LIBERTAD Y SALUD




Cuadernos de la Fundaci6 Victor Grifols i Lucas
LIBERTAD Y SALUD - N.o 1 - (1999)

Edita: Fundaci6 Victor Grifols i Lucas
c/. Jesus 1 Maria, 6 - 08022 Barcelona

Imprime: Gréficas Gispert, S.A. - La Bisbal
Depésito Legal: GI-904-1999






SUMARIO

Pag.
Presentaciéon
VICTORIA CAMPS . . .. 7
Ponencias
SALUD, MEDICINA Y LIBERTAD: UNA EVALUACION CRITICA
Hugo Tristram Engelhardt . . .. ...... . ... ... ... .. .. ... . ... 11
LIBERTAD Y SALUD
Stefano Rodota . . ... ... . .. ... 29
LA LIBERTAD DEL MEDICO
Marcelo Palacios . ... .. ... . ... 49

AUTOTES . . . . 59




PRESENTACION

La Fundacié Victor Grifols i Lucas se present6 en sociedad en noviembre de
1998 con un acto que incluyd las tres conferencias que forman este volumen. A su
vez, esta es la primera publicacién de una serie de estudios de bioética que inicia la
misma Fundacion. Impulsar y promover la investigacion y la formacion en Bioética
es todavia una tarea en pafales entre nosotros que, como en tantas otras cosas,
hemos empezado bebiendo de fuentes procedentes de lugares cientificamente mds
poderosos y pioneros. Conseguir una homologacién internacional en tales mate-
rias y, sobre todo, poner de manifiesto el papel fundamental que la bioética ha de
jugar en muchos de los conflictos que nos plantea la vida humana es el principal
objetivo de esta Fundacién nacida de una idea bésica: la de que la ética no sélo es
un imperativo de todos los tiempos, sino que tenerla en cuenta es social e incluso
econdémicamente rentable. Tal es la conviccién que ha movido a Victor Grifols -
padre e hijo- a tomar la iniciativa de crear la Fundacién que lleva su nombre: la
autoexigencia, el esmero por la calidad y la seguridad de los productos -la ética, en
una palabra- no estan refiidos sino que favorecen la eficacia y el éxito de cualquier
empresa.

La libertad y la salud son dos valores prioritarios de nuestro tiempo.
Vivimos en democracias liberales que veneran las libertades individuales como el
derecho primordial de las personas. La salud, por su parte, es uno de los bienes
bésicos que el estado de bienestar tiene la obligacién de garantizar. Pero ha de
hacerlo respetando la libertad de los individuos. El derecho social a la proteccién
de la salud debe ser visto hoy bajo la perspectiva del cambio introducido por las
nuevas tecnologias. No creo que sea catastrofista ni descabellado pensar que éstas
constituyen tanto una esperanza como una amenaza para la autonomia de las
personas que no siempre estdn dispuestas a someterse a unos avances técnicos de
consecuencias inciertas desde la concepcion de su propio bienestar. La técnica tiene
que estar al servicio de los seres humanos y no al revés. Por otra parte, el pluralis-
mo implicito en las democracias liberales choca con frecuencia con las ideas que
tenemos sobre qué es estar sano, ideas mds o menos impuestas por la opinién o las
politicas mayoritarias. La diversidad de opiniones, religiones, vivencias y situacio-
nes, obliga a un debate continuado e ininterrumpido como tnica forma de llegar
a decisiones comunes sin dejar de respetar, al mismo tiempo, las diferencias y
discrepancias entre unos y otros. La autonomia del paciente ha de poder encon-
trarse con la autonomia del profesional de la sanidad en una misma busqueda de
eso que demasiado ambiguamente venimos denominando “bien comun”.




El hecho de que existan criterios divergentes sobre la forma mds idénea de
resolver los nuevos problemas, o el reconocimiento de la falta de respuestas igual-
mente satisfactorias para todos, no exime de tener que tomar decisiones que den
salida a los retos que plantean los descubrimientos cientificos y técnicos o la nece-
sidad de poner en préctica un sistema publico de salud. La investigacion y la préac-
tica sanitaria deben fijar prioridades, la distribucién de los recursos econémicos
destinados a la sanidad debe ser equitativa, y hay que formar una opinién mini-
mamente compartida sobre el valor de las innovaciones tecnoldgicas. La bioética es
la disciplina que pretende abordar tedricamente este cimulo de cuestiones y esta-
blecer el marco adecuado para un debate publico que no entorpezca antes sea
garantia de progreso. Han pasado muchos siglos, pero sigue estando vigente el
primero de los aforismos hipocréticos que, de algin modo, es la base del, a su vez,
primer cédigo ético: “La vida es corta, el arte largo, la ocasién fugaz, la experiencia
insegura, el juicio dificil. Es preciso no sélo hacer lo que se debe hacer, sino tam-
bién que el enfermo, los presentes y las circunstancias externas contribuyan a
hacerlo”. Es decir, la ética -el hacer lo que hay que hacer- es un empeiio sélo reali-
zable por la cooperacién, porque las cuestiones son complejas y todas las partes
implicadas deben contribuir a encontrar no ya soluciones, sino, en especial, buenos
planteamientos de los problemas. Sélo a través de la cooperacion -o, si se quiere, de
una participacién democrdtica real- es posible ir aclarando y aclardindonos sobre el
valor que queremos dar a la vida humana. S6lo mediante la participacién de todos
se respeta la libertad del individuo.

Los autores de los tres ensayos aqui reunidos ven, desde perspectivas
distintas, la relacion entre las libertades individuales y la concepcién publica de la
salud. Hugo T. Engelhardt se enfrenta a lo que €l llama el peligro de una “religién
laica”, un nuevo puritanismo derivado del empefio en promocionar, de un modo
homogéneo, la salud de todos. El acoso a los fumadores, la obsesion por hacer
ejercicio o por seguir una dieta sana, el sexo sin riesgo, la propaganda a favor de
frecuentes revisiones médicas pueden ser, en todos los casos, armas de doble filo y
pueden responder no ya al objetivo de alcanzar un bien comun, sino a la tendencia
de las sociedades o las politicas a uniformizar los comportamientos para contro-
larlos mejor. Insiste Engelhardt en el pluralismo social: las jerarquias de bienes y
riesgos no son unanimes y no lo es tampoco, en consecuencia, la concepcion de la
salud. Ante esta diversidad, lo dltimo que debe hacer el estado es uniformizar y
tratar de imponer un tnico punto de vista. En una democracia, la autoridad moral
la tiene el invidiuo.

Stefano Rodota aborda la relacién entre libertad y salud desde la perspecti-
va juridica. La legislacién sobre la salud no sélo estd destinada a garantizar el dere-
cho fundamental a la proteccién de la salud, sino a hacerlo salvaguardando al
mismo tiempo la soberania de los individuos sobre si mismos. El mundo actual



pone al médico y al paciente ante una serie de interrogantes que han sido califica-
dos de “elecciones tréagicas”. A tales interrogantes pertenecen, por ejemplo, la mayo-
ria de las preguntas que hoy nos hacemos en torno a la informacién genética,
preguntas que han de responderse combinando dos valores igualmente irrenun-
ciables: la dignidad de cada individuo y la solidaridad entre las personas.
Acrecentar los vinculos de solidaridad entre los ciudadanos, que no pueden vivir
como atomos dentro de la sociedad, no deberia significar, sin embargo, ejercer
sobre ellos un control mayor. Sostiene Rodota que los llamados “bioderechos”
deberfas marcar el desarrollo de la jurisdiccién contribuyendo a concretar el senti-
do que ha de tener la libertad ante interrogantes como los relativos a la informa-
cién genética mencionada, y otros no menos preocupantes, como el suicidio
asistido, la priorizacion entre pacientes, los tratamientos obligatorios en enferme-
dades contagiosas o el derecho a una proteccién de la salud gratuita. Todos ellos
plantean cuestiones sélo dirimibles desde el equilibrio que debe haber entre el
derecho indiscutible a la proteccién de la salud y el uso individual de la libertad.

Finalmente, Marcelo Palacios reflexiona en torno a la libertad del médico.
Una libertad -afirma- que debe convivir con la libertad del otro y, en este caso, la
del paciente, cuyo derecho a la autonomia ha venido a ser uno de los principios
mas desarrollados por la bioética. Mezclando con soltura el enfoque teérico con
una serie de consideraciones derivadas de su experiencia personal como médico,
Marcelo Palacios se refiere a las distintas formas de libertad que el médico ha de
hacer suyas: libertad ética, libertad con respecto a la ley y libertad con respecto al
ejercicio de una profesién donde la duda e incluso el fallo han de ser aceptados si
se aceptan, al mismo tiempo, la contingencia y las limitaciones humanas. Ser libre
es ser responsable y para ser una y otra cosa hay que ser sobre todo humilde, con-
tribuir, en definitiva, a la desmitificacién y no al encumbramiento del poder del
médico.

Seguramente es cierto que los derechos humanos no son sino formas de un
tnico y fundamental derecho que es el derecho a la libertad. Sin embargo, las liber-
tades, en una sociedad democritica y plural, no son un derecho absoluto: deben
responder a algun tipo de orden y organizacion; de lo contrario, la convivencia es
imposible. La bioética puede muy bien ser entendida como el intento de ir encon-
trando ese orden o equilibrio entre el individuo, su idea del bienestar y sus intere-
ses particulares, y una idea de los valores minimos que hay que compartir y reco-
nocer para vivir en comunidad. Un orden construido por la combinacién de, por
lo menos, las tres perspectivas que representan las conferencias aqui reunidas:
la ética, la juridica y la profesional.
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Introduccién a una tentacion: nacionalizar la salud.

Salud, medicina y libertad van unidos en una compleja dialéctica. La medi-
cina puede ayudarnos a vencer los poderes de la naturaleza. En primer lugar,
nos proporciona salud como una liberacién de las amenazas de la naturaleza
contra nuestro bienestar. En segundo lugar, nos ofrece multiples y nuevas alter-
nativas para afrontar la muerte. La medicina nos hace libres en el sentido de
que nos informa cientificamente y nos autoriza tecnolégicamente para decidir
lo mejor para nuestra salud y bienestar. Puesto que la muerte es inevitable y los
recursos para disminuir riesgos como el sufrimiento, la discapacidad y la
muerte prematura son limitados, velar por nuestra salud nos confronta con
alternativas que tienen que ver con nuestro propio destino. La lucha por la
salud nos obliga a cargar con la responsabilidad propia de los agentes morales
que deben elegir las politicas sanitarias adecuadas a su propio bienestar.
Ademds, el afdn por la salud juntamente con el coste de la prevencién de enfer-
medades, alimenta una religion laica a favor de la promocién de la salud. A su
vez, ello puede dar lugar a un nuevo puritanismo acerca de como vivir sana-
mente. Dicho puritanismo puede enturbiar la diversidad de los valores rela-
cionados con el bienestar del ser humano, poniendo asimismo en peligro su
libertad.

La salud, tanto si se entiende como libertad negativa que elude el sufri-
miento, la discapacidad y la muerte prematura, como si se percibe como un
ideal positivo, estd sujeta a expectativas condicionadas por unos valores. La
salud como adaptacion exitosa inicamente puede explicarse mediante la espe-
cificacion de los fines de tal adaptacién juntamente con la referencia adecuada
al contexto!. Dado que todos los intentos de adaptacién para minimizar el
sufrimiento, la discapacidad y para postergar la muerte estdn basados en estu-
dios de probabilidades, la lucha por la salud estd condicionada por una serie de
disposiciones, inclinaciones o elecciones de asumir el riesgo. Ademads, existe
también una tendencia a tratar ciertos problemas desde un punto de vista
médico, lo cual contribuye a limitar la libertad del ser humano y su responsa-
bilidad como tal. En resumen, en su afdn por preservar la salud, la medicina
nos libera de la naturaleza y nos impone la responsabilidad de escoger libre-
mente entre las nuevas alternativas que nos ofrece, mientras que a su vez nos

1 H.T. Engelhardt, Jr., The Foundations of Bioethics, 22 edicién (New York: Oxford
University Press, 1996), capitulo 5.
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amenaza con un puritanismo secular en defensa de la salud y con tratar los
problemas del ser humano desde un punto de vista médico y sin sentido criti-
co.

La salud como estado de liberacién de las fuerzas hostiles e imprevisibles de
la naturaleza es muy preciada entre las culturas basadas en la medicina.
Vivimos en grandes dreas urbanas tales como Barcelona o Houston sin miedo
a epidemias frecuentes, no sélo gracias a la sanidad publica, sino también a los
recursos tecnoldgicos, que nos hacen cada vez mds inmunes y nos permiten
mantener las fuentes de alimento y agua desinfectadas de forma efectiva. Las
vacunas y los firmacos han cambiado la vida de todos nosotros. Muchos de los
lectores de este estudio critico se habrdn sometido alguna vez a operaciones
inviables hace tan s6lo unos pocos afios. Muchos habrén visto salvar sus vidas
gracias a medicamentos que hace escasos afios ni siquiera existian. La medici-
na nos ha hecho libres para poder vivir en grandes ciudades. La medicina nos
ha ahorrado muchas preocupaciones sobre enfermedades, discapacidades y
sobre la muerte prematura, permitiéndonos de este modo planificar proyectos
de vida con mayor seguridad y confianza para llevarlos a cabo, algo totalmen-
te impensable en el pasado. Esta seguridad relativa forma parte de cémo con-
cebimos los esfuerzos del hombre para realizar proyectos profesionales y voca-
cionales a largo plazo. Como ya he mencionado anteriormente, este éxito de la
medicina trae consigo nuevos retos. Teniendo en cuenta el aspecto econémico,
es necesario determinar qué tipos de proteccion contra el sufrimiento, la dis-
capacidad y la muerte prematura resultan menos eficaces y menos rentables y
por lo tanto prescindibles, como parte del compromiso basico de la sociedad
para con la salud. Como miembros de la sociedad tecnolégica nos vemos obli-
gados a disenar politicas sobre cémo afrontar nuestra finitud. Dado que
aumentar las inversiones en salud sélo nos permitird posponer la muerte pero
no evitarla, y dado que el éxito de todas las alternativas sélo es probable, la
politica sanitaria tiene el cardcter de una eleccién libre sobre cémo especular
con el sufrimiento, la discapacidad y la muerte prematura de los miembros de
nuestra sociedad. Debido al cardcter limitado de nuestros recursos asi como de
nuestros conocimientos, debemos apostar con prudencia por nuestra salud en
la busca de aquellos bienes que realmente nos importan.

