

La Convencién sobre la Proteccién y Promocion de la Diversidad de las
Expresiones Culturales fue aprobada al dia siguiente de la aprobacion
dela Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos en la
Conferencia General de la UNEsco del afo 2005. Esto nos indica que
el respeto de los principios universales de la bioética y el respeto de
la diversidad cultural, lejos de poder ser vistos como opuestos o diso-
ciados, en el sistema internacional de derechos humanos de las Na-
ciones Unidas, no pueden comprenderse si no es en su interrelacion.
La negacion para la bioética del lugar de las éticas del deber, como la
kantiana, puede ser Util si alguien quiere escandalizar o llamar la aten-
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cién, pero desde el punto de vista de una seria fundamentacion tiene
poco alcance.

Toda ética o cualquier sistema ético que se plantee en la actuali-
dad a la luz de la historia de los sistemas éticos, no puede dejar de
responder al lugar que se le otorga a la ética de los valores, las éticas
del deber, y las éticas de la virtud, en el conjunto de la teorfa. El peli-
gro de un intento de discusién poco fundamentado de las éticas del
deber puede verse en una lectura socioldgica y psicologica de las ac-
tuales sociedades urbanas. El ataque a la significacion de las normas
o deberes en tanto enunciados de regulacion de la vida social que ad-
miten la apelacién a un tercero (los sistemas normativos con sus ins-
tituciones y agentes responsables), ha conducido en muchos estratos
de la vida social actual a lo que se ha dado en llamar “sociedades de
perversion generalizada”. Esto es, sociedades configuradas bajo el pa-
tron del “querer” o “el deseo”, que a diferencia de la regulacién norma-
tiva orientada a dar respuesta a las necesidades humanas, no tiene
limite ninguno de satisfaccion nirespeta la alteridad.

La tarea de la ética es promover los valores éticos en tanto cuali-
dades que captamos con sensibilidad emotiva y nos permiten distin-
guir los elementos de nuestra dignidad cuando nos indignamos por
ejemplo al distinguir lo justo de lo injusto. La tarea de la ética es tam-
bién enunciar normas o deberes que puedan proteger esos valores
para hacerlos realidad en el mundo. Y la tarea de la ética es, finalmen-
te, dar ejemplo de los habitos del obrar bien o virtudes éticas que nos
permitan realizar efectivamente aquellos valores de nuestro proyec-
to de vida que las normas protegen.

4. En el capitulo que dedica a la relacién existente entre bioética y
derechos humanos, sefiala usted que “..hoy se acepta que la bioé-
tica emerge desde una triple raiz: 1) La defensa de los derechos hu-
manos en la posguerra mundial y el movimiento de derechos civiles
en Estados Unidos, ambos en su relacién con la medicina y la salud.
2) El poderio y ambigtiedad moral del desarrollo cientifico tecnol6-
gico para la supervivencia de la especie humana y el bienestar de
las personas. 3) Los problemas de justicia en los sistemas de salud.
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En cuanto alos derechos humanos, la referencia mas proximay es-
pecifica de los mismos es la Declaracién Universal de los Derechos
Humanos de 1948. De esa forma, la bioética y los derechos huma-
nos, como movimientos internacionales, quedaron asociados es-
trechamente entre 1947 y 1948, sin embargo, sus relaciones
conceptuales han sido entendidas de muy diversas maneras y han
llevado tanto a groseras maniobras de disociacion como a sutiles
y sofisticados argumentos de ruptura.”

Surgen, en este sentido, varias interrogantes: I) La asociacion es-
trecha en términos temporales entre Derechos Humanos y Bioéti-
ca ha seguido corriendo en paralelo o no ha sido asi sy por qué?
¢Cudl es su perspectiva al respecto, en el sentido de que respetar
los derechos del ser humano es respetar la integridad global de su
posibilidad de vida en el habitat del que forma parte?ii) ;Usted con-
sidera que la bioética, como prevision de futuro, como anticipacién
y trascendencia que debe hacer perdurar la vida en el planeta, como
un deber y como un derecho —quiza no sélo humano— debe abro-
garse el caracter de utopia, en su sentido mas alto y proyectivo?
De hecho para Ernst Bloch, en su texto La utopia nos salvard, —all
que alude el libro de Claudio Magris: El tallo entre las piedras — se
trata de la reconciliaciéon del hombre con la historia, ;pero también
con la naturaleza? Yiii) Si como sefiala el reconocido y buen amigo
Mark Platts, citando a Hilary Putnam “..Ia pobreza —y no muy le-
jos de ella, la enfermedad— es algo que la gente le hace a la gente
y, mas adelante subraya que aunque no todo es intencionado, si se
dan ciertas formas de estructuracién social, de dominio, de orga-
nizacién hegemonica que suelen comportarse sistematicamente”,
desde su peculiar punto de vista ;puede acercarse hacia una nueva
visidn 0 a una nueva Optica interpretativa de la bioética?

