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1. El nacimiento y el futuro de la bioética

La bioética nació para proteger a los seres más vulnerables de los posibles abusos de la ciencia y la tecnología. El término fue popularizado por la obra del oncólogo norteamericano Van Rensselaer Potter de 1970 Bioethics: A Bridge to the Future, aunque este lo había tomado prestado de un artícu­lo publicado en 1927 por el alemán Fritz Jahr, en el que sostenía que el imperativo kantiano de respetar a los seres humanos se debía extender a todas las formas de vida, incluidos los demás animales y las plantas, a partir de lo que denominó un imperativo bioético. Potter continuó vincu­lando la bioética a la idea de integrar el conocimiento científico de la biología con el ético y humanístico con el fin de garantizar la supervivencia tanto del medioambiente como de la propia especie humana, criticando la degradación del medio natural en favor del desarrollo tecnocientífico y los intereses económicos a corto plazo, y abogando por una bioética global e interdisciplinaria que tuviese en cuenta nuestra responsabilidad moral a largo plazo.

Sin embargo, las referencias bibliográficas no explican por sí solas el enorme impulso que la bioética tuvo a partir de los años setenta del siglo pasado. La combinación de varias circunstancias contribuyó a su surgimiento hasta lograr su consolidación como disciplina para abordar problemas complejos que afectan al conjunto de la humanidad y de la vida en el planeta. La primera de estas circunstancias fue la toma de conciencia de que los avances tecnocientíficos pueden destruir o modificar completamente la vida tal como la conocemos. Si los años veinte del siglo pasado nos sorprendieron con el desarrollo de la mecánica cuántica a partir del descubrimiento del funcionamiento de unas partícu­las que conservan la unidad fundamental de la materia, los átomos, la segunda parte del siglo estuvo presidida por la expansión de la genética a partir del conocimiento sobre la unidad fundamental de la materia viva, los genes. Ambos descubrimientos comparten la doble singularidad de lo diminuto y de que sus respectivas manipulaciones pueden producir daños enormes para la vida. La fisión nuclear de los átomos ha permitido la creación de la bomba atómica que simplemente puede destruirlo todo, y las combinaciones perversas de los genes están detrás de la eugenesia al servicio de la supremacía racista. Ante este escenario inquietante, no hay que extrañarse del auge paralelo de la ética de la ciencia como herramienta de denuncia moral. Sin duda, la bioética ha recogido el guante de insistir en la necesidad de pararle los pies a esas posibilidades horrorosas. El principio de responsabilidad propuesto por Hans Jonas en su libro del mismo título de 1979 y la máxima o principio de precaución que lo acompaña: «Obra de tal modo que los efectos de tu acción sean compatibles con la permanencia de una vida humana auténtica en la Tierra» son el mejor ejemplo de la reflexión bioética de ese momento sobre las amenazas de la tecnociencia para la humanidad.

La segunda circunstancia que explica el surgimiento de la bioética en el siglo XX hace referencia a las revelaciones de las atrocidades de la medicina nazi en los campos de concentración durante la Segunda Guerra Mundial, donde se experimentaba con los prisioneros sin ningún tipo de consentimiento y con una inhumana indiferencia moral frente a todo tipo de crueldades, como, por ejemplo, la desnutrición, la congelación y las quemaduras deliberadas, infligidas también a niños y niñas, con el fin de comprobar científicamente sus efectos hasta la muerte. Cabe decir que resulta particu­larmente irritante que los promotores de esas prácticas no las considerasen infames, sino una actuación ética en beneficio de la humanidad. Tal como sostuvieron los médicos acusados en los juicios de Núremberg, al concluir la guerra, las personas prisioneras ya estaban condenadas a una muerte segura y, por tanto, desde un punto de vista utilitarista, la experimentación médica con ellas podía proporcionar un conocimiento beneficioso para la humanidad imposible de obtener de otro modo.

Bien es cierto que la medicina nazi no fue la única que se aprovechó de ese argumento utilitarista para infligir un daño intolerable a los individuos usados como conejillos de indias contra su voluntad. La Unidad 731 del Ejército Imperial japonés desplazado a la región china de Manchuria durante la invasión nipona de los años treinta estuvo investigando en la población civil y militar los efectos de las armas bacteriológicas y químicas que luego se iban a usar en la guerra. Diez mil prisioneros padecieron vivisecciones sin anestesia e inocu­lación deliberada de la peste bubónica, el cólera y el ántrax, y se calcu­la que entre doscientas mil y trescientas mil personas murieron por las enfermedades infecciosas propagadas antes de que las autoridades japonesas ordenasen destruir todas las pruebas de la barbarie cuando el país nipón perdió la guerra. La pelícu­la Los hombres detrás del sol, de 1988, ilustra muy bien lo que allí ocurrió. Japón negó los hechos durante cincuenta años, pero eso no impidió que los conocimientos obtenidos fuesen codiciados por el ejército norteamericano e intercambiados por el indulto de sus promotores. El director y fundador de la Unidad 731, Shiro Ishii, regresó a su país natal como un héroe de guerra hasta que murió por causas naturales en 1959, siguiendo una suerte similar a la de Josef Mengele, el médico nazi apodado el Ángel de la Muerte, que pudo huir a Brasil antes de ser juzgado, donde vivió plácidamente hasta los 79 años.