Estas alternativas presentan nuevos retos de cardcter moral dado que cada
individuo y cada comunidad adopta actitudes diferentes frente al riesgo y
posee una jerarquia también distinta acerca de valores y dafios. La tinica forma
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de aligerar el peso de nuestra libertad de eleccién es intentar aminorar el ritmo
del progreso en lugar de buscar alternativas para postergar la finitud. Si toma-
mos la finitud seriamente reconociendo los limites de nuestros recursos y de
nuestros conocimientos, estas circunstancias estdn estrechamente relacionadas
con la politica sanitaria. Si ademas nos planteamos seriamente la gran variedad
de opiniones que existe en torno al concepto de bienestar, habra discrepancias
en cuanto al cuidado de la salud y en cuanto a resultados que muchos consi-
derardn tragicos en el sentido de imprudentes. Asi pues, sucederd que, si la
sociedad respeta la libertad de eleccién y si tanto los individuos como los poli-
ticos eligen guiados por toda la variedad de opiniones existente acerca de los
valores mds apropiados, habrd distintas formas de enfocar el riesgo.
Consecuentemente, los individuos y las comunidades también diferirdn unos
de otros en la forma de asegurarse frente al riesgo. Debido a diferentes cir-
cunstancias adversas resultard que unos contardn con proteccién mientras que
otros no. Esta situacién moral se halla en tensién con muchas fuerzas cultura-
les que se decantan por una uniformidad o un resultado equitativo. Ademds,
las decisiones politicas deben tener en cuenta la importancia que ha tenido y
sigue teniendo la preservacién de la salud en nuestra cultura.

El médico y el Estado: nacionalizar la salud.

Durante los ultimos cincuenta anos, la atencidén sanitaria ha constituido
una de las principales fuentes de inversién del producto nacional bruto de la
mayoria de pafses’. Al mismo tiempo, la mayorfa de gobiernos se ha involu-
crado mds en la financiacién de la prevencion de enfermedades. La salud se ha
convertido en una de las mayores preocupaciones de cardcter publico y su pre-
servacion es hoy un tema de amplio interés politico. El siglo XX ha sido testi-
go de la socializacién y politizacion de la salud. La participacion del Estado en

2 G.J. Schieber, J.-P.Poullier, y L.M. Greenwald, “Health Spending, Delivery, and Outcomes
in OECD Countries”, Health Affairs 12 (verano 1993), 120-29.
Richard Saltman y Josep Figueras, “Analyzing the Evidence on European Health Care
Forms”, Health Affairs 17 (marzo 1998), 85-108.
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asuntos de sanidad ha sido mds notable durante el periodo de mayor progreso
cientifico y tecnoldgico. Por ejemplo, durante las cuatro dltimas décadas las
unidades de cuidados intensivos han pasado a formar parte de los servicios
ordinarios de cualquier hospital. Los trasplantes de 6rganos estdn a la orden
del dia. Operaciones coronarias complejas cuentan hoy con una buena base.
Para la prevencioén y la curacién de enfermedades disponemos de una amplia
gama de fdrmacos nuevos y sofisticados. Gracias a la genética nos hallamos en
el umbral de nuevos y prometedores descubrimientos que facilitardn una
mejor conservacién de la salud.

Durante el desarrollo de estos avances, la medicina ha dejado de ser un arte
practicado por médicos de forma individual para convertirse en una empresa
cientifica de interés colectivo entre culturas de alta tecnologia. Actualmente la
atencidn sanitaria se considera un bien publico respaldado por recursos publi-
cos. Promete transformar nuestras vidas a través de intuiciones cientifico-
morales y mediante la intervencién de la tecnologia, que nos ofrece nuevas
garantias para combatir la enfermedad, la discapacidad y la muerte prematu-
ra. Todo ello ha hecho que la medicina ocupe un lugar sobresaliente en la
mayoria de sociedades. Gracias a la nacionalizacién de la salud, ésta constituye
hoy un tema central entre los compromisos publicos. Ciertos comportamien-
tos individuales que repercuten en la salud son ahora asunto de interés publi-
co. Un amplio abanico de conductas es hoy motivo de estudio para los profe-
sionales de la medicina. Conductas tales como fumar, beber, hacer dieta, las
relaciones sexuales e incluso la violencia doméstica y la criminalidad se han
convertido en objeto de investigacion para la medicina. Los médicos han pasa-
do a ser agentes de la politica sanitaria publica, educadores de salud y autori-
dades policiales.

Dada la relevancia social de la medicina y el creciente interés por parte del
gobierno por la sanidad, es importante aspirar a la salud desde una determi-
nada perspectiva. Aunque los pacientes cuentan con una mayor libertad gra-
cias a que estdn mejor informados acerca de los efectos que determinados com-
portamientos pueden tener sobre su salud, este mayor conocimiento conlleva
restricciones en beneficio de la salud individual que favorecen la reduccién de
los costes sobre la sociedad. Las sociedades libres, dados los limites de su auto-
ridad moral, deben luchar por abrir paso a opciones que se salgan de la nor-
malidad. También debe regir la sinceridad en cuanto al verdadero coste de
dichas opciones: en determinadas ocasiones llevar una vida menos sana aho-
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rrard dinero a la sociedad. No es suficiente el consentimiento libre e informa-
do, de modo que pacientes potenciales puedan rechazar intervenciones sanita-
rias no deseadas. A su vez es necesario entender que el concepto de salud esta
condicionado por unos valores, y que jerarquias distintas de bienes y riesgos
dardn lugar a distintas interpretaciones acerca de la manera mds adecuada de
preservar la salud.

La promocién de la salud como obligacién publica cuenta con una larga
historia. La idea de la medicina al servicio de la sociedad y del estado cobré
importancia con el cambio de la era moderna hacia el racionalismo laico. En el
siglo XVI y con el desarrollo de las nuevas ciencias, la anatomia moderna
empezaba a tomar forma y la medicina ofrecia a la sociedad soluciones pro-
metedoras. Desde que Giovanni Codronchi escribié De Christiana ac tuta
medendi ratione (1591)° hasta la obra de Rodericus Castro, Medicus politicus
sive de officiis medicopoliticis (1614)*, 1legé a consolidarse el convencimiento de
que el bien publico se sostiene gracias a la lucha racional por la salud. Durante
la Tlustracion, este afdn social por preservar la salud latia bajo diversas rabri-
cas, incluida la del “policia médico”. Individuos como Wolfgang Thomas Rau
(1721-1772) apoyaron las obligaciones morales y sociales que los médicos
debian asumir por el bien de la sociedad®. La obra de Johann Peter Frank,
System einer vollstindigen medicinischen Polizey (1777),° es una sintesis influ-
yente sobre este punto de vista. El resultado fue una idea de la medicina bési-
ca para una sociedad bien organizada. La autoridad de la policia estatal se vio
realzada gracias a sus notables intervenciones para limitar los riesgos de enfer-
medad. Sin embargo, la esperanza depositada en las promesas de la medicina
era a menudo exagerada.

3 Giovanni Codronchi, De Christiana ac tuta medendi ratione (Ferrara, 1591)

4 Rodericus Castro, Medicus-Politicus: sive de officiis medicopoliticis tractatus (Hamburgo:
Frobeniano, 1614).

5 George Rosen, From Medical Police to Social Medicine: Essays on the History of Health
Care (New York: Science History Publications, 1974); Carlo Cipolla, Public Health and
Medical Profession in Renaissance Italy (New York: Cambridge University Press, 1976);
Richard Shryock, The Development of Modern Medicine: An Introduction to the Social and
Scientific Factors Involved (Philadelphia: University of Pennsylvania Press, 1976).

6 Johann Frank, A System of Complete Medical Policy (Baltimore: Johns Hopkins
University Press, 1976; original alemén, 1777).
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Inherente al compromiso de la medicina para con la sociedad fue el desa-
rrollo de la higiene urbana, que protegié las ciudades de plagas mediante el
abastecimiento de aire limpio, agua corriente y alimentos en buen estado’. A lo
largo de los siglos XVIII, XIX y principios del siglo XX la epidemiologia logré
catalogar algunas enfermedades contagiosas, lo cual ha hecho posible la vida en
grandes ciudades sin miedo a plagas recurrentes o peligrosas para la salud®.
Ello produjo una revolucién en la distribucién demografica. Las garantias con
que cuenta el mundo actual para combatir las enfermedades inesperadas, la
discapacidad y la muerte eran totalmente inaccesibles en el pasado. Estos cam-
bios son los responsables de que las ciencias biomédicas y las tecnologias, asi
como la atencién sanitaria constituyan el centro de las culturas de hoy.

Con el éxito llegan las tentaciones.

La mayoria de las virtudes del ser humano trae consigo nuevas tentaciones.
El propio éxito de la medicina en la prevencién de enfermedades indica que la
lucha por la salud mediante la medicina y la promocién de una politica sani-
taria es una obligacién moral que todo estado deberia imponer. Son estas ten-
taciones el centro de mi estudio critico. Son tentaciones que marcan el naci-
miento de un nuevo puritanismo laico cuyo fin es lograr una poblacién sana.
En primer lugar, hay que entender que la lucha por la salud puede transfor-
marse ficilmente en una ideologia omniabarcante o en una religién laica sobre
la salud. Al fin y al cabo, la fascinacién de un estado entregado a promocionar
la salud es muy poderosa. La salud nos mantiene en esta vida y nos hace sentir
que la dominamos. En una era post-cristiana, en la que esta vida lo es todo para
el ser humano, cualquier opcién que pueda prolongar la vida y preservar la
salud puede alcanzar valores muy elevados. Cuando el cielo deja de ser la meta
de la vida humana, esta vida y la salud en este mundo cobran mayor impor-
tancia. Asimismo la idea de salvacién pierde interés y credibilidad frente a una
finitud que no puede ser trascendida. A menudo el resultado es una lucha fre-
nética por la salud y por posponer la muerte a cualquier precio, algo a lo que
Platén ya aludia en La Reptiblica (Repiiblica 111, 404-408). La lucha por la salud

7  Max Pettenkofer, Zur Frage iiber die Verbreitungsart der Cholera (Munich: Cotta’schen,
1855).

8 René Dubos, Man Adapting (New Haven: Yale University Press, 1965).
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puede convertirse en objeto de maxima preocupacion tanto a nivel individual
como cultural.

Esta redistribucion de los intereses culturales en torno a la salud y a la pos-
tergacién de la muerte estd relacionada con el fundamento del pensamiento
moderno que surgi6 con el Renacimiento y la Reforma, que rompi6 la unidad
religiosa del Cristianismo Occidental. La visién cristiana tradicional del
mundo tuvo que enfrentarse a un fanatismo religioso dividido en numerosas
religiones y a las atracciones de un humanismo inmanente. El creciente interés
por los studia humanitatis desbancé a los studia divinitatis. A diferencia del
valor contempordneo que se atribuye a las humanidades en oposicién a las
ciencias,’ las ciencias y las tecnologias se consideraron como parte esencial de
la consecucién de lo que es genuinamente humano. Desde las expediciones
maritimas de Magallanes,'? hasta Copérnico y su De Revolutionibus,'! y el De
humani corporis fabrica de Vesalius,'? se abrié paso una nueva confianza en la
ciencia, la tecnologfa y la naturaleza humana. La lucha por el Reino de Dios
perdi6 interés para dar lugar a una republica del hombre. Fue en este contexto
cuando la medicina moderna centré su atencién en la salud y fue reconocida,
como hemos visto, como servicio politico. El optimismo que inspiraba el pro-
greso de la medicina era tal que Descartes (1596-1650) llegé a creer que podia

9  Muchos se han referido a la actual separacién que hay entre las humanidades y las cien-
cias en respuesta a la divisién de lo que en su dia habia sido un concepto unificado de la
excelencia y la habilidad humanas. Ver, por ejemplo, C.P. Snow, “The Two Cultures”, New
Statesman (6 de octubre de 1956), 413-14. Posteriormente, la conferencia se edit6 bajo el
titulo The Two Cultures and the Scientific Revolution (Cambridge: Cambridge University
Press, 1962). En esta obra, Snow reflejaba una idea que ya habia presentado Matthew
Arnold en una conferencia anterior (Reed Lecture). Ver Arnold, Literature and Science
(Cambridge: Cambridge University Press, 1882). Ver también Wolf Lepenies, Die Drei
Kulturen (Munich: Hanser, 1985), un estudio sobre el creciente abismo entre las huma-
nidades, las ciencias sociales y las demds ciencias.

10 Magallanes murié el 27 de abril de 1521, asesinado por Lapu Lapu en las Filipinas.

11 Nicolds Copérnico, De Revolutionibus orbium coelestium, libri VI (Norimbergae:
Johannes Petrium, 1543).

12 Andreas Vesalius, De humani corporis fabrica (Basel: A. Operinus, 1543). Vesalius como
humanista escribi6 este volumen en el latin de Cicerdn, apenas inteligible para muchos
meédicos de la época. Ver Ludwig Edelstein, “Andreas Vesalius, the Humanist”, Bulletin of
the History of Medicine 14 (diciembre de 1943), 547-561.
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alargar hasta 100 sus afios de vida!3. La salud y su preservaciéon se considera-
ban bienes que todo hombre racional debia perseguir!4.

Este interés por la salud se ajusta facilmente al proyecto filoséfico de fun-
damentar un canon exhaustivo sobre conductas correctas. Gracias al éxito del
discurso racional en la investigacién cientifica y en la tecnologia, la inclusién
de la lucha por la salud en los proyectos racionales de vida ha adquirido mayor
relevancia. Como consecuencia, la defensa de la salud se adapta perfectamente
al proyecto filoséfico-moral moderno, que ha relacionado la moralidad con la
racionalidad. En la medida en que la salud forme parte integrante de la vida
racional y la moralidad pueda interpretarse racionalmente, es 16gico esperar
que una concepcion bioética racional y inica del buen comportamiento pueda
ser la base para una politica sanitaria orientada hacia una campaifia universal a
favor de la salud. Asimismo también resulta verosimil suponer que la argu-
mentacién racional pueda dar cuenta de ese canon global sobre la salud y el
bienestar.

Si todo fuera asi, seria posible (1) tachar de irracionales a quienes no estu-
vieran de acuerdo con este proyecto, y (2) justificar entonces la imposicién de
politicas de promocién sanitaria basadas en ese punto de vista, pues gracias a
ello las personas recuperarian su buena conducta racional. Después de todo, si
mediante la razén uno es capaz de ensefiar a la gente cémo deberia compor-
tarse, la imposicion coactiva de una conducta correcta no deberia extranar a
aquellos que estén sujetos a dicha coaccién. Al contrario, ello les otorgaria su
calidad de agentes morales. Si todo esto fuera posible, también lo seria desve-
lar una comunidad moral universal comprometida con una rica visién de la
salud. Todo individuo racional perteneceria de forma implicita a este reino de
los fines saludables. Unicamente seria necesario que los filésofos desvelaran el

13 Lejos de vivir 100 afios, Descartes muri6 a los 54, lo cual provocd, como minimo, una
burla en una esquela que decia que un tonto muri6 en Suecia cuando habia proclamado
que podria vivir tanto como él quisiera. Extra ordinarisse Posttijdinghe (10 de abril,
1650). Para una visiéon general, ver G.A. Lindeboom, Descartes and Medicine
(Amsterdam: Rodopi, 1978), pp. 93-97.

