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INTRODUCCION

Hace 2200 afios, Terencio escribié que nada de lo humano
nos es ajeno. Hoy, la bioética expande ese horizonte
para advertirnos de que nada de lo viviente puede ser-
lo. Aunque esta se asocia habitualmente a la ética médica,
en realidad se extiende a todos los seres vivos. La ética
ecoldgica, la ética animal y la relacién moral entre huma-
nos, animales no humanos y ecosistemas o el enfoque One
Health (‘Una sola salud’) de la OMS son también parte de
la bioética, como lo es la reflexién moral sobre el reverso
de la vida, por ejemplo, sobre cémo deberfamos morir o
qué significa una buena muerte (o una muerte digna). En
general, la bioética trata potencialmente cualquier asunto
ético relacionado con la vida y la biologia, incluido, si
llegase el caso, el modo en que nos deberiamos relacio-
nar con la vida extraterrestre. No obstante, este libro se
centra en la bioética humana, en concreto, en la éticay la
salud de las personas.

Como disciplina, la bioética se sustenta tradicional-
mente en cuatro principios éticos. El primero de ellos es
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la beneficencia o bdsqueda de la salud y el bienestar. El
segundo es la ausencia de maleficencia, que impele a no
dafiar a ningtn ser vivo de un modo innecesario o injus-
tificado. Una de las variantes de este principio es el deber
de precaucién, que insta a proteger la vida de potenciales
dafios desconocidos. El tercer principio es el respeto a la
autonomia, definida como la capacidad de los individuos
de tomar decisiones informadas y sin coaccidén sobre su
cuerpo y su vida. Eso incluye el derecho a rechazar trata-
mientos médicos y a negarse a participar en protocolos de
investigacién, por muy beneficiosos que los avances de la
ciencia resulten para la humanidad. En la bioética animal
y ecoldgica, el principio de autonomia significa reconocer
los intereses, deseos y necesidades evolutivas de todos los
seres vivos y su derecho a estar libres de dominacién y ex-
plotacién. Finalmente, el cuarto principio de la bioética, el
de justicia, exige la distribucidn equitativa de los recursos,
las cargas y los beneficios de cualquier medida sanitaria o
no sanitaria que afecte a la salud, evitando la discrimina-
cién injusta. En su expresién mis amplia, incluye la justicia
social en salud, interespecie, ecolégica y climatica.
Obviamente, la bioética va mas alli del paradigma
principialista centrado en los deberes u obligaciones mo-
rales. Existen enfoques alternativos que ofrecen perspecti-
vas diferentes, como las éticas de las virtudes, orientadas
al tipo de persona buena o profesional ideal que queremos
ser antes que a las reglas o deberes a seguir; las éticas del
cuidado, que acentdan las necesidades de las partes afecta-
das, la responsabilidad compartida y la interdependencia,
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y no tanto las normas universales, a menudo demasiado
abstractas; las éticas narrativas, atentas especialmente a la
historia, los contextos vitales y los relatos de los indivi-
duos y comunidades implicados, o las éticas consecuencia-
listas, como el utilitarismo, que supeditan los principios y
reglas a las mejores consecuencias de las acciones. Si se ha
optado por estructurar el libro a partir de los principios
clasicos de la bioética no ha sido por anteponer un enfo-
que principialista O porque exista un convencimiento de
su superioridad metodoldgica, sino por dar continuidad
al modo tradicional de entender la bioética, sobre todo en
los entornos sanitarios. También porque se considera me-
jor partir de alguno de los enfoques disponibles vy, a partir
de ahi, sopesar sus limitaciones, asi como las ventajas de
las perspectivas alternativas, que dar bandazos entre unas
aproximaciones u otras seglin convenga y sin dejar claras
sus respectivas carencias. Habia que elegir un modo de es-
tructurar el libro, y este ha resultado el elegido.