Tras desvelarse los crímenes de guerra durante los juicios de Núremberg, con parte del veredicto se elaboró un decálogo de principios éticos (llamado Código de Núrem­berg) que sentó las bases de la bioética actual al reconocer, por ejemplo, el derecho universal de las personas enfermas a rechazar un tratamiento y la necesidad de que los experimentos médicos tengan objetivos claros, eviten riesgos innecesarios y permitan a los sujetos abandonarlos en cualquier momento. Desde entonces, la Declaración de Helsinki de 1964, adoptada por la Asociación Médica Mundial, y la Declaración Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de 2005 han ido asumiendo esos principios éticos fundamentales que protegen la libertad de las personas para rechazar cualquier tratamiento médico o ensayo clínico, yendo así más allá de la tradicional ética clínica recogida en el juramento hipocrático, que únicamente declara el deber de beneficiar a la persona enferma con cualquier actuación médica y el principio primum non nocere, la locución latina que resume el deber prioritario del médico de evitar causar daño a pacientes con sus ­intervenciones.

No deja de ser curioso que algunos miembros de la profesión médica sean todavía hoy reticentes a abandonar el anacrónico juramento hipocrático que, si bien ha tenido una destacada vigencia en Occidente de casi dos milenios y medio, es excesivamente reduccionista al ignorar la libertad de las personas para poner límites a las intervenciones médicas invasivas. Con toda probabilidad, Hipócrates no tuvo necesidad de resaltar el deber de respetar la voluntad de sus pacientes porque la medicina era básicamente privada y estaba a merced de quien la contrataba a nivel individual, es decir, el respeto a la voluntad de la persona enferma iba implícito. La preocupación de Hipócrates fue garantizar que su ejercicio no dañaría a la clientela con cirugías inútiles (la cirugía estaba, de hecho, prohibida por la escuela de Hipócrates) y que se respetaría la confidencialidad de todo lo que se hablase o descubriese en la relación entre el médico y sus pacientes.

En el juramento hipocrático, no obstante, aparecen otras prohibiciones chocantes para la actividad profesional actual. Por ejemplo, el secretismo de los conocimientos médicos (Hipócrates y sus seguidores querían asegurar así su nicho de mercado), una práctica que aún hoy se refleja en la recurrente escritura criptográfica de las recetas médicas con el objetivo de que solo el boticario las entienda y nadie pueda birlar ese conocimiento exclusivo. Otros ejemplos son la prohibición de enseñar esos conocimientos fuera del círcu­lo hipocrático y el veto a que las mujeres practiquen ese tipo de medicina. De nuevo el mercado puede explicar estas normas, ya que el objetivo era desmarcarse de las curanderas habituales de la época y que estas no restasen beneficios económicos a los seguidores de Hipócrates.

Por todo ello, resulta inverosímil que las actuales facultades de Medicina sigan exigiendo a los nuevos egresados y egresadas que realicen un juramento que prohíbe la cirugía que se enseña en la propia universidad, la práctica profesional a las mujeres que se están graduando y la docencia que allí se ha impartido. No estaría de más que ese viejo y desfasado juramento se sustituyese por el compromiso ético a favor de los dos principios fundamentales de la ética hipocrática, la búsqueda del bien de la persona enferma y el deber primordial de no dañarla, añadiendo los logros éticos del siglo XX a favor del respeto a la autonomía de los pacientes y la equidad y la justicia en la práctica de la medicina. En los capítulos siguientes, no obstante, se comprobará que, sea cual sea el bien de la persona enferma, tanto su autonomía como el significado de la equidad y la justicia están lejos de tener una única interpretación en medicina, con o sin juramento hipocrático.