14 Los siglos XVI y XVII se caracterizaron por el interés que despertaron las recetas que
garanterizaban la longevidad. Muchas de estas recetas implicaban comprometerse a lle-
var un estilo moderado de vida. Ferdinand Sassen, De reis van Pierre Gassendi in de
Nederlanden (1628-1629) (Amsterdam: Noord-Hollandsche Uitgevers Maatschappij,
1960). Ver también, Luigi Cornaro (1467-1565), Discorsi della vita Sobria (Padua, 1558).
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contenido de este compromiso moral para justificar el afin por la salud
mediante una politica sanitaria con fundamento bioético.

Dado que somos miembros de una cultura dominada por la alta tecnologia
y la electrénica, existe una tentacién adicional a acumular cantidades ingentes
de datos acerca de cada ciudadano para prevenir el riesgo de enfermedad y
velar por la salud. Los historiales clinicos se archivan en ordenadores, las con-
ductas son objeto de supervision médica y los resultados de andlisis y revisio-
nes se someten a valoracién con el fin de mejorar la salud de la poblacién. Asi
pues, un historial clinico completo y efectivo puede contribuir a mejorar el
trato individual que recibe el paciente y a valorar la eficacia de ciertos trata-
mientos. Una medicina basada en evidencias puede tener también un desarro-
llo rentable. En este sentido, el bien individual, la aspiracién politica, el avance
cientifico, la innovacién tecnolégica y la administracién econdémica se unen en
la lucha por la salud. Al fin y al cabo, todo el mundo deberia gozar de salud y
la prevenciéon de enfermedades resulta ser una estrategia efectiva para reducir
costes, sobre todo en los paises cuya inversion en asuntos de sanidad es muy
elevada.

Esta coincidencia de intereses que la salud, la ciencia y la tecnologia des-
piertan en una sociedad dominada por la informdtica, capaz de adquirir, alma-
cenar y divulgar informacién sin esfuerzo, puede combinarse para crear una
religién laica que abarque todos los temas relacionados con la salud. La tenta-
cién entonces es promocionar la salud. En este sentido, es evidente que el esta-
do deberia exigir a sus ciudadanos practicar ejercicio fisico, moderacién, llevar
una dieta sana, abstenerse de tabaco, practicar el sexo seguro, acudir a revisio-
nes médicas y un lavado de cerebro general sobre lo que se considera una con-
ducta sana. Todos aquellos cuyos estilos de vida y valores no se adecuaran a la
idea dominante de salud y bienestar se considerarian insumisos. Entre ellos
podriamos encontrar desde catélicos tradicionales, que probablemente recha-
zarfan los diagndsticos prenatales y el aborto selectivo, pasando por quienes
encontrarian beneficio en fumar,!® beber en exceso, quienes renunciarian al
ejercicio fisico a favor de escribir libros mientras se deleitan con copitas de
Oporto, hasta aquellos cuyo estilo de vida aumentarfa considerablemente el

15 A parte de producir placer, fumar parece aportar otros beneficios. Por ejemplo, “la nico-
tina que se extrae del tabaco puede mejorar el aprendizaje y favorecer la memoria en
diversas tareas, y se la ha relacionado con la excitacién, la atencién, la rapidez para pro-
cesar informacion, el ejercicio de la memoria y memorias longevas...” R. Gray et al,,
“Hippocampal Synaptic Transmission Enhanced by Low Concentrations of Nicotine”,
Nature 383 (1996), 713.
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riesgo de sufrimiento, discapacidad y de muerte prematura. El resultado puede
ser un puritanismo laico cuya finalidad no sea ya la vida eterna, sino la defen-
sa de una visién muy particular de la prosperidad del ser humano. Tal visién
deja poco espacio a quienes poseen puntos de vista alternativos sobre el bien.

El éxito de la politica sanitaria en el control de la higiene de las fuentes de
agua y alimento podria indicar que esta nueva actitud vital no presenta pro-
blema ninguno, que existe una interpretaciéon undnime acerca de la salud y de
la autoridad moral para imponerla. En parte, esto puede suponer que las mis-
mas cuestiones morales estén en juego a la hora de evitar la transmisién de
enfermedades extremadamente contagiosas, asi como de prevenir enfermeda-
des crénicas. Un examen mds profundo demuestra que esto es inverosimil. La
proteccién de la poblacién frente a enfermedades contagiosas con consecuen-
cias graves para la salud puede interpretarse como una defensa de los limites de
la tolerancia. Si un individuo enfermo aumenta el riesgo de contagio en el resto
de personas, y por lo tanto estd actuando con violencia hacia los demas, éstas
pueden defenderse sin necesidad de recurrir a una idea completa y particular
sobre el buen comportamiento moral. Basta con reconocer la responsabilidad
de cada persona para consigo misma para rechazar el contacto con aquellas
que sufran enfermedades peligrosas.

Un tema distinto es usar la coaccion para disuadir a la gente de seguir cier-
tas conductas que puedan perjudicar su propia salud. En primer lugar, tales
conductas no suelen violar los derechos de otras personas. Ademds, si estos
comportamientos suponen un gasto econémico publico la solucién mas facil
es recurrir a los seguros privados. Por otro lado, a menudo se olvida que una
vida sana no significa necesariamente un ahorro para el estado. Postergar la
muerte mediante la promocién de un estilo de vida sano puede garantizar lon-
gevidad incluso después de la jubilacion, lo cual supone ampliar la duracion de
las pensiones, asi como de la atencién sanitaria o del cuidado del paciente
cuando éste desarrolla Alzheimer, por ejemplo. En este sentido, puede ser que
estilos de vida mas descontrolados constituyan un ahorro para el estado. Por
ejemplo, si bien el consumo de tabaco significa un gasto para el sistema sani-
tario publico, la muerte prematura de un fumador supone para el estado una
pensién menos a pagar y menos gastos en atencién médica durante la vejez'®.

16 Virginia Baxter Wright, “Will Quitting Smoking Help Medicare Solve its Financial
Problems?” Inquiry 23 (Spring 1986), 76-82.
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Por razones de justicia, igualdad y por el bien comun, el compromiso de crear
un estado sanitario también implica establecer un sistema sanitario uniforme
en torno a una ética y a una percepcion de la salud comunes. Segiin todo esto,
uno puede comprender el afdn de la Ilustracién por crear una visién moral,
candnica y universal para justificar un estado con ideas claras sobre la justicia
y el bien comun. Sin embargo, esto tampoco es posible.

Mas alla del sueno de la Ilustracion.

La fragmentacion de las teorias éticas y politicas medievales, que defendian
una profunda relacién entre la fe y la razén, dio paso a las concepciones
modernas de la politica. Independientemente de si uno era o no creyente, se
crefa que la razén podia definir la naturaleza de una conducta correcta. A raiz
de la sangrienta divisién del Cristianismo la fe dej6 paso a la razén, la cual esta-
bleceria las bases de la prosperidad del hombre y justificaria la autoridad del
estado no sélo para imponer normas o resolver problemas de coordinacion,
sino también para velar por el bien comun. Junto a la preocupacién actual por
establecer unos fundamentos, se ha intentado derivar del discurso!” o de la
idea de una democracia constitucional y liberal'8, la autoridad racional para
imponer una interpretacién comun del bien. La dificultad de este proyecto

17 Ver, por ejemplo, Jiirgen Habermas, The Theory of Communicative Action, traducido por
Thomas McCarthy (Boston: Beacon Press, 1984).

18 John Rawls, por ejemplo, dice evitar una interpretacién metafisica de su teoria de la jus-
ticia a favor de una concepcién politica de la justicia. Ver “Justice as Fairness: Political not
Metaphysical”, Philosophy and Public Affairs 14 (verano 1985), 223-51. Rawls trata estos
temas en mayor profundidad en Political Liberalism (New York: Columbia University
Press, 1993). Rawls introduce esta concepcién politica de la justicia y su relacién con la
democracia constitucional moderna de la siguiente manera: “Mientras que esta concep-
cién [i.e., una concepcion politica de la justicia] es, claro estd, una concepcién moral, se
trata de una concepcién moral elaborada para una cuestién especifica, es decir, para ins-
tituciones econdmicas, sociales y politicas. Concretamente, se refiere a lo que yo llamo la
“estructura bésica” de la sociedad, que para los objetivos que nos conciernen ahora con-
sidero que se trata de una democracia constitucional moderna. (Utilizo “democracia
constitucional” y “régimen democrético” y otros términos parecidos indistintamente, a
menos que se especifique expresamente)” Political Liberalism, p.11. Resulta notable la
ambigiiedad que Rawls crea con el uso de términos como “moderno”, “constitucional” y
“democracia” Es aqui donde inserta un contenido muy especifico. Su tltima declaracién
implica una mayor presencia de la “justicia” en las familias y comunidades. Su estudio
apareci6 con el titulo “The Idea of Public Reason Revisited”, Univerity of Chicago Law
Review 64 (verano 1997), 765-807.
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radica en el hecho de que para derivar dicha autoridad de una normativa sobre
cémo debe comportarse el ser humano, o de una interpretacién comuin de una
forma de gobierno correcta, tiene que existir previamente un fondo moral, un
concepto de racionalidad moral comun, o una interpretacién comun sobre la
propiedad de un género particular de gobierno constitucional, democratico y
liberal. Sin embargo, este proyecto fracasara si hay diferencias basicas sobre
como evaluar los valores basicos del ser humano, sobre cémo participar del
discurso, o sobre cdmo interpretar una democracia liberal constitucional.

Esto puede ilustrarse imaginando un andlisis consecuencialista para identi-
ficar qué politicas resultarian mds beneficiosa para el estado, sus miembros y
su sistema sanitario. En tal caso, la propia estructura del estado y sus compro-
misos para con la salud variardn en funcién del orden jerdrquico que uno esta-
blezca para los valores de libertad, igualdad, prosperidad y seguridad, inclu-
yendo la seguridad contra la enfermedad, la discapacidad y la muerte prema-
tura. El resultado también dependerd del riesgo que uno esté dispuesto a
correr. Aunque uno sea partidario del utilitarismo, los resultados variardn en
funcién de los beneficios que le aporten a lo largo del tiempo, lo cual es muy
importante en lo que se refiere a la asistencia sanitaria, pues hay que decidir
cémo comparar, por ejemplo, lo positivo de vivir una juventud desenfrenada
pero con secuelas en la salud durante la vejez, con las ventajas de llevar un
ritmo de vida mas moderado con mayores garantias de salud en el futuro. Para
hacer cualquier comparacion es necesaria una perspectiva previa basada en
una normativa desde la cual poder juzgar y comparar: una guia de intuiciones,
una teorfa sencilla del bien, un buen sentido para equilibrar los intereses éti-
cos, un canon sobre cdmo ordenar los principios del bien, etc. Légicamente,
para poder establecer dicha perspectiva previa es necesaria otra perspectiva
anterior. En resumen, es imposible empezar sin eludir el problema, sin iniciar
una cuenta atrds hacia el infinito o sin incurrir en un circulo vicioso.

Otros inconvenientes que dificultan la realizacién de este proyecto a favor
de la salud se deben al valor dado al mismo concepto de salud. Dicho concep-
to varia segan los valores y las culturas. Depende de distintos modos de ver la
prosperidad del hombre y el riesgo. En un mundo post-moderno como el
nuestro, existen numerosas narrativas sobre enfermedad, bienestar y salud.
Ninguna de estas narrativas puede aspirar a ser un canon: cualquier definicién
de salud depende de otra definicién sobre adaptacién. A su vez, el éxito de la
adaptacion requiere especificar el entorno relevante y los fines de la adapta-
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cién. En este sentido, cualquier definicién sobre la salud o la adaptacién estd
condicionada por unos valores que dependen de la seleccién de metas a con-
seguir y, claro estd, de la especificacion del contexto adecuado'®.

Bajo estas circunstancias y ante tal variedad de razonamientos y narrativas
sobre la salud, el estado no tiene credibilidad para imponer el canon de salud.
No existe ningin concepto de salud que no sea ambiguo y que, por lo tanto,
pueda guiar sin problemas una politica sanitaria. Al fin y al cabo, las diversas
concepciones de la enfermedad son el resultado de decisiones complejas rela-
cionadas con (1) como describir la realidad, (2) como evaluar la funcién del
hombre, la armonia, la proporcién y la longevidad sin recurrir a la moral, (3)
cémo seleccionar explicaciones correctas sobre las enfermedades, y (4) como
escoger correctamente justificaciones médicas en base a las tres opciones ante-
riores, junto con los costes y beneficios sociales y econémicos. A cada paso,
tanto los valores epistémicos como los no epistémicos juegan un papel esencial
a la hora de interpretar el cardcter de la realidad médica. Independientemente
de tales juicios de valor, la salud o la enfermedad carecen de explicacién.

A pesar de esta ambigiiedad inevitable, a lo largo de los dos dltimos siglos
se han hecho grandes esfuerzos por atender desde un punto de vista médico
problemas de tipo moral y social, entre otros, como si se tratara de una reali-
dad médica independiente de la sociedad. A finales del siglo XVIII y principios
del XIX, la masturbacién?’ y el alcoholismo?! dejaron de ser problemas tinica-
mente morales y cobraron interés médico. Posteriormente, se ha aclarado que
podemos catalogar como enfermedades los cambios naturales que sufre el ser
humano a lo largo de su vida, cambios que van desde la menopausia®? hasta la

19 H. Tristram Engelhardt, Jr., The Foundations of Bioethics, segunda edicién (New york:
Oxford University Press, 1996), capitulo 5.

20 H. Tristram Engelhardt, Jr., “The Disease of Masturbation: Values and the Concept of
Disease”, Bulletin of the History of Medicine 48 (verano 1974), 234-48.

21 Thomas Trotter, An Essay, Medical, Philosophical, and Critical, on Drunkenness and Its
Effects on the Human Body, segunda edicién (London: Longman, Hurst, Rees, and Orine,
1804).

22 Allan Barnes, “Is Menopause a Disease?” Consultant 2 (junio 1962), 22-24.
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pérdida de facultades con la edad?’. Actualmente, este interés de la medicina
por la vida humana no se reduce inicamente a problemas sociales como fumar
o la drogodependencia,?* sino que también incluye casos de violencia domés-
tica,” y de violencia en general dentro de la sociedad?®.

La atencién médica que reciben los males que aquejan al ser humano ha
producido cambios en cuanto a las responsabilidades no sélo del paciente sino
también del médico. Por un lado, un paciente puede ser excusado de persistir
en una conducta incorrecta dado que dicha conducta ya no es considerada
como vicio sino como enfermedad?”. Por otro lado, los médicos acttian como
policias para vigilar ciertos comportamientos de los pacientes que puedan ser
inadecuados a efectos legales. Cada vez mds figuran entre sus tareas notificar
malos tratos y actuar como una extension del estado para resolver problemas
que antes no se consideraban competencia de la medicina. A medida que se van
sucediendo estos cambios, el consejo de un médico adquiere un valor distinto:
en efecto, deja de ser una orden cuyo valor puede ser cuestionado por un

23 Engelhardt, “Treating Aging: Restructuring the Human Condition”, en Extending the
Human Life Span: Social Policy and Social Ethics, editores Bernice Neugarten y Robert
Havighurt (Washington, D.C.: National Science Foundation, 1977), 33-40.