El primer capitulo recorre el nacimiento y la evolucién
de la bioética hasta su consolidacién como una disciplina
académica plenamente reconocida y como referente de los
comités, agencias y marcos legales que orientan y regulan
las actuaciones profesionales, cientificas y juridicas que in-
ciden en los procesos vitales. El segundo capitulo aborda
la bioética como ética aplicada, analiza sus métodos, sobre
todo el método deliberativo, y destaca el papel que la razén
y la incertidumbre juegan en €1, ademis del modo en que
debemos afrontar los dilemas bioéticos. En este capitulo,
se exponen brevemente, con sus pros y contras, diversas
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teorias o enfoques éticos que confluyen en las discusiones
bioéticas, tales como las éticas de deberes, el utilitarismo,
las éticas de virtudes, las éticas de derechos —como los de-
rechos humanos— vy el papel de las emociones en la racio-
nalidad moral.

El tercer capitulo examina el principio de beneficencia,
recalcando que, pese a las apariencias, esta no se debe iden-
tificar automaticamente con la salud. Ni siquiera esta claro
qué debemos entender por esta tltima. El capitulo inten-
ta desentrafiar el significado de la beneficencia y la salud,
mostrando que a menudo se confunden con el bienestar y
la felicidad, una confusién conceptual que también afecta
a la relacién que existe entre la salud individual, colectiva
y global, asi como a los elementos subjetivos y objetivos,
culturales y cientificos que definen la salud. Al final del
capitulo, todo ello se enlaza con los fines de la medicina
y con la complejidad de aplicar adecuadamente la obliga-
cién moral de no dafiar o primum non nocere.

El capitulo cuarto entra de lleno en la cuestién de la
autonomia de los individuos, la gran reivindicacién de
la bioética moderna. En él, se hace un repaso del origen
filoséfico del concepto de autonomia, contrastindolo con
su sentido prictico habitual en bioética, manifestando al-
guna que otra sorpresa y constatando el uso sesgado que
se suele hacer de la ética kantiana y el liberalismo de John
Stuart Mill para justificar la autonomia de los pacientes.
Alternativamente, se ofrece una interpretacién mas sélida
e inesperada de la defensa de la autonomia en bioética, ba-
sada en la prudencia y el respeto.
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El siguiente capitulo, el quinto, deja atris el debate
sobre la justificacién de la autonomia y se centra en los
problemas pricticos de su aplicacién, los que mis inquie-
tan al personal sanitario. Incluso si estamos firmemente
comprometidos con el respeto a la autonomia, necesita-
mos asegurarnos de que la persona puede ejercerla de una
manera efectiva en el contexto de vulnerabilidad y fragi-
lidad que acompafia a menudo a la enfermedad. El capitu-
lo repasa las condiciones candnicas de la autonomia (estar
bien informado, libre de coaccidn y con suficiente capa-
cidad mental para tomar decisiones), pero también exa-
mina otros elementos de la autonomia que suelen pasar
desapercibidos y que pueden comprometer la libertad del
individuo, como la construccién social de los valores, la
disonancia cognitiva entre el deseo y la voluntad, el auto-
engafio, el miedo a esa libertad, el derecho a equivocarse o
el caricter relacional de la autonomia.

El capitulo seis aglutina todas las consideraciones pre-
vias en uno de los asuntos mas controvertidos de la bioé-
tica: la eutanasia. Tras aclarar qué debemos entender por
eutanasia mis alld de sus incontables nombres (eutanasia
pasiva y activa, directa e indirecta, voluntaria e involun-
taria, homicidio, sedacién paliativa, rechazo de tratamien-
to, limitacién de esfuerzo terapéutico, suicidio asistido;
y otros francamente groseros como ortotanasia, distana-
sia, criptotanasia o cacotanasia), el capitulo aborda desde
una perspectiva critica los miedos habituales a los que nos
enfrentamos como individuos y como sociedad en esta
cuestién: el riesgo de abuso o pendiente resbaladiza, el
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debilitamiento del valor de la vida, el remordimiento por
provocar una muerte o el temor a que esta se solicite por-
que las redes de ayuda social y sanitaria han fracasado. El
capitulo concluye con una reflexién sobre el valor moral
de la desesperanza.

El pendltimo capitulo, el séptimo, estd dedicado a la
justicia en temas de salud, el cuarto de los principios cla-
sicos de la bioética, que consiste en distribuir los costes y
los beneficios sanitarios de forma equitativa y sin discrimi-
nar a nadie. El tema de la justicia se enfrenta a cuestiones
éticas y politicas de enjundia: qué debemos entender por
equidad, a qué tenemos derecho exactamente en temas de
salud, qué papel juegan el utilitarismo y el neoliberalismo
en este asunto, y cémo podemos ser justos en contextos
de racionamiento sanitario como catastrofes, emergencias,
triajes y, en general, escasez o limitacién de recursos. El
capitulo acaba con una reflexién sobre la deliberacidn para
comparar bienes moralmente incomparables relacionados
con la salud y la vida.