La medicina ha cambiado mucho desde los tiempos en que se ejercía, básicamente, a pie de cama y poco se podía hacer ante la gran mayoría de enfermedades y dolencias. La ciencia y los avances tecnológicos han inundado la práctica médica de medios sofisticados que permiten curar enfermedades antes mortales y que ofrecen alternativas terapéuticas que han aumentado enormemente la esperanza de vida de la población que tiene acceso a ellas. Sin embargo, la tecnificación de la medicina trae consigo nuevos desafíos éticos impensables hasta hace poco, como la despersonalización de la relación médico-paciente, su uso ilícito o contrario a los fines de la medicina o los problemas de equidad asociados a su encarecimiento. Además, la profesión médica está perdiendo la autoridad moral de que gozaba antaño debido a la democratización en el acceso, la reivindicación de la libertad de los pacientes y la necesidad de cohabitar en sociedades moralmente plurales, lo que a veces genera resistencias. Con toda seguridad, la medicina ha sido el último reducto de paternalismo injustificado que la sociedad liberal ha permitido en su cruzada ética por asegurar la máxima libertad posible para las personas. En la época moderna, las libertades individuales han ido ganando terreno, no sin grandes turbulencias, en la economía, la política, la cultura, la educación y hasta la religión mucho antes de llegar a la medicina. Ahora bien, pese a que eso haya explicado un cierto rechazo inicial de la profesión médica al cuestionamiento de sus decisiones, a estas alturas la idea de mantener una medicina excesivamente paternalista, en la que el buen paciente calla y otorga sobre lo fundamental, debe abandonarse por completo.

Esos cambios en la medicina actual han sido el detonante final de la bioética y quedan reflejados en la proclamación de los cuatro principios antes señalados: beneficencia, ausencia de maleficencia, autonomía y justicia. El texto que los recoge por primera vez de un modo claro es el Informe Belmont, publicado en 1979 por la Comisión Nacional para la Protección de los Sujetos Humanos de Investigación Biomédica y del Comportamiento de los Estados Unidos, formada, entre otros, por filósofos como Stephen Toulmin, Robert Veatch y Tom Beauchamp. Dicho informe no salió de la nada ni surgió como una mera iniciativa de la comisión, sino que se elaboró por encargo de las autoridades norteamericanas ante la falta de legislación sobre asuntos bioéticos cada vez más complejos y presentes en la sociedad norteamericana. Los avances tecnocientíficos de la medicina antes señalados estaban inundando los hospitales y juzgados de dilemas y conflictos bioéticos desconocidos hasta entonces. Pensemos, por ejemplo, en la aparición de las técnicas de reproducción asistida que empezaban a permitir la selección de embriones, en el debate sobre la muerte cerebral abierto por la posibilidad de trasplantar órganos vitales sin que la persona donante haya entrado en parada cardiorrespiratoria o en las técnicas de mantenimiento artificial de la vida y su repercusión en la concepción de la eutanasia.

Uno de los casos más mediáticos de esas novedades bioéticas tuvo como protagonista a Karen Ann Quinlan, una joven de 21 años de Nueva Jersey que precipitó un debate nacional sobre los límites éticos de la medicina. En 1975, Karen Ann entró en estado vegetativo persistente tras no superar un paro respiratorio con anoxia cerebral generado por una ingesta excesiva de alcohol y tranquilizantes durante una fiesta. La tecnología médica permitió mantenerla con vida mediante un ventilador artificial y una sonda nasogástrica. Como ya resultaba imposible la recuperación de las funciones cerebrales superiores (la conciencia), los progenitores pensaron que lo mejor sería desconectarla de las máquinas y facilitarle una muerte digna. Sin embargo, el equipo médico se opuso aduciendo que eso era equivalente a un homicidio doloso contrario a la ética médica (hipocrática). El caso llegó a los tribunales y la Corte Suprema de Nueva Jersey sentenció a favor de la familia argumentando que Karen Ann tenía derecho a rechazar el tratamiento médico, un derecho delegado en sus familiares directos ante la imposibilidad de conocer su voluntad. Un año después le retiraron la ventilación artificial, pero la joven pudo respirar espontáneamente y se mantuvo en estado vegetativo; murió una década más tarde por neumonía. La sentencia no permitió la retirada de la sonda nasogástrica porque se consideró que la alimentación forzosa no era un tratamiento médico, sino un deber de humanidad. El caso no resolvió todas las dudas éticas, como la de si hay que considerar la alimentación forzosa un tratamiento médico o si las personas más cercanas a un enfermo que no ha dejado testamento vital están autorizadas a interpretar sus últimas voluntades, o si el rechazo del tratamiento es equivalente a la eutanasia. En su momento, se llamó eutanasia pasiva a la retirada de tratamiento con consecuencia previsible de muerte natural, aunque, como veremos en el capítulo dedicado a este tema, esa terminología está desfasada por su imprecisión. Lo cierto es que ese caso y otros similares espolearon el debate social, legal y ético sobre el principio de autonomía en bioética y el modo en que este puede equilibrar el clásico principio de beneficencia.