24 Thomas Szasz, “The Ethics of Addiction”, The American Journal of Psychiatry 128
(noviembre 1971), 541-46.

25 EI. De Zulueta, “Human Violence: A Treatable Epidemic”, Med Confl Surviv 14 (enero
1998), 46-55; M.M. Von Burg y R. A. Hibbard, “Domestic Violence: A Health Concern”,
Indiana Med 88 (mayo 1995), 186-90; E.A. deLahunta, “Hidden Trauma: The Mostly
Missed Diagnosis of Domestic Violence, American Journal of Emergency Medicine 13
(enero 1995), 74-6; D. Satcher, “Violence as a Public Health Issues”, Bulletin of the New
York Academy of Medicine 72 (verano 1995), 46-56.

26 L.A. Fingerhut, D.D. Inram, y J.J. Feldman, “Firearm Homicide Among Black Teenage
Males in Metropolitan Counties”, JAMA 267 (10 de junio, 1992), 3054-58; L. Rachuba, B.
Stanton, y D. Howard, “Violent Crime in the United States. An Epidemiologic Profile”,
Arch Pediatr Adolesc Med 149 (septiembre 1995), 953-60.

27 Ver la version de Talcott Parson sobre el papel de la enfermedad en The Social System
(New York: Free Press, 1951), y “Definitions of Health and Illness in the Light of
American Values and Social Structure”, en E.G. Jaco (ed.), Patterns, Physicians and Illness
(Glencoe, Ill.: Free Press, 1958), 165-87.
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paciente competente y adquiere un creciente cardcter legal. Asi pues, la cues-
tién sanitaria se politiza de modo que al paciente le resulta mas dificil rechazar
unas medidas para adoptar otras?.

Tomarse en serio la libertad y la diversidad.

;Qué alternativas existen para evitar imponer coercitivamente formas par-
ticulares de interpretar la salud? Dado el poderoso atractivo de la salud y el
deseo de encontrar uniformidad en la resolucién de los problemas de la socie-
dad, ;como se puede preservar la libertad de escoger y qué criterio hay que
seguir para ello? ;Cémo hacer que la libertad sea reconocida como necesaria en
esta lucha democratica por la salud? A todas estas preguntas ya se han sugeri-
do respuestas. En este mundo de multiples interpretaciones morales, todos los
intentos de imponer una visién particular sobre la salud son doblemente sos-
pechosos. En primer lugar, existen diferentes opiniones sobre cémo afrontar
riesgos y sobre cémo equilibrar los valores que motivan al ser humano.
Aunque algunas ideas se pueden eliminar sobre la base de que estdn violando
los limites de lo tolerable, no se puede establecer un canon sobre el bien y la
salud sin eludir el problema de base. En segundo lugar, dado que no existe un
canon de moralidad y salud, no es posible derivar de un argumento légico y
racional la autoridad moral para imponer una idea, sino inicamente del per-
miso de los individuos. As{ pues, nos vemos obligados a reconsiderar la rela-
cién entre la politica sanitaria y las formas de gobierno constitucionales,
democriticas y justificables.

28 Los médicos, por ejemplo, tienen el deber de exigir a las mujeres embarazadas entregar-
se plenamente para garantizar la méxima proteccién para la salud del feto. PH. Soloff, S.
Jewell, y L. Roth, “ Civil Commitment and the Rights of the Unborn”, American Journal
of Psychiatry 136 (1979), 114-15. Ver también la historia de partos con cesdrea: Lawrence
Nelson y Nancy Milliken, “Compelled Medical Treatment of Pregnant Women”, Journal
of American Medical Association 259 (19 de febrero, 1988), 1060-66.
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Cuanto mds se reconozca que la autoridad del gobierno deriva de los
gobernados, cuanto mds se acepte la pluralidad de ideas sobre la moralidad y
la buena vida, tanto mds la autoridad legitimable del estado deberia colocarse
dentro de los dominios de democracias limitadas. La Ilustracién, no obstante,
aspira a lo contrario. Ante la diversidad de opiniones sobre moralidad, no es la
razon, sino la libertad, la autorizacién de cada individuo, lo que constituye la
esencia de la autoridad moral de una politica sanitaria laica justificada®®.
Cuando no todo el mundo apoya la misma idea de realidad,?® y si el discurso
argumentativo no sirve para resolver controversias morales o controversias
sobre la mejor forma de definir la enfermedad y la salud sin asignar un res-
ponsable para resolver dichas controversias o sin tener en cuenta qué premisas
deben cumplirse en el punto de partida, serd imposible resolver las controver-
sias morales mediante una autoridad comin, a menos que exista un acuerdo.
Si no es posible derivar la autoridad moral de un canon de moralidad, enton-
ces es necesario derivarla de las personas a través de su permiso. Es por esta
razén por la que la libertad de los individuos es tan esencial en la bioética con-
temporanea y en la politica sanitaria.

El consentimiento libre e informado, el mercado, y las democracias limita-
das por un derecho a la privacidad de facto, si no de jure, juegan el papel que
juegan porque, desde un punto de vista laico y general, no podemos descubrir
la forma de dar respuestas inicas y correctas a controversias de amplio conte-
nido moral o acerca de cémo definir la salud y la enfermedad. Las précticas
cuya autoridad deriva del permiso s6lo son importantes por defecto. Se trata
de practicas que forman parte de la tinica estrategia disponible para conseguir
una autoridad moral laica y general frente a una diversidad moral y valorativa
irresoluble a partir de argumentos racionales. Dadas las circunstancias, resulta
moralmente inevitable considerar enfoques alternativos sobre atencién sanita-
ria asi como sobre sistemas de seguros. La libertad moral no sélo debe afectar
a elecciones a nivel individual, sino también a las opiniones alternativas sobre
la salud y el buen vivir a nivel de comunidad.

29 He tratado estos temas en mayor profundidad en The Foundations of Bioethics, segunda
edicién (New York: Oxford University Press, 1996)

30 Las excepciones a una visién canénica de la moral no dependen de la razén discursiva ni
pueden ser impuestas por la fuerza. Ver H.T. Engelhardst, Jr., “Moral Content, Tradition,
and Grace: Rethinking the Possibility of a Christian Bioethics”, Christian Bioethics 1
(1995), 29-47.
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Son precisamente las comunidades cuyos miembros comparten una visiéon
comun y sustancial del bienestar, las que pueden aspirar a una idea coherente
sobre la salud. Este tipo de comunidades a menudo tenderd a apoyar valores
cuyas raices hay que buscarlas en la religion, lo cual proporciona un valor
metafisico a sus compromisos morales. Es aqui donde las convicciones fuertes
tienen sus raices. De esta forma los miembros de este tipo de comunidades
pueden entender si el aborto, ciertos métodos de reproduccion asistida o la
eutanasia son o no destructivos para la salud por tratarse de practicas que estdn
refiidas con la idea del bienestar del ser humano®!. Los miembros de estas
comunidades compartirdn pues una idea comun acerca de la prosperidad del
hombre. Sin embargo, su vision diferird de la de otras comunidades. En com-
paracidén con otras, tendrd opiniones distintas sobre cudnto se deberia invertir
para reducir el riesgo de enfermedad, discapacidad y muerte prematura. El res-
peto a estas diferencias, que a su vez implica aceptar los limites de una autori-
dad moral laica, exige espacio social para las alternativas morales divergentes.
Esto significa reconocer una especie de derecho moral a la privacidad de las
comunidades.

Los limites de un estado pluralista laico nos llevan a considerar seriamente
no s6lo la diversidad moral sino también la diversidad en las concepciones del
bienestar. Esta diversidad de opiniones sobre la salud no incluye tinicamente la
preocupacion por evitar los riesgos de enfermedad, discapacidad y muerte pre-
matura; también incluye ideas positivas sobre la salud y la prosperidad del
hombre. La esencia de la salud en un mundo post-tradicional y post-moderno
tiene que ser la libertad de los individuos y de las comunidades para actuar de
formas que otros considerardn totalmente equivocadas y portadoras de una
idea errénea del bienestar. Esta es la esencia del drama del Edén. La libertad
siempre encierra una posible tragedia.

31 H. Tristram Engelhardt, Jr., “Physician-Assisted Death: Doctrinal Development vs.
Christian Tradition”, Christian Bioethics 4 (1998), 115-121.
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1. El cuerpo, durante larguisimo tiempo, ha estado sometido a formas de
absoluta soberania exterior: del terapeuta (brujo, curandero, médico), de orga-
nizaciones colectivas o publicas (grupo tribal, comunidad local, Estado), del
patrén o del empresario. Asi el cuerpo ha acabado siendo, y bajo ciertos aspec-
tos todavia lo es, un “lugar publico”!, donde la nocién de “libertad” resulta sus-
tituida por la de “cura”, y donde la salud no aparece con la fuerza de un dere-
cho individual, sino como el objeto de los deberes de la corporacién médica y
de la proteccién ofrecida por sujetos en amplia medida publicos.

Ciertamente, es el individuo quien enferma, sufre y muere. Pero a menudo
se le negaba hasta el conocimiento de la enfermedad, de la diagnosis y de la
terapia. En algunos casos, sobre todo para las mujeres, hasta parecia inoportu-
no darles las informaciones que pudieran permitirles conocer su cuerpo y
hacerse cargo, en consecuencia, del cuidado de su salud.

Sin embargo, aunque la persona se presentaba como expropiada, como pri-
vada de su libertad de decisién, esto no eliminaba las tensiones debidas a la
conciencia del dolor o al cotidiano gobierno de su vivencia fisica. La literatura
y la iconografia® no nos relatan solamente luchas entre Dios y el Diablo que se
disputan el alma. Nos representan también las invocaciones del enfermo, las
controversias entre diferentes sujetos en torno al cuerpo de un paciente exclui-
do o no consciente. Es decir, el cuerpo y la salud como lugar de conflicto per-
manente.

Sin embargo, la oposicién no estd en la realidad, ni tampoco en la historia.
“El descubrimiento de la medicina probablemente tuvo lugar como descubri-
miento de la posible alianza del enfermo con un hombre capaz de afrontar y
derrotar lo invisible. Naci6 el arte de la curacién, y nacié como tricotomia
enfermedad-enfermo-curandero”?. Por lo tanto el problema no consiste sola-
mente en devolver a cada uno el derecho al libre gobierno de su salud, sino
también en renegociar las condiciones de esa alianza.

1 Usa esta expresion, con referencia a la mujer, B. Duden, Der Frauenleib als iffentliche Ort.
Vom Missbrauch des Begriffs Leben, Luchterhand, Hamburg-Ziirich, 1991.

2 Véase por ejemplo S. L. Gilman, Disease and Representation. Images of Illness from
Madness to Aids, Cornell University Press, Ithaca-London, 1988.

3 E Voltaggio, “Per un’autobiografia della medicina”, en P. Donghi - L. Preta (eds.), In prin-
cipio era la cura, Laterza, Roma-Bari, 1995, 125-126.



No obstante, la salud no se desvela s6lo como un derecho. Puede presen-
tarse con los rasgos imperiosos del deber: el esclavo tiene como primera obli-
gacion la de no enfermar para no apartar su cuerpo del trabajo que estd obli-
gado a prestar; la enfermedad se presenta como un pretexto para sustraerse al
trabajo. Y la obligacion social a la salud se difunde cuando resulta posible pre-
venir y atajar la difusién de patologias o de comportamientos considerados
peligrosos para la salud global del “cuerpo” social. Nacen asi las vacunaciones
obligatorias, el aislamiento de los enfermos y la cuarentena para los sospecho-
sos, el encierro de los enfermos mentales en instituciones de tipo carcelario o
el régimen de prohibicién para el alcohol y las drogas.

La salud, sin embargo, no podia permanecer ajena a la cuestiéon de los dere-
chos del hombre, a la atencién, ya desbordante, al sentido del cuerpo y a sus
usos individuales y sociales. En las grandes declaraciones de los derechos del
siglo XVIII, y también en gran parte de las constituciones de épocas posterio-
res, la salud no comparece. En cambio, s6lo en la reflexién mas reciente empie-
za a presentarse con la fuerza de un derecho fundamental, relevante en el plano
constitucional y no limitable por la legislacién ordinaria®. Se asienta asi la pre-
misa para que, en el marco de una idea del Estado caracterizada por la impor-
tancia de los derechos sociales, la salud se pueda presentar como un derecho
esencial de la personalidad, y también como una de las condiciones previas de
la democracia, ya que la plenitud de la ciudadania no puede prescindir de un
“minimo” de instruccién, trabajo y precisamente salud. El cambio es radical.

Varios factores contribuyen a producir este resultado. La nocién de salud
rebasa la dimensién meramente bioldgica, puramente fisica, que reduce la

4 Véanse el art. 43.1 de la Constitucién espanola y el art. 64 de la Constitucién portugue-
sa. El art. 32 de la Constitucidn italiana es el mas explicito: “La Republica tutela la salud
como un derecho fundamental del individuo y como interés de la colectividad”
Partiendo de esta premisa, la Corte constitucional italiana ha negado la legitimidad cons-
titucional de las normas de las leyes ordinarias que limitan la tutela del derecho a la
salud, por ejemplo, las que declaran como no resarcibles los dafios provocados al “bien
salud”, en particular por lo que se refiere al llamado dano “biolégico” (sentencia del 14
de julio de 1986, n. 184). Esta linea interpretativa ha sido retomada en Alemania, que, sin
embargo, no posee normas constitucionales especificas al respecto, y el Bundesgerichtshof
ha afirmado que es resarcible el dafio no patrimonial a la salud (sentencia del 13 de octu-
bre de 1992). Para este punto, en general, véase P. Hiberle, Die Wesengehaltgarantie des
art. 19 Abs. 2 Grudgesetz, Karlsruhe, 1962; R. Dworkin, Taking Rights Seriously, Harvard
University Press, Cambridge (Mass.), 1978.
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salud a la ausencia de la enfermedad, y la enfermedad a “desviacién del pro-
yecto de especie”. Precisamente éste es el criterio adoptado por la
Organizacién Mundial de la Salud, segtn la cual “la salud es un estado de total
bienestar fisico, mental y social, y no simplemente la ausencia de dolencias o
enfermedades”®. Esta definicién proyecta la salud més allé del marco patoldgi-
co, afecta a la persona en su integridad psicofisica, y hace que la salud sea un
elemento constitutivo de la plenitud de la libertad existencial. Y contribuye,
mds concretamente, a ampliar el espacio de la libertad femenina, como queda
patente sobre todo en las legislaciones sobre el aborto, que atribuyen a la mujer
un derecho a la autodeterminacién tendente también a la tutela de su salud,

entendida en el sentido amplio que acabamos de recordar.

Ademds, gracias a los avances cientificos y tecnoldgicos cada vez mads
importantes, el cuerpo hoy aparece librado de muchas de las esclavitudes que
la naturaleza le habia impuesto: en el dmbito de las decisiones individuales
entran cuestiones que antes estaban encomendadas exclusivamente al azar, a la
naturaleza. Y precisamente porque el cuerpo y sus funciones hallaban sus pro-
pias reglas en las leyes de la naturaleza, en el pasado no hacfa falta acudir fre-
cuentemente a las leyes de los hombres. De hecho, en los cddigos civiles, que
son la auténtica regla de los poderes individuales y sociales, el cuerpo casi no
se mencionaba.