La relacion historica entre bioética y derechos humanos puede ser
analizada en la perspectiva de cuatro etapas o concepciones diferen-
tes de la bioética. 1). A la primera concepcion historica de la bioética
podemos denominarla “la concepcion universalista de los derechos
humanos” y se extiende entre 1947 en que se enuncia el Codigo de
Nirembergy 1970 en que se acufia nominalmente el término bioéti-
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ca. En esta etapa se observa una asociacion fundacional entre bioé-
tica'y derechos humanos mediada por la condena a la concepcion del
Estado nacionalsocialista y sus acciones sobre “las vidas indignas de
ser vividas” que culmina con la condena de los médicos nazis.

Hay aquf una afirmacién universalista de los valores éticos de la
Modernidad y en particular de la dignidad humana en las filosofias de
Kant y Hegel; una filosoffa critica de la idea de progreso de la llustra-
cién, acerca de la correspondencia entre desarrollo cientifico y avan-
ce moral; un postulado de vinculacién entre razén moral y proteccion
legal universalista, frente a la revelacién de una razén disociada; una
memoria de las victimas de una ciencia cosificadora y deshumanizan-
te; la primacia de las personas ante los intereses de la ciencia y la tec-
nologfa, y de la razén comunicativa frente a la manipulacion
experimental; y la nocion de la bioética como ética de la dignidad que
asociaigualdad y proteccién de los seres humanos como sujetos mo-
rales y de derechos. 2). En segundo lugar, nos encontramos con “la
concepcion liberal de los principios éticos” desde 1970 hasta 1990
cuando se firma el Consenso de Washington. Es una etapa de expan-
sién acelerada del desarrollo cientifico-tecnolégico en salud y biotec-
nologias, junto al crecimiento de los intereses econémicos, por lo que
comienza a observarse un cuestionamiento a la ‘lentitud’ de la bioé-
tica de proteccion universalista frente a estos cambios. Las tecnolo-
gias de alto poder sobre la vida y el cuerpo humano, con su aumento
de beneficios y de riesgos, introducen un cuestionamiento al ‘extre-
mismo’ normativo de la bioética de los derechos humanos frente a
los nuevos riesgos, los beneficios marginales y las inequidades. A la
vez se visualiza un aumento de las decisiones autébnomas frente al
paternalismo médico, un aumento de los costos y desigualdades en
la atencién, y una medicina de consumo.

En este contexto, en 1978 se produce el Informe Belmont con sus
principios de respeto por las personas, beneficencia y justicia, y en
1979 Beauchamp y Childress publican su libro Principles of Biomedical
Ethics, que establece en modo candnico los cuatro principios éticos
‘prima facie’: beneficencia, no maleficencia, autonomia y justicia. Du-
rante los ochenta, este modelo de principios se expande internacio-
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nalmente en modo dominante. Esta etapa muestra en modo
creciente unadisociacién entre bioéticay derechos humanos a través
de la reformulacion de la idea de Justicia y del derecho a la salud: la
idea de justicia es relativizada al ser convertida en principio ético “pri-
ma facie” que puede tener menos “peso” frente a otros principios
como el de autonomia, y el derecho a la salud es partido en dos: de-
recho moral y derecho legal, disociando igualdad y proteccién moral
de igualdad y proteccion legal. Asi también, se modera la critica filo-
sofica a la idea ilustrada de “progreso” cuando con la ensefianza de
los procedimientos de “justificacién moral” de la bioética de principios
se propone que el desarrollo cientifico y tecnolégico guarde corres-
pondencia con una nocién aceptable de “progreso”.

La bioética liberal es el primer momento regresivo para el univer-
salismo de la bioética asociada a los derechos humanos. 3). Entre
1990 y 2003, podemos hablar de una etapa denominada de “la con-
cepcion neoliberal del doble estandar” que se extiende entre el Con-
senso de Washington en 1990 y la publicacién en 2003 por Ruth
Macklin de un articulo en el que sostenia que la dignidad es un con-
ceptoinUtil parala bioética y debia ser abandonado. Es una etapa que
presenta a la década de las privatizaciones neoliberales en salud. En
1997 se denuncian los experimentos no éticos en transmision verti-
cal Hiv-sIDA llevados a cabo por Estados Unidos en paises pobres y se
acufia el concepto de doble estandar ético en investigaciones.

En 1999 Robert Levine pide revisar la Declaracién de Helsinkiy en-
tre 2000y 2003 los Estados Unidos atacan a la Declaracion de He-
Isinki en sus articulos sobre uso de placebo, beneficios para los paises
huésped, y garantias de acceso a tratamientos. Entre 2001y 2002
se suceden tres documentos normativos que tratan de dar respues-
taalas criticas internacionales, flexibilizando la interpretacion del do-
ble estandar: Informe de la Comisién de Bioética usA (2001), Informe
del Nuffield Council uk (2002), y Pautas cloMs-OMS sobre investiga-
ciones biomédicas (2002). La etapa cierra también con la secuencia-
cion completa del Genoma Humano (2003).