Aunque la bioética a menudo se asocia a la ética clínica, es decir, a las cuestiones éticas surgidas en la relación entre el personal sanitario y la persona enferma, otro de los casos que sacudió la opinión pública estadounidense por esas fechas, dando lugar a los trabajos de la mencionada comisión, se produjo en un escenario de salud pública. Me refiero al experimento de Tuskegee. En el municipio del mismo nombre, en el estado de Alabama, se inició en 1932 un estudio sobre la sífilis, muy extendida en el lugar. En aquel momento, el tratamiento estándar era un conjunto de medicinas a base de arsénico y mercurio de dudosa eficacia, de modo que el estudio tenía toda la razón de ser. La cuestión es que dicho estudio se prolongó durante cuarenta años con el objetivo de comprobar la evolución natural de la enfermedad, ignorando deliberadamente que los sujetos de la experimentación, en su mayoría hombres pobres y negros, se podrían haber beneficiado del tratamiento con penicilina que, en la década de los años cuarenta, ya había demostrado eficacia contra la enfermedad. Si no se les administró fue, como argumentó reiteradamente el Servicio de Salud Pública, para no perjudicar el estudio. En 1972, el New York Times destapó el caso, que escandalizó a la población. Los intereses médicos y un supuesto beneficio social asociado a los resultados finales del experimento estaban impidiendo la aplicación de remedios conocidos y eficaces contra la enfermedad. El hecho de que las víctimas fuesen negras aumentó la indignación, señalando el racismo de la medida. Cuatrocientos enfermos de sífilis fueron privados de la medicación adecuada. La pelícu­la El experimento Tuskegee, de 1997, ilustra magníficamente los hechos fundamentales del caso. La cancelación final del estudio por ser éticamente inaceptable vino acompañada de la recomendación de crear una agencia o comité nacional para velar por la ética de la investigación médica. Los comités de ética de la investigación en hospitales y centros de investigación médica proliferaron desde entonces y pronto se extendieron a muchos países.

En España, el primer comité de ética de investigación clínica (CEIC) se constituyó en Barcelona, en el Hospital Sant Joan de Déu, a mediados de los años setenta, y en 1978 estos comités se regularon por ley con el Real Decreto 944/1978, de 14 de abril. En 1976 se creó en Sant Cugat del Vallès el Institut Borja de Bioética, impulsado por Francesc Abel, un joven médico jesuita que había realizado una estancia de prácticas ginecológicas en la Universidad de Georgetown, en la ciudad de Washington, donde la investigación bioética ya se había institucionalizado a través del Kennedy Institute of Ethics en 1971, siguiendo la estela del primer centro de investigación bioética que se inauguró en el mundo, The Hastings Center, fundado en 1969 por Daniel Callahan en el estado de Nueva York. 

El Informe Belmont de 1979 puso negro sobre blanco los principios fundamentales de la bioética, e insistió en la necesidad de respetar, tanto en la investigación médica como en la práctica clínica, los cuatro principios ya mencionados. El principio de autonomía reconoce a las personas enfermas como agentes morales autónomos capaces y con derecho a tomar decisiones sobre su vida y su participación en la investigación médica, y protege a los más vulnerables cuya autonomía se encuentra disminuida o limitada (menores, dementes, población reclusa…), asegurando que no se abuse de esa condición de vulnerabilidad. La aplicación práctica de dicho principio consiste en la necesidad de que la persona autónoma exprese un consentimiento libre e informado para aceptar cualquier tratamiento médico o su inclusión en un ensayo clínico. El principio de beneficencia recoge el deber hipocrático de buscar siempre el bien de la persona enferma y de minimizar los riesgos, así como de prevenir el daño en toda actuación médica (principio de ausencia de maleficencia). Finalmente, el informe incluye otro novedoso principio bioético, el de justicia, que exige equidad en la distribución de las cargas y los beneficios de la investigación, prohibiendo la explotación de los grupos vulnerables y la discriminación en el acceso a los beneficios de los avances médicos. El informe no explicita la necesidad de que la sanidad sea igualmente accesible a todas las personas enfermas ni establece criterios de priorización equitativa en el acceso a los recursos sanitarios escasos o limitados. Hay que tener en cuenta que en EE. UU. la sanidad es eminentemente privada. En cambio, la Declaración Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO reconoce el derecho de todas las personas a alcanzar el máximo nivel de salud y bienestar posible, abriendo la puerta al deber de justicia de crear un sistema público de salud que asegure que todo el mundo accede a la mejor sanidad posible con independencia de su condición económica.

Desde los años setenta del siglo pasado hasta hoy, la bioética
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