Estas novedades producen un doble efecto: se determina una situacién de
libertad donde antes habia s6lo necesidad; y, en consecuencia, se asiste a una
demanda de reglas juridicas para disciplinar situaciones que han llegado a ser
objeto de libres decisiones.

Sin embargo el cambio mds radical y evidente se produce con la afirmacién
del principio del “consentimiento informado”’, que no modifica sélo la rela-
cién entre terapeuta y paciente, sino que pone en el centro la voluntad del
paciente, hace que la salud se convierta en un derecho fundamental de la per-

5 H. R. Wulff-S. A. Pedersen- R. Rosemberg, Filosofia della medicina, Cortina, Milano,
1995, p. 67.

6  Para esta definicidn, véase, entre otros, D. Callahan, “The WHO Definition of Health”, en
Hastings Center Report, 1973, pp. 77-87.

7 A. Santosuosso (ed.), Il consenso informato, Cortina, Milano, 1995.



sona, y por ende, hace prevalecer las razones individuales sobre las colectivas.
Sustancialmente, las elecciones relacionadas con la salud -mejor dicho, relati-
vas al ciclo de la vida- se remiten exclusivamente a la decisién del afectado que,
en el caso de que el terapeuta intervenga, debe recibir de éste la informacién
necesaria.

La fuerza de esta innovacién devuelve al paciente la soberania sobre si
mismo, hasta el punto de que se ha hablado del nacimiento de un nuevo “suje-
to moral’, en el lugar de una mera entidad corpérea sometida a decisiones exte-
riores.

Todo esto no elimina los conflictos: al contrario, la ampliacién de la liber-
tad posible los acentda, por lo menos en algunos casos, los mas espinosos. En
efecto, mientras que la salud adquiere una tutela cada vez mds intensa en el
marco de la “tercera generacién” de los derechos, los sociales, paralelamente se
introducen en los documentos internacionales y en las constituciones nacio-
nales férmulas que indican criterios para conciliar el derecho individual a la
salud con exigencias de caracter general.

En un primer momento la salud no obtiene un reconocimiento auténomo,
sino que se la considera en un marco de relaciones con otros derechos. Por
ejemplo, con el derecho al trabajo y a una justa remuneracién: en el art. 25.1
de la Declaracién universal de los derechos del hombre de las Naciones Unidas
(1948), se afirma que “todo individuo tiene derecho a un tenor de vida sufi-
ciente para garantizar la salud y el bienestar propio y de su familia”. O con el
derecho a la intimidad: el art. 8.2 de la Convencién europea de los derechos del
hombre (1950) permite injerencias de la autoridad publica en la esfera privada
de las personas para la “proteccion de la salud”, considerada aqui no ya en la
dimensién individual, sino en la colectiva.

Con estos reconocimientos -importantes, aunque todavia indirectos, va
tejiéndose el progresivo reconocimiento de la plena autonomia de la salud
como derecho en las Constituciones nacionales, como la italiana (art. 32), la
espafiola (art. 43.1) y la portuguesa (art. 64), y en documentos como el Pacto
internacional sobre los derechos econdmicos, sociales y culturales de las
Naciones Unidas (1966), por el cual los Estados “reconocen el derecho de todo
individuo a disfrutar las mejores condiciones de salud fisica y mental, que esté
en condiciones de conseguir”. Al mismo tiempo se afirma, en via general, la
posibilidad de limitar incluso los derechos fundamentales -entre ellos, la salud-
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, “para asegurar el reconocimiento y el respeto de los derechos y de las liberta-
des de los demds y para satisfacer las justas exigencias de la moral, del orden
publico y del bienestar general en una sociedad democratica” (art. 29.2 de la
Declaracion de la ONU).

2. Se produce asi una insercion de la salud en el marco de los derechos fun-
damentales, que hace nacer una situacion de libertad donde antes habia casi
exclusivamente necesidades y controles. Sin embargo, la naturaleza particular
del derecho a la salud redibuja el campo de los intereses a tomar en considera-
cién, que ya no se puede reducir a la simple dialéctica entre interés del indivi-
duo e interés de la colectividad.

Pero ;cudles son los confines de esta nueva libertad? ;Qué poderes atribu-
ye a cada uno sobre su propio cuerpo, sus partes y sus productos?

El sentido y el alcance de estos interrogantes se comprenden mejor si se
tiene en cuenta el hecho de que el cuerpo se presenta de forma cada vez més
evidente también como un “objeto relacional”, como el punto de referencia de
relaciones con otros sujetos. Las tecnologias de la reproduccion, las oportuni-
dades ofrecidas por la diagnosis prenatal e preimplantatoria, o por la terapia
fetal imponen tomar en consideracién los intereses del “nasciturus”. Las posi-
bilidades crecientes de usos sociales del cuerpo - de los trasplantes, a la circu-
lacién de gametos y embriones, a la maternidad de sustitucién- producen inte-
rrelaciones nuevas entre las vidas de sujetos distintos. Los datos sobre la salud,
y los genéticos en particular, exigen criterios nuevos para el acceso a este tipo
de informaciones, y para su comunicacion.

Grandes interrogantes, opciones tragicas, tenemos delante de nosotros®.
Las opciones libres en torno a la salud pueden sumergir el cuerpo, sus partes y
sus productos en el flujo de las relaciones de mercado. La tradicién juridica
moderna, rechazando la identificacién del cuerpo humano con otros bienes
materiales, lo ha situado fuera del mundo de las cosas comerciables’. Esta posi-
ci6én ahora es mantenida firme por la Convencién sobre la biomedicina (art.

8  G. Calabresi-P. Bobbit, Tragic Choices, Norton & Company, New York, 1978.

9 Cf. R. Miiller, Die kommerzielle Nutzung menschilicher Korpersubstanzen, Duncker &
Humbolt, Berlin, 1997.



21) y por la Declaracién universal sobre el genoma humano y sobre los dere-
chos del hombre, de la Unesco (art. 4), ambas de 1997, que excluyen de forma
tajante y explicita que el cuerpo humano y el genoma puedan ser fuente de
lucro.

Esta postura es criticada por su “paternalismo, sobre todo por los estudio-
sos del andlisis econ6mico del derecho, que, por ejemplo, consideran la prohi-
bicién del comercio de los érganos como un atentado contra la libertad indi-
vidual y como una limitacién del derecho a la salud, por reducir la disponibi-
lidad de los 6rganos o de productos como la sangre y los gametos!?. Sin embar-
go, es indudable que la aceptacién de esta légica llevaria a una nueva forma de
discriminacién de los mds necesitados, porque serian solamente éstos quienes
se presentasen al mercado como suministradores de érganos. Ademds, hay que
recordar que la no comerciabilidad de los 6rganos o de la sangre o de los game-
tos no equivale a su disponibilidad por parte de la persona interesada que, con
las debidas distinciones entre los 6rganos y entre extirpacién antes o después
de la muerte, puede beneficiar a otros con sus 6rganos, siempre que lo haga
mediante donacién. La aceptacion de la logica de mercado cancelaria la cultu-
ra de la donacién, de la que se conocen las ambigiiedades'!, pero que constitu-
ye una componente esencial de una dimensién de la salud encomendada al
principio de la solidaridad, entendido también como garantia de la libertad de
las opciones individuales. Esto implica, entre otras cosas, el rechazo de una
“funcionalizacién” social del cuerpo que, por ejemplo, podria imponer a quien
tenga determinadas caracteristicas genéticas la obligacién de ser “un buen
samaritano”!?, para salvar la vida de quien esté en peligro.

10 Cf. los ensayos publicados en el volumen al cuidado de J. Blumstein-F. Sloane, Organ
Transplant Policy, Durham, 1990.

11 Véase, en particular, J. Starobinski, Largesse, Editions de la Réunion des Musées natio-
naux, Paris, 1994.

12 G. Calabresi, Ideals, Beliefs, Attitudes and the Law. Private Law Perspective on a Public Law
Problem, Syracuse University Press, Syracuse N. Y., 1985, p. 103.
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Por otra parte, esto no quiere decir encomendar al ciego albedrio de cada
uno las decisiones que, en esta materia, afectan también a la salud de otros. El
caso mas reciente y mas elocuente es el de las informaciones genéticas, cuando
el interesado tiene necesidad de los datos de otros pertenecientes a su mismo
grupo biolégico para efectuar una diagnosis que le afecta, por motivos de pre-
vencién o cura de una enfermedad, para adoptar decisiones sobre las opciones
inherentes a la procreacion. ;Pueden otros miembros de aquel grupo, negarle
las informaciones, alegando el respeto de su esfera privada, de su derecho a no
saber? La respuesta exige no sélo una redefiniciéon del estatuto juridico de
13, sino sobre todo el reconocimiento de que, junto a la
nocién legal de familia, sale a flote la de un “grupo biol6gico” que comparte los

aquellas informaciones

datos genéticos que pueden considerarse como un patrimonio comun al cual,
por ello mismo, cualquiera de los miembros del grupo deberfa poder acceder.
En este punto se abre una perspectiva mds amplia: junto a las informaciones
genéticamente compartidas se sitdan todas las que deberian ser socialmente
compartidas, como las referentes al Sida en relaciéon con la pareja.

3. El tema de las informaciones genéticas merece ser tratado mas a fondo
precisamente porque aqui la relacion entre libertad y salud puede llegar a ser
particularmente problemadtica. Estas informaciones resultan ser distintas a
cualquier otro dato personal por su caracter estructural y permanente. El patri-
monio genético acompana al individuo durante todo el arco de su vida; define
al sujeto en su unicidad y lo pone en relacién inequivoca con otros sujetos; es
el trdmite directo entre las generaciones, y, en cuanto tal, es “inmortal”, mien-
tras que todos los demds caracteres biolégicos del individuo, perteneciendo a
la linea somética, mueren con el individuo.

13 Cf. por ejemplo, J. Harris (ed.), Property Problems. From Genes to Pension Funds, Kluwer,
London-The Hague-Boston, 1988; B. M. Knoppers-T. Caufield-T. D. Kinsella, Legal
Rights and Human Genetic Materials, Edmond Montgomery Publications, Toronto,
1996.



Si se quiere representar la manera en que las distintas informaciones per-
sonales contribuyen a la formacién de la esfera privada, se puede recurrir a la
siguiente esquematizacién:

esfera privada
datos personales datos genéticos
en general
separar compartir
compartir datos compartir datos
por razones sociales por razones estructurales

Aqui se destaca la relacion entre separar y compartir. Un grafico de las rela-
ciones entre las distintas esferas privadas las representa como circulos sin nin-
gun punto de interseccidn, si se examinan s6lo los datos personales en general.
En cambio, cuando se consideran los datos genéticos, se observa una parcial
superposicion de los circulos que representan las esferas privadas de los que
pertenecen a una misma familia, entendida como un grupo de sujetos funda-
do en vinculos bioldgicos. Aparece un drea comun, definida precisamente por
los datos genéticos que, por lo tanto, no podrian atribuirse exclusivamente a
una esfera privada mds que a otra, constituyendo mds bien el tramite inelimi-
nable entre determinadas esferas privadas. El “cuerpo genético” se presenta
pues como una entidad que no se puede atribuir en exclusiva a un sélo indivi-
duo.

Las consecuencias de esta constatacién son destacadas en el plano de la
definicién del estatuto, no sélo juridico, de las informaciones genéticas. Estas,
“en algunos casos pueden dar una indicacidn clara del status genético de otros
miembros de la familia”'*: asi que, analizando mis datos genéticos, estoy en

condiciones de conocer caracteristicas de la esfera privada de otros; y la peti-

14 House of Commons. Science and Technology Committee, Fifth Report: The Cloning of
Animals from Adult Cells, 1, The Stationary Office, London 1997.
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cién a un consanguineo mio de sus informaciones genéticas puede estar diri-
gida tinicamente al conocimiento de mi esfera privada. ;Hay que hablar, en este
punto, de una propiedad comun de los datos genéticos?

Si se analizan algunos significativos documentos internacionales, se puede
observar una creciente y marcada atencion hacia este aspecto. En el plantea-
miento mds tradicional de la Convencién sobre los derechos del hombre y la
biomedicina, por lo que se refiere a la disciplina de la vida privada y de los
datos genéticos (arts. 10-14) se considera sélo la situacion del sujeto al que se
refieren directamente los datos. Muy otra es la perspectiva adoptada por la
Recomendacién 97 (5) del Consejo de Europa, en que se da la siguiente defini-
cién: “la expresion ‘datos genéticos’ se refiere a todo tipo de dato relacionado
con los caracteres hereditarios de una persona o los que constituyen el patri-
monio comun de un grupo de personas vinculadas por relaciones de parentes-
co. También se refiere a los datos relativos al intercambio de informaciones
genéticas (genes) referentes a un individuo o una linea genética, sean norma-
les o patoldgicos, identificables o no. La linea genética esta constituida por las
semejanzas genéticas procedentes de la procreacién y compartidas por uno o
mds individuos” Los datos genéticos, asi, salen de la dimensién puramente
individual, y quedan colocados en un “patrimonio comun” que, evidentemen-
te, constituye el punto de incidencia de los intereses de una serie de personas
identificadas por su pertenencia a una misma linea genética.

Una definicién puntual del estatuto juridico de los datos genéricos, y de los
inherentes poderes de los afectados, se halla también en los documentos que
disciplinan los bancos de DNA, afrontando asi las cuestiones del conocimien-
to individual y social de este tipo de informaciones. En el Statement on DNA
Sampling: Control and Access (1997) del Comité Etico de la Human Genome
Organization se afirma que “hay que prestar particular atencién al acceso por
parte de los parientes mds cercanos. Si hay un riesgo elevado de transmisién,
de tener o transmitir un serio desorden genético que sea posible prevenir o
curar, los parientes mds cercanos deben tener acceso a los datos genéticos con-
servados para conocer su propia situacién genética”

Este documento confirma la tendencia hacia el reconocimiento de los datos
genéticos como patrimonio comun de multiples sujetos, accesible por parte de
todos los pertenecientes a un determinado grupo independientemente de la
voluntad del sujeto al que se refieren directamente tales datos. Aflora una



nocién juridicamente relevante de “grupo biol6gico” que, para los fines que
aqui se consideran, sustituyen integralmente a la nocién de familia. En ella, de
hecho, quedan incluidos sujetos con seguridad ajenos al clasico grupo familiar,
como, por ejemplo, los donantes, anénimos o conocidos, de gametos. La
amplitud de este grupo puede ser definida de varias maneras, coincidiendo con
toda la linea genética (Recomendacién del Consejo de Europa) o con una
imprecisada categoria de “parientes cercanos” (Statement del Comité Etico de
la Human Genome Organization).

