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LA VIDA Y LA MUERTE
ANTE LA ETICA Y EL DERECHO,
PATERNALISMO MEDICO
Y DESARROLLO CIENTIFICO

1. La vida y la muerte ante la ética y el derecho
1 desarrollo de las ciencias bioldgicas esta planteando no sélo interrogantes muy
concretos sobre el tratamiento ético y juridico de la vida y de la muerte, sino una
necesidad de volver a filosofar sobre la vida y sobre la muerte. Quiza haya un
camino de jda y vuelta que deba ser recorrido: ir de los casos concretos a los
principios e ir de los principios a los casos concretos. Nunca se sabra cual
método es mejor. En cualquier caso, me parece positivo hacer algunas breves reflexiones
sobre una filosofia de la vida y de la muerte y al mismo tiempo analizar algunos
interrogantes mas concretos que hoy se presentan ante la ética y el derecho a causa de ese
desarrollo de las ciencias bioldgicas, concretamente las ciencias biosanitarias.

Ante el «espectaculo» de la «posible posibilidad» cientifica de crear artificialmente
un individuo humano, de producir individuos idénticos o de prolongar artificial y casi
indefinidamente la vida, hay una primera idea que debiera destacarse para obviar ambiciones
éticas y juridicas inutiles: la vida y la muerte son un misterio, son realidades innegables que
estdn ahi, pero que nadie ha conseguido explicar definitivamente. Nadie ha logrado
responder de manera definitiva las grandes preguntas sobre qué son, por qué son y para qué
son la vida y la muerte. Estamos en presencia de esa clase de realidades que colocan a la
razon humana ante lo que Karl Jaspers llamaba «situaciones-limite» (Grenz-Situationen),
esto es, ante preguntas que no tienen respuestas definitivas, como son también el dolor o la
injusticia en el mundo. Ante esta clase de preguntas, la teoria y la practica humanas deben
ser enormemente humildes.

Sin embargo, se ha pensado y se ha escrito mucho sobre la vida y sobre la muerte.
No se puede vivir e incluso no se puede morir, de un modo discretamente humano, sin haber
tomado una posicion ante
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la vida y la muerte. Frente a la vida y la muerte hay siempre -se quiera o no se quiera- toda
una concepcion del mundo, toda una filosofia. Como también se podria afirmar en sentido
inverso lo siguiente: la filosofia se ha construido muchas veces pensando sobre la vida y
sobre la muerte, esto es, los interrogantes de la vida y de la muerte han obligado al hombre
a filosofar. José¢ Ferrater Mora escribi6 hace ya afios que el tema de la muerte era una
ocasion para filosofar, para construir toda una ontologia y una filosofia de la persona'.

En cualquier caso, una reflexion sobre la vida y de la muerte no puede reducirse a
nivel meramente descriptivo, sino que inevitablemente implica preguntarse sobre el «deber
ser» de la vida y de la muerte. En otras palabras: la vida y la muerte no pueden desligarse
de una perspectiva ética y juridica. Mas atn: cuando la vida estd amenazada de manera
inmediata por la enfermedad e incluso por la muerte, no bastan las respuestas cientificas.
Grandes interrogantes morales y juridicos rodean al ser humano que sufre una grave
enfermedad o que estd en las antesalas de la muerte. Sus familiares, sus amigos y los
profesionales de la medicina que le atienden también tienen que dar y darse respuestas. La
moral y el derecho son interpelados de modo radical por la vida que se hunde en la
enfermedad incurable, en el dolor insportable o en las mismas oscuridades de la muerte.
Todas las profesiones humanas estan siempre interpeladas por la moral y el derecho, pero
sin duda unas en mayor medida que otras. La excepcionalidad de un trabajo que trata con
la vida en situaciones tan extremas o simplemente con la muerte es incuestionable. De este
modo el trabajo del personal sanitario adquiere un inevitable dramatismo, aunque esa
singularidad sea al mismo tiempo su grandeza, pues puede ser ocasion para realizar otras
virtudes o valores humanos. Qué debe hacerse (moral o juridicamente) ante la vida
amenazada por la enfermedad o ante la proximidad de la muerte tiene dificiles respuestas.