El dltimo capitulo versa sobre la ética de la salud pu-
blica. La epidemiologia social nos dice que la salud de los
individuos est4 fuertemente condicionada por factores so-
ciales que escapan a su control, factores vinculados, sobre
todo —segun reconoce la Organizacién Mundial de la Sa-
lud—, a una distribucién desigual del poder, el dinero y
los recursos. Eso convierte la salud pidblica en un terreno
de injusticia social y obliga a la bioética a reflexionar sobre
la justicia y la salud mas alla de los sistemas sanitarios, que
actian como un determinante social mas de la salud, sin
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ser siquiera el més importante. La verdadera salud de los
individuos y las poblaciones se juega en las relaciones so-
ciales desiguales y el modo en que se estructura politica y
econémicamente una comunidad. El capitulo aborda esta
cuestién y reconoce que la bioética y la biopolitica estin
mas préximas de lo que la ética clinica ha considerado has-
ta ahora.

El libro concluye aqui. A excepcién de la eutanasia,
no trata temas especificos de la bioética actual como, por
ejemplo, la manipulacién genética, la gestacién subroga-
da, la ética ecolbgica y animal, la inteligencia artificial en
el 4mbito sanitario, la neuroética, la vacunacién obliga-
toria, la bioética feminista o el aborto, porque cada uno
de ellos merecerfa un capitulo o hasta un monogrifico
propios. En este libro introductorio a la bioética, escrito a
modo de ensayo, con un lenguaje sin tecnicismos innece-
sarios y con citas integradas en el texto, pensado como un
manual de primer uso para todos los publicos, se ha prefe-
rido examinar sus grandes ejes o ideas antes que entrar en
los pormenores de cada uno de sus dmbitos. Espero que su
lectura sirva de ayuda sobre todo a quienes se acercan a la
bioética con ganas de entender las propias dudas antes que
de encontrar certezas.

Algunas partes de este libro son reelaboraciones actua-
lizadas de textos publicados con anterioridad. En con-
creto, el cuarto capitulo es una adaptacién del texto «Un
fundamento inesperado para la autonomia en la bioética
actual», publicado en 2014 en el libro Autonomia con otros
(editado por Antonio Casado da Rocha en Plaza y Valdés
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y Dilemata), y el capitulo seis tuvo una primera versién en
catalan titulada «Que fa por de 'eutanasia?», publicada en
el libro Set de filosofia, editado por La Busca en 2009. Por
su parte, los dos tltimos capitulos son una breve sintesis de
ideas publicadas en los dltimos afios sobre justicia y salud,

y ética y salud publica.
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I. EL NACIMIENTO Y EL FUTURO DE
LA BIOETICA

La bioética nacid para proteger a los seres mas vulnerables
de los posibles abusos de la ciencia y la tecnologfa. El tér-
mino fue popularizado por la obra del oncélogo nortea-
mericano Van Rensselaer Potter de 1970 Bioethics: A Bridge
to the Future, aunque este lo habia tomado prestado de un
articulo publicado en 1927 por el aleman Fritz Jahr, en
el que sostenia que el imperativo kantiano de respetar a
los seres humanos se debia extender a todas las formas de
vida, incluidos los demis animales y las plantas, a partir de
lo que denominé un imperativo bioético. Potter continué
vinculando la bioética a la idea de integrar el conocimien-
to cientifico de la biologia con el ético y humanistico con
el fin de garantizar la supervivencia tanto del medioam-
biente como de la propia especie humana, criticando la
degradacién del medio natural en favor del desarrollo tec-
nocientifico y los intereses econémicos a corto plazo, y
abogando por una bioética global e interdisciplinaria que
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tuviese en cuenta nuestra responsabilidad moral a largo
plazo.