De esta manera, la persona y el cuerpo se colocan asi en una dimensién que
excluye la posibilidad de un absoluto aislamiento individual. La razén practica
de esta constataciéon es muy importante, y afecta particularmente a los casos en
que un andlisis genético requiere el conocimiento no sélo de los datos del inte-
resado, sino también de los de otros parientes suyos. Una negativa por parte de
éstos tiene como consecuencia la imposibilidad de que el interesado se conoz-
ca a si mismo, su propia estructura genética, en definitiva, su cuerpo en su inte-
gridad. De esta manera se explica que los documentos mencionados arriba se
inclinen por favorecer el “derecho de acceso” a los datos por parte de los com-
ponentes del mismo grupo bioldgico. En efecto, el conocimiento es la premisa
de la decision libre y consciente.

Pero ;cuales pueden ser las razones de una negativa? Aparte las motivacio-
nes estrictamente personales, la razén hay que buscarla otra vez en el cardcter
especial de las informaciones genéticas. En efecto, ademds de las caracteristicas
ya recordadas, éstas tienen también una actitud “predictiva’, en el sentido que
permiten conocer de antemano algunos aspectos del futuro biol6gico de un
sujeto (aparicién de determinadas enfermedades, predisposiciones). Ahora
bien, precisamente el compartir las informaciones genéticas hace que la simple
peticién de informaciones pueda ser vivida como una amenaza por el que la
pide, en el sentido de que revela que, dentro del grupo bioldgico, alguien mani-
fiesta una duda sobre su destino bioldgico: y los rasgos comunes del patrimo-
nio genético hacen que inmediatamente sea comtn también esa duda. Dicha
duda no puede ser disipada asegurando al destinatario de la peticién un “dere-
cho a no saber”, y por lo tanto la no comunicacién del resultado del analisis. Si,
por ejemplo, la peticién estd relacionada a decisiones vitales como el matri-
monio o la procreacion, el simple hecho de no casarse o de no tener hijos reve-
lara a los allegados el resultado infausto del andlisis. Y esta conciencia no que-
rida puede incidir en la libertad existencial de las personas involucradas.
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4. Se perfilan asi los criterios que hay que tener presentes al trazar las con-
diciones para el ejercicio efectivo de la libertad en el terreno de la salud. La con-
creta disponibilidad para la persona interesada de toda las informaciones rele-
vantes constituye su obvia premisa: y por “disponibilidad” hay que entender
también el no saber, cuando deriva de una decision del interesado, que prefie-
re la ignorancia consciente al conocimiento. El marco de los principios, ade-
mads, tiene como referencias obligadas el respeto de la dignidad y de la igual-
dad, en cuyo nombre el individuo debe ser sustraido también a la fuerza cre-
ciente de los condicionamientos econdmicos. Y hay que mantener muy firmes
las reglas de solidaridad, fundadas en una adecuada consideracién de las exi-
gencias del otro.

La referencia a la dignidad, en particular, ha ido asumiendo una relevancia
cada vez mds marcada, hasta el punto que se ha hablado incluso de un “descu-

brimiento” de la dignidad de la personal®.

Sin embargo, una cosa es poner al individuo al amparo de las légicas de
mercado, y otra es la pretensién de protegerlo a toda costa “contra si mismo”,
adoptando légicas de tipo prohibicionista. Una cosa es acrecentar los vinculos
de solidaridad interindividuales en casos determinados, y otras es imponer for-
mas de control generalizado para fines colectivos, cuales pueden ser los scree-
nings masivos, o la exclusion de la procreacién con fines demograficos o euge-
néticos.

Aflora asi la necesidad de concretar la libertad, traduciéndola en un marco
de derechos garantizados, en los que se especifica también el concepto de
salud!®. Se alarga el catdlogo de los llamados bioderechos. Derecho de procre-
ar, considerando las tecnologfas de la reproduccién también como una terapia
de la esterilidad, de tal manera que prohibir a la mujer sola el acceso a las mis-
mas equivaldria a introducir, en perjuicio de esta tltima, una inaceptable dis-
criminacién precisamente en el terreno del derecho a la salud. Pero también
derecho a un patrimonio genético no manipulado, con la excepcion de finali-

15 Cf. M.-L. Pavia, “La découverte de la dignité de la personne humaine”, en M.L. Pavia-T.
Revet (eds.), La dignité de la personne humaine, Economica, Paris, 1999.

16 S.Rodota, Tecnologie e diritti, Il Mulino, Bologna, 1995, pp. 143-177.



dades terapéuticas (a menudo condicionadas, sin embargo, por factores cultu-
rales, relacionados también con las preocupaciones eugenéticas). Derecho a no
ser concebido, como premisa a una accion de resarcimiento del dafno contra los
padres que han hecho nacer a una persona en condiciones fisicas precarias.
Derecho a la enfermedad, como rechazo de las discriminaciones basadas en
situaciones patoldgicas y como rechazo de la obligacién. Derecho a la unicidad
y a la diversidad, como caras de una misma moneda, es decir la libre construc-
cién de la personalidad. Derecho a un antidestino, como plenitud de acceder a
la medicina predictiva, incluso para realizar estrategias preventiva. Derecho a
saber, que puede especificarse como derecho a conocer el propio origen biol4-
gico o invertirse en el derecho a no saber, a no conocer las informaciones que
anuncian un destino tragico asociado a patologias incurables. Derecho a la
intimidad, en particular a la genética. Derecho a rechazar las curas, a morir, a
morir con dignidad, derecho al suicidio asistido.

El hilo que une estos diferentes derechos, que forman parte de un catdlogo
con riesgo continuo de inflacién, es el principio de autodeterminacién!’. La
persona se hace plenamente “duefia” de su propia salud, y en realidad de su
propia vida, teniendo delante de si a sujetos, al médico en primer lugar, que
estan obligados a ofrecerle todas las informaciones necesarias, a comunicarle
diagnosis y alternativas terapéuticas, a respetar todas sus decisiones.

El establecimiento de un marco de auténticos derechos refuerza la situaciéon
de libertad del sujeto. De hecho, la libertad no se manifiesta s6lo en los casos
en que el sujeto se ve en el trance de tomar una decision, a efectuar una elec-
cién, sobre la base de la informacién que el médico estd obligado a proporcio-
narle. En efecto, a esta obligacion del médico no corresponde un deber del
sujeto de ejercer sus derechos sélo en el caso de que haya recibido dicha infor-

17 Es importante seguir las modalidades de reconstruccién de este principio en los varios
sectores afectados por la innovacion cientifica y tecnoldgica. En Alemania, en particular,
la tentativa es la de generalizar el modelo adoptado por la decisién sobre el censo del
Bundesverfassungsgericht (15.12.1983), que afirmd la existencia de un “derecho a la auto-
determinacién informativa” en el marco del derecho de la personalidad. Este esquema,
para la bioética, es recogido por M. Koppernock, Das Grundrecht auf bioetische
Selbstbestimmung, Nomos Verlag, Baden-Baden, 1997.
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macién. El sujeto tiene el poder de tomar sus decisiones incluso prescindiendo
de una informacién procedente de una unica fuente autorizada: y esto es par-
ticularmente evidente en los casos en que no se puede hablar de una auténtica
relacion terapéutica. La plena libertad caracteriza toda la gestion de la salud.

Se plantea en este punto el problema mas general de las modalidad de cola-
boracién del médico en la realizacién de los derechos del interesado. A la obli-
gacién de informar del médico corresponde el derecho del paciente a que se
sigan sus indicaciones, que comprende con seguridad el derecho a la interrup-
ci6én del tratamiento, aunque pueda depender de ello la muerte del paciente.
En la més conocida de las decisiones sobre esta materia, el caso de Nancy
Cruzan decidido por la Corte Suprema de los Estados Unidos, fue reconocido
“the more specific interest in making decisions about how to confront an
imminent death” que, en general, se presentaba como un “liberty interest in
refusing unwanted medical treatment” y, en ese caso concreto, se especificaba
como un “constitutionally protected right to refuse lifesaving hydration and
nutrition”!8, Pero aqui surge la pregunta: ;se puede pasar de la obligacién del
médico a que se abstenga del tratamiento no debido, al deber de éste de cola-
borar para la realizacién de cualquier voluntad del paciente?

La cuestion, que habitualmente se describe en el marco de la eutanasia, se
ha planteado con particular intensidad a propésito del derecho al “suicidio
asistido”, afrontado por dos tribunales estatales y después por el Tribunal
Supremo de Estados Unidos!®. Aqui me limito a sefialar sélo un punto, esen-
cial, de la discusion, inherente al respeto de la igualdad entre los ciudadanos,
expresada precisamente en la cldusula de la “equal protection” contenida en la
Catorce Enmienda de la Constitucién. En efecto, mientras que la persona que
puede sobrevivir o sobrevive gracias a cualquier tratamiento médico, tiene el
derecho de decidir morir rechazando o pidiendo la interrupcién del trata-
miento, esto no es posible para el que se encuentre incluso en una situacién de

18 Cruzan v. Director, Missouri Department of Health, 487 U. S. 261 (1990), p. 279.

19 Compassion in Dyng v. State of Washington, 79 F 3d 790, United Court of Appeals, Ninth
Circuit (1996); Quill v. Vacco, 80 E. 3d 716, United Court of Appeals, Second Circuit
(1996). Estas sentencias habian sido impugnadas ante el Tribunal Supremo, que emitié
su sentencia el 26 de junio de 1997. Entre los numerosos escritos sobre el tema, véase R.
Dworkin, “Sex, Death and the Courts”, en New York Review of Books, 8 de agosto de 1996.



mayor sufrimiento, no dependiendo de ningtn tratamiento. La desigualdad es
evidente, en perjuicio del que no tiene la “suerte” de que su propia vida depen-
da de un tratamiento (de esta manera, el tema del suicidio asistido queda sus-
tancialmente circunscrito a los enfermos terminales, y no es afirmado como
derecho absoluto, que abriria la dificil cuestion del suicidio asistido a los depri-
midos). Por este motivo, el Tribunal del Segundo Circuito habia sostenido que
“Interrumpir o rechazar un tratamiento médico de mantenimiento en vida es
ni mds ni menos que un suicidio asistido”, subrayando la sustancial identidad
de las distintas situaciones y ampliando asi el dmbito de libertad de la persona.
Sin embargo, las distintas modalidades de intervencién del médico -indirecta
en un caso, directa en el otro- indujeron al Tribunal Supremo a negar la admi-
sibilidad del suicidio asistido, observando, entre otras cosas, que “un médico
que asiste a un suicida necesariamente y sin duda alguna debe tener la inten-
cién primaria de provocar la muerte del paciente”, lo cual contrastaria con la
tradicién juridica y médica. Pero este tipo de argumento pierde progresiva-
mente fuerza, y sobre todo, racionalidad, precisamente ante las innovaciones
cientificas y tecnoldgicas, que obligan a redibujar o superar confines que, en el
pasado, se consideraba que dividian situaciones profundamente distintas. De
ello es consciente el mismo Tribunal Supremo que, aunque se pronunciaba
negativamente sobre la admisibilidad del suicidio asistido, ha subrayado que su
decision no excluye la prosecucion del debate “como debe ser en una sociedad
democratica”, acogiendo de esta manera una de las sugerencias de Ronald
Dworkin.

El tema del suicidio asistido plantea en términos extremos la cuestion de
una nueva alianza entre paciente y terapeuta, en la dimensién individuada por
el consentimiento informado, precisamente para realizar plenamente las con-
diciones de libertad en el terreno de la salud. Para este fin, puede llegar a ser
indispensable la colaboracién del médico, que puede recuperar la funcién de
filtro informativo, asi como prevé la Directiva europea 95/46 sobre proteccion
de los datos personales, que relaciona el acceso a los datos sobre la salud con la
intermediacién del médico?’.

20 Directiva 95/46 del Parlamento europeo y del Consejo del 24 de octubre de 1995 sobre
la proteccién de las personas con referencia al tratamiento de los datos personales y su
libre circulacién: los Estados miembros pueden “establecer que el acceso a los datos
médicos pueda efectuarse s6lo a través de personal sanitario” (punto 42).
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Por otra parte, la plenitud de la libertad individual en el terreno de la salud
puede hallar unos limites precisos sobre todo en la disciplina de la experimen-
tacién terapéutica y farmacoldgica, en que, evidentemente, el instrumento del
consentimiento no puede actuar para algunas categorias de sujetos (menores,
incapaces) y requiere un marco de reglas que pueda ofrecer al interesado todas
las garantias necesarias. Se llega asi al tema mds general de la “libertad de cura’,
que afecta por lo menos a tres cuestiones:

1) los limites del deber del médico de responder a cualquier peticién del
paciente;

2) el derecho del paciente a acceder a cualquier tratamiento, independiente-
mente de las reglas que, por ejemplo, se refieren a la experimentacién y la
autorizacién de fairmacos;

3) el derecho del paciente a acceder a cualquier tratamiento, independiente-
mente de sus condiciones personales (por ejemplo, la edad o el sexo).

En efecto, aunque la salud se reconoce como un derecho fundamental, no
se puede escapar de la l16gica que prevé formas de regulacion del ejercicio del
derecho que acttien como instrumentos destinados precisamente a la mejor
realizacion de dicho derecho. Esquematizando, se puede decir que no se puede
negar el derecho del médico de evaluar las peticiones del paciente y, en su caso,
no acogerlas, con la salvedad del limite fijado por las normas que especifican
los casos en que aquello configura un ilegitimo rechazo de curar. Ademads,
estando las normas sobre experimentacién farmacéutica dirigidas, como tam-
bién otras normas, a la tutela de la salud, el limite de la libertad de opcién indi-
vidual se presenta como una medida dirigida a proporcionar a la persona todas
las garantias necesarias a la hora de la cura. El “paternalismo” de estas normas
encuentra su justificacién precisamente en la particular naturaleza de los inte-
reses en juego.

Distinta es la situacién de las posibles discriminaciones relacionadas con
condiciones personales, como la edad. El problema es el de los “conflictos con
los cuales la sociedad debe ajustar cuentas para la asignacién de recursos tragi-
camente escasos”!, y hay que distinguir las situaciones en que se trata de resol-

21 Este es el subtitulo del libro de G. Calabresi-P. Bobbit, Tragic Choices, cit.



ver un caso especifico de las reglas de cardcter general. La cuestion de la edad,
por ejemplo, puede surgir en el momento en que un hospital se encuentre en
la necesidad de elegir entre dos victimas que han llegado al mismo tiempo y
con iguales posibilidades de supervivencia para la inica plaza de reanimacién
disponible. En este caso podria ser justificada la preferencia de la persona mds
joven. Sin embargo, si ésta llega a ser una regla general y, como ha pasado y
pasa en algunos Estados, se excluyen de ciertos tratamientos (por ejemplo, de
los trasplantes) todos los que han superado una determinada edad, entonces se
produce una grave violacién de los derechos de la persona, incluso antes que
del principio de igualdad, y se introduce una profunda modificacién de la
organizacion social.