La complejidad ética y juridica del trabajo del personal sanitario es, pues, evidente
y se complica mas atin en el contexto de una sociedad enormemente desarrollada en el plano
cientifico y técnico. El desarrollo extraordinario de las ciencias biomédicas plantea hoy
todavia mas interrogantes éticos y juridicos a las profesiones sanitarias que en otras épocas.
Esta claro, por ejemplo, que la medicina del siglo XIX no tenia las posibilidades cientificas
para prologar la vida de una persona de que hoy se dispone y, por consiguiente, el personal
sanitario no tenia que hacer frente a la pregunta de hasta cudndo se puede sostener
artificialmente la vida de una persona.

1'J. Ferrater Mora, «Ser y muerte», en Obras Selectas, t. I, Madrid, Ed. Revista de Occidente,
1967, pags. 297-298.
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Ahora bien, cualquiera que sean las respuestas cientificas, morales o juridicas que
en el ambito de la medicina puedan encontrarse, individual o colectivamente, me parece que
el referente fundamental de toda actividad sanitaria ha de ser la vida como valor primario.
Particularmente las respuestas a los problemas ético-juridicos que puedan plantearse ante
la préactica, de la medicina deberdn estar conectadas con la «super-vivencia», con la
continuidad en la vida. La humanidad no es un club de suicidas. En general, parece razonable
apostar -en principio en el ambito moral y juridico- mas por la vida que por la muerte, esto
es, parece mas razonable favorecer la vida que promover su extincion. En este sentido lleva
razon Ronald Dworkin, cuando sostiene que es «una especie de vergiienza cosmica, el hecho
de que la vida humana en cualquier estadio se extinga deliberadamente»?.

Aunque esta idea me parece clara, debo indicar también que la vida, aunque es un
valor primario, no es un valor absoluto. La vida tiene que merecer la pena ser vivida. La
vida humana no es pura inercia vegetativa. Se necesitan condiciones objetivas de diversa
naturaleza y la esperanza de que determinados proyectos pueden ser cumplidos para que la
vida pueda ser tenida como un valor digno de ser conservado, por lo menos para un sujeto
que es racional, autoconsciente y libre. Insisto: la vida no es un valor absoluto que existe
en si y para si, sino que existe en relacion a otros valores, a lo que el ser humano puede
darles mayor importancia o prioridad, como puede ser la libertad, también valor primario y
tampoco absoluto. Hay gentes que prefieren morir a vivir sin libertad. Incluso hay
instituciones sociales, como los ejércitos, que estan destinados a matar si es necesario para
defender otros valores, como la libertad y la independencia de un pueblo. La vida y la
libertad pueden, pues, contradecirse y no hay respuestas absolutas a sus contradicciones.
El aborto y la eutanasia son dos casos que muestran que la vida no es un valor absoluto,
aunque se basen en dos concepciones de la vida y de la muerte muy discutibles.

En cualquier caso, como decia al principio, no hay una sola respuestas moral y
tampoco juridica a qué son y como deben ser la vida y la muerte.

2. El paternalismo médico: un test ético-juridico para la vida y la muerte
La importancia de estos planteamientos genéricos se agrava también

2 R. Dworkin, El dominio de la vida. Una discusion acerca del aborto, la eutanasia y la libertad
individual, Barcelona, Ed. Ariel, 1994, pag. 22.
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y especialmente en el campo de la medicina, porque se estd tratando con la vida y con la
muerte de los demas. No es que yo me responda a mi mismo sobre lo que es o debe ser la
vida y la muerte para mi. En medicina «se juega» con la vida y la muerte ajenas. Pero hay
un dato objetivo y destacado en el ambito sanitario que conviene destacar: la vida ajena ha
estados sometida a un «paternalismo médico» que estd siendo revisado. El mismo hecho
concreto de que la medicina tenga hoy enormes posibilidades de prolongar la vida cuestiona
vigjos principios y plantea nuevos problemas. Asi se pregunta de modo directo si esas
nuevas posibilidades de prolongar la vida se dan siempre en beneficio de los pacientes.