Sin embargo, las referencias bibliogrificas no explican
por si solas el enorme impulso que la bioética tuvo a par-
tir de los afios setenta del siglo pasado. La combinacién
de varias circunstancias contribuyé a su surgimiento hasta
lograr su consolidacién como disciplina para abordar pro-
blemas complejos que afectan al conjunto de la humanidad
y de la vida en el planeta. La primera de estas circunstan-
cias fue la toma de conciencia de que los avances tecno-
cientificos pueden destruir o modificar completamente la
vida tal como la conocemos. Si los afios veinte del siglo
pasado nos sorprendieron con el desarrollo de la mecénica
cuantica a partir del descubrimiento del funcionamiento
de unas particulas que conservan la unidad fundamental
de la materia, los 4tomos, la segunda parte del siglo estuvo
presidida por la expansidn de la genética a partir del cono-
cimiento sobre la unidad fundamental de la materia viva,
los genes. Ambos descubrimientos comparten la doble
singularidad de lo diminuto y de que sus respectivas ma-
nipulaciones pueden producir dafios enormes para la vida.
La fisién nuclear de los dtomos ha permitido la creacién
de la bomba atémica que simplemente puede destruirlo
todo, y las combinaciones perversas de los genes estin
detras de la eugenesia al servicio de la supremacia racista.
Ante este escenario inquietante, no hay que extrafiarse del
auge paralelo de la ética de la ciencia como herramienta
de denuncia moral. Sin duda, la bioética ha recogido el
guante de insistir en la necesidad de pararle los pies a esas
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posibilidades horrorosas. El principio de responsabilidad
propuesto por Hans Jonas en su libro del mismo titulo de
1979 y la maxima o principio de precaucién que lo acom-
pafia: «Obra de tal modo que los efectos de tu accién sean
compatibles con la permanencia de una vida humana au-
téntica en la Tierra» son el mejor ejemplo de la reflexién
bioética de ese momento sobre las amenazas de la tecno-
ciencia para la humanidad.

La segunda circunstancia que explica el surgimiento de
la bioética en el siglo xx hace referencia a las revelaciones
de las atrocidades de la medicina nazi en los campos de
concentracién durante la Segunda Guerra Mundial, don-
de se experimentaba con los prisioneros sin ningtn tipo de
consentimiento y con una inhumana indiferencia moral
frente a todo tipo de crueldades, como, por ejemplo, la
desnutricidn, la congelacién y las quemaduras deliberadas,
infligidas también a nifios y nifias, con el fin de compro-
bar cientificamente sus efectos hasta la muerte. Cabe decir
que resulta particularmente irritante que los promotores
de esas pricticas no las considerasen infames, sino una
actuacidn ética en beneficio de la humanidad. Tal como
sostuvieron los médicos acusados en los juicios de Nirem-
berg, al concluir la guerra, las personas prisioneras ya es-
taban condenadas a una muerte segura y, por tanto, desde
un punto de vista utilitarista, la experimentacién médica
con ellas podia proporcionar un conocimiento beneficioso
para la humanidad imposible de obtener de otro modo.

Bien es cierto que la medicina nazi no fue la dnica que
se aproveché de ese argumento utilitarista para infligir un
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dafio intolerable a los individuos usados como conejillos
de indias contra su voluntad. La Unidad 731 del Ejército
Imperial japonés desplazado a la regién china de Manchu-
ria durante la invasién nipona de los afios treinta estuvo
investigando en la poblacién civil y militar los efectos de
las armas bacterioldgicas y quimicas que luego se iban a
usar en la guerra. Diez mil prisioneros padecieron vivi-
secciones sin anestesia e inoculacién deliberada de la pes-
te bubdnica, el cdlera y el dntrax, y se calcula que entre
doscientas mil y trescientas mil personas murieron por las
enfermedades infecciosas propagadas antes de que las au-
toridades japonesas ordenasen destruir todas las pruebas
de la barbarie cuando el pais nipén perdié la guerra. La
pelicula Los hombres detrds del sol, de 1988, ilustra muy bien
lo que alli ocurrié. Japén negé los hechos durante cin-
cuenta afios, pero €so no impidié que los conocimientos
obtenidos fuesen codiciados por el ejército norteamerica-
no e intercambiados por el indulto de sus promotores. El
director y fundador de la Unidad 731, Shiro Ishii, regresé
a su pafs natal como un héroe de guerra hasta que murié
por causas naturales en 1959, siguiendo una suerte similar
a la de Josef Mengele, el médico nazi apodado el Angel
de la Muerte, que pudo huir a Brasil antes de ser juzgado,
donde vivié placidamente hasta los 79 afios.