Las politicas discriminatorias pueden basarse también en el sexo, como
sucede cuando se excluye que las mujeres puedan tener acceso a ciertas técni-
cas de reproduccién asistida (como la fecundacién con semen de donante) o se
limita la disponibilidad de las tecnologias de la reproduccién sélo a las muje-
res casadas o que tengan una relacién “estable”. Aparte de cualquier otra valo-
racién de principio, el prohibicionismo procreativo puede violar gravemente
precisamente el derecho a la salud, lo que la Organizacién mundial de la Salud
ha definido como “salud reproductiva”. En efecto, sobre todo si las tecnologias
de la reproduccion se consideran desde el punto de vista de la cura de la este-
rilidad, la prohibicién de acceder a tales tecnologias se presenta como una vio-
lacién al mismo tiempo del derecho a la salud en cuanto derecho constitucio-
nal, y que por lo tanto no es limitable por leyes ordinarias, y del principio de
igualdad, ya que no es admisible una discriminacion entre los ciudadanos en
base a sus “condiciones personales” ( Constitucién italiana, art. 3), por el hecho,
pues, de que la mujer no esté unida en matrimonio.

La limitacién de la libertad de la mujer, en este terreno, aparece también
como un intento de cerrar un paréntesis de libertad, que se ha abierto sobre
todo por las posibilidades técnicas ofrecidas por la contracepcidén y el recono-
cimiento de un sustancial derecho de autodeterminacién en el terreno del
aborto. Detras de este tipo de disciplinas restrictivas se atisba facilmente la
voluntad de negar la autonomia de decisién de las mujeres y de retomar el con-
trol del poder reproductivo. Asi se quiere imponer un modelo relativo al cuer-
po femenino que lo conduce otra vez bajo el estricto control médico y vincula
la reproduccién al modelo familiar.
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Otra vez, el derecho fundamental a la salud aparece como un elemento que
contribuye a definir cudl es la condicién real del ciudadano. No basta procla-
mar la libertad de eleccidn: ésta debe traducirse concretamente en la posibili-
dad de acceder a los tratamientos necesarios para que la salud pueda ser efec-
tivamente protegida. Queda patente asi el nexo entre el reconocimiento formal
del derecho y la existencia de las condiciones materiales que garantizan su efec-
tividad.

Llegado a este punto, nace otro problema. El derecho a recibir tratamientos
médicos, simplica también el derecho a las curas gratuitas?. Si, para responder
a esta pregunta, se examinan algunos textos constitucionales, se ve inmediata-
mente que el derecho a la salud y el derecho a las curas gratuitas no coinciden.
La Constitucién italiana, por ejemplo, garantiza las curas gratuitas solo a los
“indigentes” (art. 32); y la Constitucién austriaca afirma que “la Republica
tutela la salud de los individuos, también mediante curas gratuitas” Por lo
tanto, si queda claro que el derecho a las curas gratuitas se puede afirmar en
términos absolutos s6lo para algunas categorias o en situaciones particulares,
esto no quiere decir, por una parte, que no pueda admitirse su extensiéon tam-
bién mads alld de las franjas econémicamente mas débiles de la poblacién, como
lo demuestran los sistemas del estado del bienestar universalista; y, por otra
parte, que se pueda excluir el derecho a ser curado por un coste razonable.
Entonces, el reconocimiento de la salud como derecho llega a ser un vinculo
para la actuacion de los poderes publicos, que estan obligados a una asignacién
de los recursos adecuada para la realizacién de ese derecho.

Las mds insidiosas limitaciones a la igualdad, en efecto, se manifiestan
cuando los recortes del gasto social producen una reduccién del derecho a la
salud a través de la cancelacidn progresiva de los sistemas publicos de garantia.
Sila salud se enmarca entre los bienes que hay que adquirir en el mercado, cada
cual tendrd dnicamente la cantidad de salud que sus medios econémicos le
permitan tener. Y si la salud contribuye a definir los derechos del ciudadano,
quiere decir que se introducen nuevas formas de exclusién de la ciudadania,
analogas a las que, en el pasado, excluian a los menos acomodados del derecho
a voto.

La definicién de la libertad de nuestros contemporaneos y de las genera-
ciones futuras, entonces, pasa también por las posibilidades concretas ofreci-
das a cada cual para realizar la salud como derecho.



5. El andlisis de las condiciones concretas para la tutela efectiva de la salud,
entendida en el sentido amplio mencionado arriba, exige también la conside-
racién del contexto dentro del cual los sujetos acttian. Asi surge, ante todo, el
tema de la relacién entre dimensién individual y dimensién social o colectiva
del derecho a la salud. Ya hemos subrayado que el derecho a la salud compren-
de también el rechazo a la cura, que pone particularmente en evidencia la
“libertad negativa”. Sin embargo, puede encontrar un limite en la necesidad de
proteger la salud de otros sujetos, como sucede, por ejemplo, en el caso de las
enfermedades contagiosas, que pueden comportar la obligacién a someterse a
tratamientos obligatorios o forzosos. En este caso, obviamente la fuerte limita-
cién de la libertad exige el respeto de condiciones muy precisas, que estdn resu-
midas eficazmente en el art. 32.2 de la Constitucién italiana: “nadie puede ser
obligado a someterse a un determinado tratamiento sanitario si no es por dis-
posiciones legales. La ley no puede en ningin caso violar los limites impuestos
por el respeto de la persona humana”.

De esta manera, el derecho a la salud queda dentro de un complejo equili-
brio entre intereses constitucionalmente relevantes, que llega a ser particular-
mente significativo cuando se analizan las relaciones entre salud y trabajo y,
mads en general, entre salud y libertad econémica. Aflora otra vez el tema de los
limites de la 16gica de mercado: la actividad empresarial no puede ejercitarse
en formas tales que perjudiquen la libertad y la dignidad de la persona, como
lo demuestra la reglamentacién cada vez mds estricta de la salud en los lugares
de trabajo.

En esta perspectiva se ha reconocido también un “derecho al ambiente
saludable”, como premisa de la tutela de la salud y como condicién necesaria
para la proteccion efectiva de la integridad psicofisica. Este nuevo derecho es
reconocido por muchas leyes y sentencias, y ha alcanzado también una expli-
cita relevancia constitucional, por ejemplo en Austria, donde la ley del 28 de
noviembre de 1984 ha modificado la Constitucién para afirmar que “la
Republica tutela la salud de los individuos, también mediante curas gratuitas,
y la salubridad de los ambientes de vida y de trabajo, como derechos funda-
mentales de la persona humana e interés de la colectividad”

Ademds, la liberacién del cuerpo, gracias a la innovacién cientifica y tecno-
légica y a la relevancia asumida por los conocimientos de que debe poder dis-
poner la persona, no produciria realmente una condicién de libertad si fuera
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posible utilizar las informaciones sobre salud para violar su intimidad, para
limitar sus derechos. Precisamente esta preocupacion ha llevado a documentos
internacionales®? y leyes internas a colocar las informaciones sobre salud entre
los “datos sensibles”, es mds, a atribuir a dichas informaciones una tutela par-
ticularmente intensa dentro de tal categoria. La finalidad de esta disciplina es
la de amparar al sujeto contra la estigmatizacion social y las discriminaciones
que puedan fundarse en los caracteres genéticos u otros factores relacionados
con la salud.

El riesgo de la discriminacién se vuelve maximo cuando el conocimiento
de los datos personales se entrelaza con la actividad econémica, sobre todo con
la pretensién de aseguradores y patronos de conocer las caracteristicas genéti-
cas del que quiere contratar una péliza de seguros o busca un trabajo. Aqui la
insidia del reduccionismo bioldgico es muy grande, porque la salud actual o
futura de una persona puede llegar a ser la base de una discriminacién radical,
con el nacimiento de categorias de sujetos no asegurables o que no pueden ser
contratados. Ante la posibilidad de una nueva sociedad de castas, sigue siendo
fundamental la afirmacién plena del valor de la igualdad, no subordinada al
mero calculo econémico.

Una vez mds, la libertad y la salud se cruzan. Y el respeto pleno a la perso-
na contribuye a determinar el modo mismo en que cada uno es concretamen-
te un ciudadano.

22 En particular, Convencién del Consejo de Europa sobre la proteccion de las personas res-
pecto al tratamiento automatizado de datos de caracter personal (1981), art. 6.
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Antes que nada, permitanme felicitar al Patronato de la Fundacién Grifols
por la estimable iniciativa que hoy comienza su andadura y festejamos, dirigi-
da fundamentalmente a la reflexion bioética. A ellos y a la profesora Camps,
vaya también mi sincero reconocimiento por su invitacion a participar en un
acto tan relevante.

Son mads bien escasas las entidades que de este modo incorporan a sus acti-
vidades planteamientos bioéticos como los que animan a la Fundacién y nos
convocan hoy, en acto publico, por vez primera. De ahi que manifieste mi con-
gratulacion, que aun siendo extensiva quisiera personalizar en D. Victor Grifols,
a la par que ofrezco la Sociedad Internacional de Bioética, cuyo Comité
Cientifico me honra presidir, para una futura colaboracién, abierta y fructifera.

Ya que la Bioética late en este encuentro no puedo sin mas dejarla de lado,
y en consecuencia debo pergefnar algunas consideraciones, comenzando por
plantear qué es, en realidad. Nacido el término en 1970 y entendido por van
Ranselaer Potter como la profundizacién en el conocimiento de lo biol6gico
para mejorar la calidad de vida, es, como escuchan y sin duda saben, discipli-
na aun relativamente joven, y, consecuentemente, en vias de maduracién; por
ello, y por el “mend cotidiano” variado y sorprendente que desde hace algunos
afios nos ofrecen los avances tecnoldgicos —en especial los derivados de las
ciencias biolégicas y la medicina—, se ve la bioética impulsada a desarrollarse
con rapidez y a dotarse de las orientaciones practicas y procedentes en cada
situacion y, obviamente, del lenguaje pertinente. Orientaciones —postulados o
principios, para quienes asi las quieran denominar— y lenguaje que obviamen-
te precisamos y que hemos de ir elaborando entre todos. Vamos a adentrarnos
en el que, en mi criterio, serd el Siglo de la Bioética, aserto que vienen a ratifi-
car ejemplos candentes. Valgan el de la clonacién de nucleos celulares somati-
cos tras su transferencia a ovocitos previamente desnucleados (en principio
para mejora animal, o a los que se incorporan genes que se expresaran poste-
riormente en productos tiles, etc.), el de las stem cells o células madre, de divi-
sién indefinida, descubiertas en los tejidos corporales adultos, y que dardn
lugar a depésitos o bancos de células, tejidos y tal vez de érganos autdlogos,
“propios” de quien proceden y sin los riesgos inmunitarios que pueden provo-
car los materiales extrafios o heterélogos, procedimientos que cambiardn la
dindmica seguida con los trasplantes y solventardn los problemas de rechazo
subyacentes. O, en un polo bien distinto, en cuanto se debate sobre la eutana-
sia, cuya definicién, a mi entender, se lastra viciadamente dando por tal actua-

L A L1 B ERTAD D E L M E DI C O



ciones (activa indirecta, pasiva) que no lo son, confunden las deliberaciones
sobre tan delicado tema e influyen en la toma de decisiones legales. El nuevo
siglo no sera solamente eso, pero si serd necesariamente aquel en que la bioéti-
ca se constituird en un instrumento convivencial indispensable, en el puente de
ensamblaje con el que intentar armonizar por la intercomunicacién y el dilo-
go sin alibis dos derechos fundamentales: el que sale en proteccién de la digni-
dad humana y cuantos otros de ella resultan, y el que ampara que cada uno
tiene derecho a la participacién en el progreso cientifico y a beneficiarse de él.

Sin dilatar demasiado las argumentaciones, estimo que la Bioética estaba
condenada a nacer en un siglo como el que pronto se acabard, tenido como el
mds “negro” de nuestra historia, y segin yo lo veo, al menos el més contradic-
torio. En ¢él, y en sintesis, se asistié a la proclamacién de los derechos y liberta-
des del hombre (desgraciadamente, atin hoy olvidados o incompletamente
seguidos en muchos lugares de la Tierra), al avance y desenvolvimiento de las
ciencias y la tecnologia (en la primera mitad con predominio de las matemati-
cas y la fisica, y en la segunda, de la biologfa, la bioquimica y la medicina prin-
cipalmente) hasta extremos dificilmente imaginables con anterioridad, a la
explosién demografica incontenible (triplicdindose casi la poblacién mundial
del afio 1900 hasta el momento en que estamos) y a la violencia fisica y espiri-
tual aqui o alld en sus aspectos mds daninos y refinados (guerras, hambre,
enfermedades evitables, postergacién de la mujer, maltrato de la infancia, con-
taminacién ambiental, desertizacion, agresion a la biodiversidad, etc.).

No disponemos de tiempo para detenernos en esto y en mucho mads, pero
valga lo dicho para sustentar la afirmacién previa, pues en tales grandezas y
miserias, en tanto progreso (?) y tanto retroceso, a la par y enfrentados, el ger-
men bioético hallaba el caldo de cultivo adecuado en el que prender y desarro-
llarse. Y lo hizo, adquiriendo tal dimensién que yo definiria actualmente a la
Bioética como “la disciplina ética que se implica de forma comprometida,
social, practica, y a ser posible anticipadamente, en todos los problemas que se
derivan o pueden hacerlo de las aplicaciones de la ciencia y la tecnologia sobre
el bios, la vida en general, y muy especialmente sobre la vida humana, con el
propésito de ayudar a impedir su uso abusivo”.

Aquel lenguaje de la bioética al que me referi no precisa de demasiados con-
ceptos novedosos (salvo los propios de la “jerga” cientifico-técnica), de modo
que puede estructurarse con términos y valores ya existentes (libertad, auto-
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nomia, responsabilidad, democracia, pluralismo, racionalidad, intercambio,
consenso, actualidad, cooperacién, dirimencia, respeto, solidaridad, humanis-
mo, antiviolencia, debate publico y tantos otros) que sirvan para definir sose-
gadamente el “cuerpo bioético” —general y especifico— operativo que deba
expresar. En algunos dmbitos merecedores de consideracién se ha recurrido al
Informe Bellmon para dotar a la bioética de ciertas bases, y, sin otra intencién
que hacer critica constructiva pienso que tal aportacién no es suficiente ni la
mads adecuada, aunque sélo fuere porque tal documento concierne tinicamen-
te a la experimentacién médica, y, por ende y aceptada su valia real, sefiala jus-
tamente contradicciones o limitaciones a su conceptualidad.

Ocasiones habrd para desmenuzar y contrastar lo antedicho, aunque opino
que el lenguaje bioético ha de ser afronterizo en cuanto a planteamientos, uni-
versal respecto de las materias concernidas, actual (importan los legados éti-
cos clésico y posteriores, pero importan mucho mds los postulados bioéticos
que construyamos hoy entre todos para todos los asuntos cientifico-técnicos de
hoy, por supuesto sin desatender las previsiones del futuro préximo) y conse-
cuencia del suficiente conocimiento de los hechos que le incumben, la inter-
comunicacion y el contraste de objetivo de reflexiones. Y sugiero que habri-
amos de acertar a no medicalizar la bioética —hay asomos de tal proceder—,
pues siendo la sanidad y la medicina algunos de sus grandes bloques teméticos,
no son ni mucho menos los tnicos.