No cabe duda de que en las sociedades contemporaneas estd todavia vigente un
cierto e inevitable «paternalismo legal» sobre la salud y la vida, como lo demuestran las
exigencias legales sobre cinturones de seguridad, venta de drogas, vacunaciones obligatorias,
politicas sanitarias de alimentos, alcohol y tabaco. Este paternalismo se basa en la idea de
que un limitado incremento de la libertad lleva a producir «liberticidas». El gran critico del
paternalismo fue J. S. Mill con su famosa obra «On Liberty» (1859). El paternalismo
significa negativamente coaccionar o limitar la libertad de una persona en razén de su propio
bien, interés o bienestar. Positivamente el paternalismo es un modo de intervencion sobre
la libertad ajena para evitar el dafio a otros. Quiz4 el gran argumento a favor de todo
paternalismo en este ambito sea que al hacerse dafio a si mismo se haga dafio a otros o a un
interés colectivo’.

Pues bien, dentro de este contexto, segun Heta Héyry, el paternalismo médico, esto
es, el control de la vida de las gentes, presumiblemente en su propio interés, es el comun
denominador de la medicina y de las politicas sanitarias. El principio o el supuesto de que
se parte es que «el médico sabe siempre qué es mejor», esto es, se convierte en una
«autoridad epistémica» (epistemic authority), esto es, una autoridad cientifica. Sin embargo,
segin Hayry, la vida y la muerte, la salud y la enfermedad plantean siempre cuestiones
«extraepistémicasy». El patemalismo se apoya -dice Hayry- en la idea de que todo (pinchar,
dar medicinas, operar, etc.) se hace «en beneficio del enfermo» de acuerdo con el codigo
hipocratico.

No obstante, en su opinién, hay muchas ambigiiedades en torno a esta cuestion® y
sobre todo hay muchas cuestiones fundamentales de indudable naturaleza filos6fica. Por
ejemplo, segiin Héyry, hay una cuestion de fondo que es la misma concepcién de la vida y
la muerte.

3 Heta Hayry, The Limits of Medical Paternalism, London. Routledge, 1991, pags. 17-20.

4 Hayry, H., The Limits of Medical Paternalisin, op. cit., pag. 2.
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El paternalismo radical, esta fundado en la concepcion de que la vida es una cosa buena y
la muerte es el fin de una cosa buena, luego es un mal. Consecuentemente es irracional
desear un mal. La vida es un regalo de Dios y tiene que ser respetado desde su comienzo
natural hasta su final natural. Los médicos se constituyen en jueces del bien, de Ia
racionalidad, de la moralidad del enfermo”.

Otra gran cuestion de fondo que replantea la crisis del paternalismo es cudl deba ser
el fin de la medicina o del tratamiento médico. Habria que preguntarse si la medicina tiene
fines objetivos, como pudiera ser maximizar la salud o prolongar la vida. De todos modos
este tipo de problemas que se refieren a la determinacion de fines y valores de una practica
humana de esta clase no puede realizarse con una metodologia estrictamente cientifica. La
determinacion de los fines y valores a los que ha de servir la medicina depende -entre otras
cosas- de una serie de opciones que debe realizar -también e indudablemente- el paciente,
aunque no solo el paciente. La medicina no puede venir impuesta al paciente.

Actualmente se entiende que la autodeterminacion individual del paciente es un
valor importante que condiciona la toma de decisiones o que exige su participacion en los
tratamientos médicos®. Todo tratamiento médico, al menos en unos niveles graves o criticos,
debe estar acompanado de un cierto consentimiento del paciente, un consentimiento que
debe ser «informado, voluntario y competente». Dado que lo que siempre estd en juego es
la vida y la muerte de una persona, el paciente como persona, en tanto que pueda, tiene algo
importante que decir sobre como tratar su vida y su muerte. Es logico, pues, que el
«consentimiento informado» sea un elemento nuevo que cambia la ética en el tema de la
prolongacidn de la vida frente al paternalismo hasta ahora dominante’.