Tras desvelarse los crimenes de guerra durante los jui-
cios de Niremberg, con parte del veredicto se elaboré un
decilogo de principios éticos (llamado Cédigo de Nirem-
berg) que senté las bases de la bioética actual al reconocer,
por ejemplo, el derecho universal de las personas enfermas
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a rechazar un tratamiento y la necesidad de que los ex-
perimentos médicos tengan objetivos claros, eviten ries-
gos innecesarios y permitan a los sujetos abandonarlos
en cualquier momento. Desde entonces, la Declaracién
de Helsinki de 1964, adoptada por la Asociacién Médica
Mundial, y la Declaracién Universal sobre Bioética y De-
rechos Humanos de 2005 han ido asumiendo esos prin-
cipios éticos fundamentales que protegen la libertad de
las personas para rechazar cualquier tratamiento médico
o ensayo clinico, yendo asi mis alld de la tradicional ética
clinica recogida en el juramento hipocratico, que Unica-
mente declara el deber de beneficiar a la persona enfer-
ma con cualquier actuacién médica y el principio primum
non nocere, la locucién latina que resume el deber priorita-
rio del médico de evitar causar dafio a pacientes con sus
intervenciones.

No deja de ser curioso que algunos miembros de la pro-
fesién médica sean todavia hoy reticentes a abandonar el
anacrénico juramento hipocritico que, si bien ha tenido
una destacada vigencia en Occidente de casi dos milenios
y medio, es excesivamente reduccionista al ignorar la li-
bertad de las personas para poner limites a las intervencio-
nes médicas invasivas. Con toda probabilidad, HipScrates
no tuvo necesidad de resaltar el deber de respetar la volun-
tad de sus pacientes porque la medicina era basicamente
privada y estaba a merced de quien la contrataba a nivel
individual, es decir, el respeto a la voluntad de la perso-
na enferma iba implicito. La preocupacién de Hipdcrates
fue garantizar que su ejercicio no dafiaria a la clientela con
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cirugfas inutiles (la cirugia estaba, de hecho, prohibida por
la escuela de Hipdcrates) y que se respetaria la confidencia-
lidad de todo lo que se hablase o descubriese en la relacién
entre el médico y sus pacientes.

En el juramento hipocritico, no obstante, aparecen
otras prohibiciones chocantes para la actividad profesional
actual. Por ejemplo, el secretismo de los conocimientos
médicos (HipScrates y sus seguidores querian asegurar asi
su nicho de mercado), una prictica que ain hoy se refleja en
la recurrente escritura criptografica de las recetas médicas
con el objetivo de que solo el boticario las entienda y nadie
pueda birlar ese conocimiento exclusivo. Otros ejemplos
son la prohibicién de ensefiar esos conocimientos fuera del
circulo hipocritico y el veto a que las mujeres practiquen
ese tipo de medicina. De nuevo el mercado puede expli-
car estas normas, ya que el objetivo era desmarcarse de las
curanderas habituales de la época y que estas no restasen
beneficios econémicos a los seguidores de Hipdcrates.

Por todo ello, resulta inverosimil que las actuales facul-
tades de Medicina sigan exigiendo a los nuevos egresados
y egresadas que realicen un juramento que prohibe la ciru-
gia que se ensefia en la propia universidad, la practica pro-
fesional a las mujeres que se estin graduando y la docencia
que alli se ha impartido. No estaria de mas que ese viejo
y desfasado juramento se sustituyese por el compromiso
ético a favor de los dos principios fundamentales de la éti-
ca hipocritica, la busqueda del bien de la persona enferma
y el deber primordial de no dafiarla, afiadiendo los logros
éticos del siglo xx a favor del respeto a la autonomia de los
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pacientes y la equidad y la justicia en la practica de la me-
dicina. En los capitulos siguientes, no obstante, se com-
probari que, sea cual sea el bien de la persona enferma,
tanto su autonomia como el significado de la equidad y
la justicia estan lejos de tener una unica interpretacion en
medicina, con o sin juramento hipocratico.