Al iniciar esta intervencién me planteo si hay disyuntiva en abordar dos
sendas distintas, aunque confluyentes. La primera, dirigida a exponer sobre la
libertad desde su perspectiva esencial, filoséfica, tedrica, que sélo rozaré, ya que
compete a otros hacerlo con mas fundamento y en otras circunstancias. La
segunda, extraida de la experiencia personal, es decir, la de quien en varios
miles de intervenciones utilizé el bisturi con certidumbre —no exenta de cier-
tas dudas sobrevenidas ocasionalmente— en la cercania de los tejidos mds
nobles cual la médula espinal y otros igualmente importantes y delicados; de
quien en muchas ocasiones prescribié férmulas farmacéuticas o decidi6 reti-
rarlas por inutiles ante el estado terminal del paciente; de quien siguié y con-
trol6 protocolos de restitucién y normalizacién de las constantes hemodind-
micas y bioquimicas; de quien sufrig, y por qué no reconocerlo, incluso murié
un poco con el resultado adverso y el fallecimiento del paciente, hasta que
entendi6 que habria de poner limite a tales estados de animo y fue consciente
del alcance de su tarea desde las perspectivas de la ética y la profesionalidad
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(dicho sea de paso, sin lograrlo del todo y preocupado por los horizontes de su
libertad como médico).

Desde el punto de vista de la proteccién de la salud, en lo que concierne a
la atencién sanitaria —y ain cuando el sistema asistencial configura un entra-
mado tejido de implicaciones e intereses condicionantes (econémicos, politi-
cos, confesionales, ptblicos, privados, grupales o individuales)— de los prota-
gonistas principales del hecho sanitario indicaré en concreto en el médico —el
otro es el ciudadano en tanto que usuario potencial o real (paciente) del sis-
tema sanitario—, y como estd enunciado me referiré a su libertad para actuar.

La libertad es, en definitiva, un concepto que abarca muy variadas formas
de libertad, no por ello mindsculas o de menor rango. Ante todo debemos pre-
guntarnos en qué consiste, o qué significa “ser libre”, que obviamente no se
limita al “estar libre”. Se entiende por libertad la facultad natural que tiene el
ser humano de obrar —o de no hacerlo- de una u otra manera, por lo que es
responsable de sus actos; de modo que el hombre ejercita su libertad con el
“libre albedrio”o potestad para obrar y elegir con la reflexién. (Vamos, pues,
introduciendo elementos —obrar, responsabilidad, eleccion, reflexién— que
jugaran un rol especial en la relacién del médico con el individuo y la colecti-
vidad, en particular en la relacién médico/enfermo). Es un actuar a través del
proceso consciente (estimulos, sensaciones, percepciones, afectos, emociones,
sensibilidades cada vez mds finas, andlisis, deliberaciones, juicios, reacciones, y,
por ultimo, conductas ocasionadas en las estructuras corporales en que se ela-
bora el proceso), y no, en principio, de la libertad de conciencia que se deriva
de los juicios morales de aquella.

Se dice que la libertad de cada uno termina donde comienza la de los otros,
algo que con ser mucho no lo es todo. La libertad no puede ceiirse a ser una
mera barrera con las libertades ajenas, sino que desde su presupuesto debe
considerarse imbuida de un talante para considerar y potenciar la libertad
préjima, disposicion que a la par refuerza la propia. De modo que la auténtica
libertad, en este caso la del médico, no ha de ser unilateral y centrifuga, irra-
diada de éste hacia los otros; muy al contrario, debe ser ante todo convivida
hasta donde nos sea posible, en una interaccién positiva, solidaria, compren-
siva, constante y con repercusiones individuales y sociales positivas. El respeto
a los derechos y la autonomia del paciente, el consentimiento informado, la
exigible eficacia asistencial (que no exime al médico de la corresponsabiliza-
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cién en la busqueda del equilibrio entre la calidad de las prestaciones y su
coste, y, por derivacion, de la participacion activa en el hecho sanitario global,
a lo que luego me referiré) son traducciones importantes de tal voluntad y
entendimiento, y que me cifio solamente a citar.

Hay algo mads, que se hilvana con lo que aqui tratamos. En las naciones
democriticas y correctamente gobernadas la libertad es facultad que se disfru-
ta de actuar de hecho o verbalmente de forma que el individuo no vaya contra
las buenas costumbres y las leyes. Asi que estamos recordando lo ya sobrada-
mente conocido, y de lo que sin duda tratardn otros conferenciantes: que las
libertades, como los otros derechos fundamentales, por un lado se sustentan en
valores morales y principios éticos que hallan en la dignidad humana su ori-
gen y basamento, y por el otro, que no son absolutas, pues, y en consecuencia,
tienen sus limites. Y no siendo tampoco absoluta la libertad del médico, ello le
obliga a conocer en qué circunstancias no lo es, para poder ejercitarla corres-
pondientemente. (Aparecen, por tanto, nuevos elementos muy a tener en cuen-
ta en el quehacer profesional: la ética de las aplicaciones del saber médico a la
vida humana —englobada en la bioética— y las normas —las bioleyes, entre
otras, en cuya elaboracion, sea de forma indirecta, el médico no habria de que-
dar excluido— a veces necesarias para regular actuaciones determinadas y sefia-
lar un marco o perimetro a la libertad profesional).

Vayamos, en sintesis, a las libertades del médico. Previo a su estatus y licen-
cia (que no prerrogativa) para actuar en esa profesién tuvo libertad para elegir-
la, lo que de por si ha de implicar una actitud vocacional, y, se presume, un
animo humanista, cuestién que doy por sentada y que no retomaré (conviene
aqui seialar que al mentar la libertad del médico hacemos una generalizacién,
dado que en la realidad el quehacer médico estd muy diversificado, y, en defini-
tiva, aquella libertad amplia sus variables, con determinadas particularizacio-
nes). Asi que el médico es persona con las formaciones universitaria y posterior
adecuadas, y que recibid las titulaciones que le autorizan a actuar en consonan-
cia. Y al ser la profesién una realidad social, hay que abordar obligadamente la
libertad del médico desde el punto de vista del ejercicio de tal condicién, y muy
concretamente de las actuaciones mds directas, cuales son las que establece con
el usuario o enfermo, que también lo son con la sociedad. Pretendo insistir con
esto en que el médico no obra aisladamente, sino estrechamente vinculado al
otro protagonista de la salud (el ciudadano, paciente o no). Pues bien, yendo
directamente a la interaccién mds frecuente entre ambos, la relacién médi-
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co/paciente, tiende a afirmarse que el primero es actor activo (que lo es en gran
medida) y el segundo, actor pasivo (hoy en dia s6lo en términos relativos, pues
sus ganancias en autonomia y posibilidades de opcién han sido notables en los
ultimos decenios), cuya condicién paciente o padeciente obliga al médico a
extremar la responsabilidad que ha de guiar su libertad. En consecuencia, aun-
que sumariamente tratemos ahora y aqui de las libertades del médico, es evi-
dente que no podremos desvincularlas de las genuinas de quien requiere su asis-
tencia, habida cuenta también que las de éste deberdn completarse rigurosa-
mente con el respeto de otros derechos fundamentales, entre ellos: los que con-
ciernen a la vida, a la proteccion de la salud, a la seguridad, a la intimidad y a
no sufrir torturas o tratos inhumanos o degradantes.

Indicaba que vivi muchos afios de intensa y continuada actividad profesio-
nal, al principio y brevemente como generalista, y posteriormente como espe-
cialista quirdrgico en centros hospitalarios espanoles y extranjeros.
Concédanme por tanto que al no ser mi planteamiento tinicamente teérico,
disponga de una visién y perspectiva de la libertad profesional en base sustan-
cialmente a las vivencias ocurridas, las decisiones tomadas —habitualmente
protocolizadas— y los estados animicos en la adopcién de medidas de mayor o
menor trascendencia. Por esta afirmacion se podria pensar que no hablo de la
libertad del médico, es decir, de la de todos los médicos, sino de la mia propia,
y en parte lo reconozco asi. Pero, y por haber trabajado generalmente en equi-
Po, con este acimulo de experiencias me permito establecer analogias conduc-
tales con la mayoria de ellos, si no es con todos. As{ que me referiré a la liber-
tad en el ejercicio profesional desde algunos enfoques que estimo primordia-
les, a la par que intercalo algunas situaciones vividas que la implican de forma
no deslindable:

A) Libertad meramente formal (actuacién segun las normas legales, que
han de ponerse a disposicién del médico para su conocimiento).

Los médicos mostramos escaso interés por las leyes que regulan nuestras
actividades y menos aun si no las tenemos a mano (en el Centro sanitario cuya
direccién responsabilizo los médicos pueden acceder facilmente a un dossier
preparado al efecto, con las leyes General de Sanidad, Medicamento, Salud
Publica y Cédigo Penal, y los Decretos de libre eleccién de médico, incapaci-
dad temporal, etc.) y ello debiera corregirse, por el bien del colectivo que tra-
tamos y por el propio.
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Digo con esto que el profesional sanitario, y el bidlogo, el bioquimico y
otros cientificos no debieran adoptar actitudes pasivas o meramente quejosas:
la administraciéon no acttia o lo hace fatalmente, los politicos no tienen ni idea
0 se equivocan etc., sino que han de hacer una permanente heterocritica, que
pasa por el andlisis de la realidad planificada o normativizada y por la eleva-
cién de propuestas positivas fundadas; otra actitud es ver la paja en el ojo ajeno
y suena a ladrarle a la luna (pongamos algin ejemplo: la donacién de tejidos,
6rganos, células reproductoras o sangre exige una reconsideracién de todos,
con algunos matices; su componente solidario resulta obvio, y las cautelas lega-
les son bienintencionadas, pero no es menos cierto que limitan el ntimero de
donaciones, en definitiva con perjuicio para quienes las necesitan, los pacien-
tes. Asuntos comos los contemplados en el articulo 2.° de la Ley 30/79, el arti-
culo 5.2 de la Ley 35/88 o el articulo 21.° de la Convencién de Asturias de
Bioética (“el cuerpo humano o sus partes no pueden ser objeto de lucro”)
deben considerarse desde la perspectiva de lo que realmente significa el “lucro”,
y darles la solucién razonada y pertinente). En unas palabras, las normas lega-
les vigentes en un tiempo histérico dado no son inamovibles, y si fuera exigi-
ble para el bien y el interés del individuo y la colectividad deben adaptarse a los
requerimientos de tiempos distintos, demandas sobre las que el personal sani-
tario ha que hacer oir su voz.

Sobre lo antedicho, para el ejercicio en libertad responsable, procede:
— El atenimiento a las posibilidades de la titulacion expresa.

— El conocimiento de las leyes u otros (principios, limitaciones, sanciones,
etc.) en cuanto concierne a: receta médica (tipos, preparados financiados
por el sistema publico de salud, genéricos, precios de referencia, etc.) y
catdlogo de prestaciones sanitarias (generales, ortoprotésicas, transporte
sanitario, etc., etc.); ensayos clinicos; trasplante de células, tejidos u 6rga-
nos; incapacitados para obrar (nifos, anestesiados, enfermos mentales,
etc.) y otras muchas dimensiones (reproduccién asistida, tecnologia e
ingenieria genéticas).

B) Libertad estrictamente profesional para obrar segin su especifica pre-
paracién y cometidos (libertades de diagndstico, de prescripcion, de indicacio-
nes e intervenciones médico-quirurgicas, de investigacién).
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*) Tuve la fortuna de iniciar y desarrollar una de mis especialidades con
un eminente profesor aleman, especialista en cirugia vascular, en cuyo depar-
tamento se realizaba cirugia desde por debajo de las arterias renales hasta
extremidades inferiores, a nivel proximal de la pierna. Pues bien, utilizando el
streapper en las trombosis de la arteria femoral, habia un momento, de algunos
que han hecho mella en mi y me conformaron en buena medida, en los que
mirdndome el cirujano me preguntaba: “;Seguimos?”. Me preguntaba a mi, su
ayudante en formacion, si él debia seguir avanzando con el streapper hasta la
arteria poplitea, conocedor como era de que la intervencién quedaba incom-
pleta si no lo hacia y, por otra parte de que la trombosis posterior seria casi
segura si entraba con el desobturador en aquel terreno peligrosisimo, a nivel de
la rodilla. Al final no se aventuraba, pero nunca olvidé la luz de sus ojos, llenos
de honestidad, cierta desazén y el autocontrol para frenar con su equilibrada
libertad lo que el deseo le pedia.

*) Asisti en cierta ocasiéon a un Congreso de Cirugia en Sttutgart, y como
en casi todos ellos se expusieron nuevas técnicas, los efectos de ciertos fairma-
cos, etc. A decir verdad, el aprendizaje mds auténtico que recibi me llegé6 de la
disertacion de un reconocido profesor austriaco, en la que no relaté sus éxitos
sino una serie de lineas fallidas de investigacién con el fin, dijo, de que se cono-
cieran y no se cayera en ellas ni se perdiera el tiempo yendo por aquellos derro-
teros. En un receso fui a saludarle, y para ser sincero al darle la mano esperaba
que me transmitiera algo de su libertad inmensa para aceptar sus propios fallos
y hacer autoexamen en voz alta.

C) Libertad de extraccién bio-ética para orientar sus actuaciones confor-
me a considerandos con plena toma de consciencia y libertad de conciencia:
me refiero, sin agotar las posibilidades, a los propios actos y los compartidos
(en los Comités de ética), la atencioén cuidada y respeto y la informacién al
usuario/cliente, la intercomunicacién y la cooperaciéon profesional.

A la raiz ética intrinseca en que toda verdadera libertad se afinca, en lo que al
médico atafie ha de afiadirse la derivada del ejercicio de su peculiar actividad,
de modo que en toda actuacidon debe valorar con justeza en qué medida sus
actos profesionales afectan a la salud, el bienestar y la dignidad de otros. En
definitiva, creo que la libertad desde el punto de vista médico ha de imbricar-
se en y ejercitarse desde:
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— LA AUTOCRITICA, teniendo por fundamento que no se debe actuar médi-
camente mds alld de lo que se sabe o se puede en razén de los medios y cir-
cunstancias.

— LA RESPONSABILIDAD, basada en una informacién y formacién médica
permanentes y suficientes, en la evaluacién de las ventajas y riesgos de sus
intervenciones; y hacia afuera, en la heterocritica razonada.

Para terminar esta aproximacion, considero que la libertad del médico, ademds
de en la autocritica y el sentido de la responsabilidad tiene en la HUMILDAD
uno de sus resortes esenciales. Y no aludo a la humildad como una falsa
modestia 0 una apariencia pacata —por sincera que fuere—, sino como la acep-
tacién objetiva del poder que otorgan al médico sus conocimientos, su ascen-
dencia sobre el paciente y sus posibilidades de accién, y como el reconoci-
miento anticipado de cémo pueden repercutir en otros sus actuaciones, bien
directamente o por el cauce de sus proposiciones a los dmbitos decisorios. Al
fin y a la postre la entiendo como actitud desmitificadora de ese poder, para
confinarlo en los territorios donde la libertad discurra lo mds humanizada-
mente posible.
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