Asi pues, hay un principio fundamental que limita el paternalismo, que es -sostiene
Hiyry- lo que se ha llamado el «consentimiento informado» (informed consent). Esto es, no
se puede intervenir sobre el enfermo sin su consentimiento informado, porque un
consentimiento sin informacion implica la negacion del derecho de la autonomia. Como
también puede haber dafio a ese derecho, si los médicos no explican bien la intervencion, con
el lenguaje necesario y sencillo. «Un médico no puede tratar a un paciente sin haberle
explicado el riesgo y los hechos materiales que se refieren al tratamiento y sus alternativas,
incluyendo el no-tratamiento y haya conseguido

> Hayry, H., The Limits of Medical Paternalism, op. cit., pags. 12-14.

¢ Dan W. Brock, Life and Death. Philosophical Essays of biomedical Ethics, Cambridge University
Press, 1993, pag. 2.

" Hayry, H., The Limits of Medical Paternalism, op. cit., pag. 146.
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el consentimiento competente, voluntario y comprensible del paciente»®. Uno de los
problemas mas graves es lo que ha de entender el paciente, esto es, qué es lo que hay que
explicarle y si mucho o poco. Y para cumplir con tal exigencia hay que tener en cuenta el
nivel emocional del enfermo para asimilar la informacion y tomar una decision. Quiza se
deba descubrir solamente aquello que el paciente espera razonablemente conocer para
decidir’.

En cualquier caso hay dos ambitos de problemas. Uno es, segin Brock, el terreno
de los «hechosy, en el que el médico tiene un protagonismo como para determinar «lo que
esta ocurriendo» o «qué puede ocurriry. La diagnosis, la prognosis, los tratamientos
alternativos, asi como el no-tratamiento son cuestiones cientificas y de experiencia sobre las
que debe pronunciarse en primer lugar el médico. Otra cosa es a qué objetivos, finalidades
o valores pueden servir los distintos tratamientos que de los hechos pudieran derivarse,
cuestion en la que sin duda ya tendria que intervenir el paciente. Hay un problema y es que
los médicos a veces no quieran, segiin sus concepciones morales, seguir los deseos del
enfermo y pasan la decision a otro médico.

A pesar de las exageraciones del paternalismo médico, algunos consideran que no
se deben ir al extremo de considerar al médico casi como un enemigo, sino todo lo contrario:
habria que ver al médico -sostiene Brock- como un «abogado del bienestar del paciente».
Ademas la experiencia clinica demuestra que las opiniones de los enfermos sobre el
tratamiento debido son frecuentemente irracionales, aunque los enfermos no sean
incompetentes. Entonces el médico tiene la responsabilidad de ayudar a una mejor eleccion,
o hacerle ver lo irracional de su eleccion'®. La complejidad de la vida y la muerte, en estas
situaciones criticas como son la enfermedad y las antesalas de la muerte, exige sin duda que
las decisiones sean conjuntas.

En todo caso a los médicos les preocupa obviamente las dificultades de explicar
todos los riesgos posibles, la incapacidad de los enfermos para entender esa informacion
médica necesaria, la situacion emocional en que se encuentra el enfermo, etc. Pero
ultimamente ha aumentado su preocupacion por las posibles responsabilidades legales y por
la forma de protegerse contra los riesgos civiles o penales que pudieran plantearse a causa
de su intervencion. Y para protegerse de estas responsabilidades legales, ceden a favor del
respeto de la autonomia del paciente''.

8 Hayry, H., The Limits of Medical Paternalism, op. cit., pag. 144.
° Hayry, H., The Limits of Medical Paternalism, op. cit., pag. 146.
19 Brock, D. W., Life and Death, op. cit., pag. 5.