La medicina ha cambiado mucho desde los tiempos en
que se ejercia, bisicamente, a pie de cama y poco se po-
dia hacer ante la gran mayoria de enfermedades y dolen-
cias. La ciencia y los avances tecnoldgicos han inundado la
practica médica de medios sofisticados que permiten curar
enfermedades antes mortales y que ofrecen alternativas
terapéuticas que han aumentado enormemente la espe-
ranza de vida de la poblacién que tiene acceso a ellas. Sin
embargo, la tecnificacién de la medicina trae consigo nue-
vos desafios éticos impensables hasta hace poco, como la
despersonalizacién de la relacién médico-paciente, su uso
ilicito o contrario a los fines de la medicina o los proble-
mas de equidad asociados a su encarecimiento. Ademis,
la profesién médica estd perdiendo la autoridad moral de
que gozaba antafio debido a la democratizacidn en el acce-
50, la reivindicacién de la libertad de los pacientes y la ne-
cesidad de cohabitar en sociedades moralmente plurales,
lo que a veces genera resistencias. Con toda seguridad, la
medicina ha sido el dltimo reducto de paternalismo injus-
tificado que la sociedad liberal ha permitido en su cruza-
da ética por asegurar la mixima libertad posible para las
personas. En la época moderna, las libertades individuales
han ido ganando terreno, no sin grandes turbulencias, en
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la economia, la politica, la cultura, la educacién y hasta la
religién mucho antes de llegar a la medicina. Ahora bien,
pese a que eso haya explicado un cierto rechazo inicial de
la profesién médica al cuestionamiento de sus decisiones,
a estas alturas la idea de mantener una medicina excesiva-
mente paternalista, en la que el buen paciente calla y otor-
ga sobre lo fundamental, debe abandonarse por completo.

Esos cambios en la medicina actual han sido el detonan-
te final de la bioética y quedan reflejados en la proclama-
cién de los cuatro principios antes sefialados: beneficencia,
ausencia de maleficencia, autonomia y justicia. El texto
que los recoge por primera vez de un modo claro es el
Informe Belmont, publicado en 1979 por la Comisién Na-
cional para la Proteccién de los Sujetos Humanos de Inves-
tigacién Biomédica y del Comportamiento de los Estados
Unidos, formada, entre otros, por filésofos como Stephen
Toulmin, Robert Veatch y Tom Beauchamp. Dicho in-
forme no salié de la nada ni surgié como una mera ini-
ciativa de la comisidn, sino que se elaboré por encargo de
las autoridades norteamericanas ante la falta de legislacién
sobre asuntos bioéticos cada vez mis complejos y presen-
tes en la sociedad norteamericana. Los avances tecnocien-
tificos de la medicina antes sefialados estaban inundando
los hospitales y juzgados de dilemas y conflictos bioéticos
desconocidos hasta entonces. Pensemos, por ejemplo, en
la aparicién de las técnicas de reproduccidn asistida que
empezaban a permitir la seleccién de embriones, en el de-
bate sobre la muerte cerebral abierto por la posibilidad de
trasplantar drganos vitales sin que la persona donante haya



1. El nacimiento y el futuro de la bioética

entrado en parada cardiorrespiratoria o en las técnicas de
mantenimiento artificial de la vida y su repercusién en la
concepcién de la eutanasia.