Se observa en estos afos cémo los Estados Unidos y Gran Breta-
fia fuerzan la revision y modificacion de significado del instrumento
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normativo paradigmatico de la bioética de los derechos humanos,
desde unaracionalidad estratégica de los paises ricos productores de
medicamentos y biotecnologias que busca unir los intereses de la in-
dustria con la busqueda desinteresada de la verdad por la academia.
Asi, Clinton y Blair anuncian la codificacién del Genoma en presencia
de C. Venter —industria usA-y J. Sulston —academia UK. Se impone el
doble estandar ético con una negacion del deber moral —y legal-a la
igualdad de proteccién de la salud de las personas de distintos paises
en las investigaciones internacionales. La filosofia deja de ser critica
y se propone neutra ante los conflictos, ocupandose de presentar
analiticamente los argumentos en disputa. De este modo, la bioética
neoliberal es el segundo momento regresivo para el significado uni-
versalista de la bioética asociada a los derechos humanos. 4). Conla
publicacion de Macklin podemos decir que se abre una Ultima etapa
que denominamos de “la concepcién regresiva radical del giro prag-
matico y la restauracion de la concepcién universalista”. En ella puede
observarse como en el afio 2004 la FDA-UsA abandona la Declaracion
de Helsinkiy la reemplaza por las Guias de Buena Prdctica Clinica de
la Conferencia Internacional de Armonizacién de los paises industria-
les productores de medicamentos. En el afio 2005, sin embargo, la
UNESCO aprueba la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos, que significa el punto de partida del intento por lograr una
restauracién de la concepcién universalista de los derechos humanos
en bioética.

Unos pocos autores como Landman y Schiklenk, Diego Gracia y
JohnHarris, comienzan entonces a relativizar esos intentos y a apoyar
el cuestionamiento al concepto de dignidad. En 2008 la Asociacion
Médica Mundial revisa la Declaracion de Helsinki y se flexibiliza el uso
deplacebo. Desde el punto de vistaregresivo, se observa entonces una
‘ética’ del dominio normativo global por la mega-corporacién indus-
tria-administracion de paises ricos-academia, como reemplazo de la
ética del sistemainternacional de derechos humanos; el abandono del
concepto de dignidad como piedra fundamental de la arquitectura uni-
versalista de la bioética de los derechos humanos en una fragmenta-
cién moral del egoismo de una autonomia sin dignidad.
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Hay también una negacién de valores éticos universales que se
pretenden reemplazar por el criterio pragmatico de ‘utilidad’, lo que
muestra unregreso ala llustracion tardia (Weber) como persecucion
y ataque de toda verdad universal por considerarla supersticion me-
tafisica (Rorty); y una negacion de la idea de igualdad en dignidad y
derechos como parte de la bioética.

La filosoffa es anticritica y se vuelve sofistica donde todo es argu-
mentable. Es asi que la bioética regresiva radical configura el momento
final de la pretensién de aniquilacién del deber de respeto de la digni-
dady del principio universal de igualdad de los seres humanos como su-
jetos morales y de derechos. Sin embargo v, a la vez, comienzan a
observarse en esta etapa las reacciones de respuesta a esos intentos.
Ya hemos mencionado a la Declaracién de la UNEScO. Numerosos au-
tores comienzan a debatir problemas de justicia global, acceso univer-
sal a los medicamentos y defensa de la dignidad humana.

En esta perspectiva, en nuestra regién se publica el Diccionario La-
tinoamericano de Bioética. Distintas voces postulan una restauracion
delaasociacién entre bioética y derechos humanos, ampliando la con-
dena original de las acciones ejercidas por el Estado nazi sobre “las vi-
das indignas de ser vividas” a las omisiones de los estados actuales
para proteger la dignidad de las personas en tanto derecho a trazar
sus proyectos de vida. Se busca una restauracion de la funcién histé-
rico-critica de la filosoffa ante el desarrollo de la ciencia y la tecnologia;
y se defiende la primacia de las personas ante los intereses de la cien-
cia o de la sociedad. Se otorga prioridad a sujetos y grupos en situa-
cién de vulnerabilidad, a la busqueda de justicia global para un nuevo
orden social, econémico y cultural a escala internacional, teniendo
como prioridades a la pobreza y la catastrofe ecolégica.

Se postula pasar de la razén autodestructiva de dominio instru-
mental autébnomo a la razén constructiva de cooperacién solidaria
cosmopolita, con la conviccion de que la bioética tiene la misién de
recuperar la memoria del sufrimiento de las victimas de la razon de
dominio instrumental, para defender el lugar de sus esperanzas frus-
tradas y asf abrir la posibilidad de una razén reconciliada.
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