Uno de los casos mis mediaticos de esas novedades
bioéticas tuvo como protagonista a Karen Ann Quinlan,
una joven de 21 afios de Nueva Jersey que precipité un
debate nacional sobre los limites éticos de la medicina. En
1975, Karen Ann entré en estado vegetativo persistente
tras no superar un paro respiratorio con anoxia cerebral
generado por una ingesta excesiva de alcohol y tranqui-
lizantes durante una fiesta. La tecnologia médica permi-
tié mantenerla con vida mediante un ventilador artificial
y una sonda nasogistrica. Como ya resultaba imposible
la recuperacién de las funciones cerebrales superiores (la
conciencia), los progenitores pensaron que lo mejor seria
desconectarla de las miquinas y facilitarle una muerte dig-
na. Sin embargo, el equipo médico se opuso aduciendo
que eso era equivalente a un homicidio doloso contrario a
la ética médica (hipocritica). El caso llegé a los tribunales
y la Corte Suprema de Nueva Jersey sentenci6 a favor de
la familia argumentando que Karen Ann tenia derecho a
rechazar el tratamiento médico, un derecho delegado en
sus familiares directos ante la imposibilidad de conocer su
voluntad. Un afio después le retiraron la ventilacién arti-
ficial, pero la joven pudo respirar espontdneamente y se
mantuvo en estado vegetativo; murid una década mis tar-
de por neumonia. La sentencia no permitié la retirada de
la sonda nasogistrica porque se considerd que la alimenta-
cién forzosa no era un tratamiento médico, sino un deber
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de humanidad. El caso no resolvié todas las dudas éticas,
como la de si hay que considerar la alimentacién forzosa
un tratamiento médico o si las personas mas cercanas a un
enfermo que no ha dejado testamento vital estan autoriza-
das a interpretar sus dltimas voluntades, o si el rechazo del
tratamiento es equivalente a la eutanasia. En su momento,
se llamé eutanasia pasiva a la retirada de tratamiento con
consecuencia previsible de muerte natural, aunque, como
veremos en el capitulo dedicado a este tema, esa termino-
logia estd desfasada por su imprecisién. Lo cierto es que
ese caso y otros similares espolearon el debate social, legal
y ético sobre el principio de autonomia en bioética y el
modo en que este puede equilibrar el clasico principio de
beneficencia.

Aunque la bioética a menudo se asocia a la ética clinica,
es decir, a las cuestiones éticas surgidas en la relacién en-
tre el personal sanitario y la persona enferma, otro de los
casos que sacudié la opinién publica estadounidense por
esas fechas, dando lugar a los trabajos de la mencionada
comisién, se produjo en un escenario de salud ptiblica. Me
refiero al experimento de Tuskegee. En el municipio del
mismo nombre, en el estado de Alabama, se inicié en 1932
un estudio sobre la sifilis, muy extendida en el lugar. En
aquel momento, el tratamiento estindar era un conjun-
to de medicinas a base de arsénico y mercurio de dudo-
sa eficacia, de modo que el estudio tenia toda la razén de
ser. La cuestién es que dicho estudio se prolongé durante
cuarenta afios con el objetivo de comprobar la evolucién
natural de la enfermedad, ignorando deliberadamente que
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los sujetos de la experimentacidn, en su mayoria hombres
pobres y negros, se podrian haber beneficiado del trata-
miento con penicilina que, en la década de los afios cua-
renta, ya habia demostrado eficacia contra la enfermedad.
Si no se les administrd fue, como argumentd reiterada-
mente el Servicio de Salud Publica, para no perjudicar el
estudio. En 1972, el New York Times destapd el caso, que
escandalizé a la poblacién. Los intereses médicos y un su-
puesto beneficio social asociado a los resultados finales del
experimento estaban impidiendo la aplicacién de reme-
dios conocidos y eficaces contra la enfermedad. El hecho
de que las victimas fuesen negras aument6 la indignacién,
sefialando el racismo de la medida. Cuatrocientos enfer-
mos de sifilis fueron privados de la medicacién adecuada.
La pelicula El experimento Tuskegee, de 1997, ilustra magni-
ficamente los hechos fundamentales del caso. La cancela-
cién final del estudio por ser éticamente inaceptable vino
acompafiada de la recomendacién de crear una agencia o
comité nacional para velar por la ética de la investigacién
médica. Los comités de ética de la investigacién en hospi-
tales y centros de investigacién médica proliferaron desde
entonces y pronto se extendieron a muchos paises.

En Espafia, el primer comité de ética de investigacién
clinica (CEIC) se constituyd en Barcelona, en el Hospital
Sant Joan de Déu, a mediados de los afios setenta, y en
1978 estos comités se regularon por ley con el Real Decre-
to 944/1978, de 14 de abril. En 1976 se cred en Sant Cu-
gat del Vallés el Institut Borja de Bioética, impulsado por
Francesc Abel, un joven médico jesuita que habia realizado
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una estancia de practicas ginecoldgicas en la Universidad
de Georgetown, en la ciudad de Washington, donde la in-
vestigacién bioética ya se habia institucionalizado a tra-
vés del Kennedy Institute of Ethics en 1971, siguiendo la
estela del primer centro de investigacién bioética que se
inauguré en el mundo, The Hastings Center, fundado en
1969 por Daniel Callahan en el estado de Nueva York.

El Informe Belmont de 1979 puso negro sobre blanco los
principios fundamentales de la bioética, e insistié en la ne-
cesidad de respetar, tanto en la investigacién médica como
en la prictica clinica, los cuatro principios ya menciona-
dos. El principio de autonomia reconoce a las personas
enfermas como agentes morales auténomos capaces y con
derecho a tomar decisiones sobre su vida y su participacién
en la investigacién médica, y protege a los mas vulnerables
cuya autonomia se encuentra disminuida o limitada (me-
nores, dementes, poblacién reclusa...), asegurando que no
se abuse de esa condicién de vulnerabilidad. La aplicacién
practica de dicho principio consiste en la necesidad de que
la persona auténoma exprese un consentimiento libre e
informado para aceptar cualquier tratamiento médico o
su inclusién en un ensayo clinico. El principio de bene-
ficencia recoge el deber hipocritico de buscar siempre el
bien de la persona enferma y de minimizar los riesgos, asi
como de prevenir el dafio en toda actuacién médica (prin-
cipio de ausencia de maleficencia). Finalmente, el informe
incluye otro novedoso principio bioético, el de justicia,
que exige equidad en la distribucién de las cargas y los
beneficios de la investigacién, prohibiendo la explotacidn
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de los grupos vulnerables y la discriminacidn en el acce-
so a los beneficios de los avances médicos. El informe no
explicita la necesidad de que la sanidad sea igualmente ac-
cesible a todas las personas enfermas ni establece criterios
de priorizacidn equitativa en el acceso a los recursos sani-
tarios escasos o limitados. Hay que tener en cuenta que en
EE. UU. la sanidad es eminentemente privada. En cam-
bio, la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos de la UNESCO reconoce el derecho de todas
las personas a alcanzar el méximo nivel de salud y bienes-
tar posible, abriendo la puerta al deber de justicia de crear
un sistema publico de salud que asegure que todo el mun-
do accede a la mejor sanidad posible con independencia de
su condicién econémica.

Desde los afios setenta del siglo pasado hasta hoy, la
bioética ha evolucionado intentando adaptarse a los nue-
vos desafios éticos de la medicina y la salud. Por una par-
te, los recientes avances tecnoldgicos vienen de la mano
de nuevos conflictos bioéticos como, por ejemplo, la
edicién genémica germinal y la posibilidad de alterar la
especie humana, la neurotecnologia y sus efectos en la li-
bertad y la intimidad mental, o el uso médico de la inte-
ligencia artificial y los sesgos y problemas de privacidad
y explicabilidad que lo acompafian. Por otra parte, ya no
tenemos una concepcién solo individual de la salud, ni si-
quiera pensamos que la salud colectiva o salud publica sea
un asunto que afecte Unicamente a la humanidad o que la
salud del planeta sea importante solo por cdmo nos afecta
a los seres humanos. Hoy sabemos que nos encontramos
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ante una cuestién global y que el bienestar de todos los
seres vivos y sus ecosistemas est4 interconectado en lo que
se conoce como One Health o enfoque de «Una sola sa-
lud». La salud de quienes habitan el planeta es interdepen-
diente, de modo que los problemas y conflictos éticos de
la bioética (la ética de la vida) no se pueden abordar sin
atender a esa interdependencia. La zoonosis o transmisién
de enfermedades infecciosas de animales a humanos (por
ejemplo, ébola, gripe aviar, COVID-19...), la resistencia
antimicrobiana o propagacioén de gérmenes resistentes a
los antibidticos a través de las comunidades, el suministro
de alimentos y el medioambiente, la seguridad alimentaria
desde las granjas y los cultivos hasta la mesa o el cambio
climitico y la salud medioambiental son claras muestras de
la necesidad de integrar la salud humana en la del planeta
en todas sus variables y conexiones. En este nuevo escena-
rio, la bioética debe ir mas alld de la ética clinica y la ética
de la salud publica e incorporar a su quehacer una visién
global de la salud. Después de todo, la bioética, que nacié
como una reflexién ética sobre la salud del planeta, se en-
frenta ahora mis que nunca a una concepcién global de la
salud, de modo que esta, en el futuro, no deberia sentirse
ni extrafia ni ajena ante ese nuevo reto.