" Hiyry, H., The Limits of Medical Paternalism, op. cit., pag. 144.
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Segun Brock, la crisis del paternalismo se replantea de manera especial con la
eutanasia, en el que se enfrentan los derechos del paciente y los derechos/deberes del
médico. En su opinion, el problema del «mantenimiento» de la vida se enmarca dentro de
la injusticia de matar o de la punibilidad de disponer de la vida. Plantea sobre todo el
problema de si las personas tienen «un derecho moral a no ser matadasy, tesis que Brock
mantiene, y si en medicina hay forma de matar compatibles con el reconocimiento y respeto
de este derecho. Aqui entran en conflicto dos concepciones éticas diferentes y alternativas.
Una es la concepcion «consecuencialista o utilitaria», que mira al beneficio o dafo de los
pacientes. Y la segunda es la que considera que hay «un deber moral basico de no disponer
intencionadamente de una vida inocente». Parece como si Brock estuviera admitiendo que
pudiera disponerse de una vida inocente, esto es, que estaria reconociendo implicitamente
la pena de muerte, esto es, la muerte del no-inocente'?. En cualquier caso, Brock estd dentro
del argumento que recientemente ha mantenido Ronald Dworkin de que la vida humana tiene
un valor intrinseco e incluso sagrado. El término «sagrado» se aplica también al arte y a la
literatura, como algo intrinsecamente valioso'. Las grandes pinturas son intrinsecamente
valiosas, porque son maravillosas, no porque queramos verlas o no nos gusten'’. «Algo es
instrumentalmente importante si su valor depende de su utilidad, de su capacidad para
ayudar a las personas a obtener alguna cosa que desean. El dinero y los medicamentos, por
ejemplo, son solo instrumentalmente valiosos». «Algo es intrinsecamente valioso, por el
contrario, si su valor es independiente de lo que las personas quieren, disfrutan o necesitan,
o0 de lo que es bueno para ellas» .

Brock continia su argumentacion y afirma que es mas importante la injusticia de
matar que el principio moral de la autodeterminacion. En este orden de cosas en medicina
hay dos formas de «matar» a un enfermo. Una es matar cuando el enfermo ha renunciado a
su derecho a no ser matado (eutanasia activa). Y otra es cuando el derecho a no ser matado
es superado por consideraciones morales competentes (escasez o impotencia de los medios
para mantener la vida). Sin embargo, hay quienes sostienen que no hay diferencia entre matar
y dejar morir. Tal es el ejemplo que cuenta James Rachels: «Smith tiene un primo de seis
afios, del que heredard mucho dinero si muere. Una mafiana Smith entra en el cuarto de bafio
y ahoga al nifo.

2 Brock, D. W., Life and Death, op. cit., pag, 6.

3 Dworkin, R., El dominio de la vida, op. cit., pag. 98.
" Dworkin, R., El dominio de la vida, op. cit., pag. 98.
15 Dworkin, R., EI dominio de la vida, op. cit., pag. 97.
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Jones tiene un primo de seis afios, del que heredara mucho dinero si muere. Jones plantea
matar al nifio. Una mafana al entrar en el cuarto de bafio, observa que el nifio se ha
resbalado, se ha golpeado la cabeza y ha caido en la bafiera. Jones permanece alli hasta que
el nifio se ahoga»'®. Brock estd en contra de la tesis de que matar es en si moralmente
diferente de permitir que se muera. En la vida clinica concreta -dice Brock- el derecho del
paciente (competente o incompetente) a sopesar los beneficios o cargas de los tratamientos
alternativos tiene sus limites. Los médicos pueden permitir morir, pero no pueden matar (dar
morfina para aliviar el dolor, pero no matar). En todo caso es dificil determinar la diferencia
entre «lo permisible y lo no permisible» a la hora de disponer de la vida en medicina'’.

En Espafia se plante6 el problema juridico de «dejar morir» o de prestar asistencia
médica contra la voluntad de los interesados con motivo de una huelga de hambre
protagonizada por miembros del grupo terrorista Grapo. Una decision del Juzgado de
Vigilancia Penitenciaria y un Auto de la Secciéon Segunda de la Audiencia Provincial de
Madrid les obligd a recibir asistencia médica y a recibir alimentacion en contra de su
voluntad. El Tribunal Constitucional en sus S. 120/1990 de 27 de junio, declara que la
«intervencion médica forzosa», por su importancia y valores que implica y por internarse en
el campo de la axiologia, suscita polémica doctrinal variada e irreconciliable. Pero,
ateniéndose a criterios estrictamente constitucionales (FJ5), el Tribunal reconoce que hay
un conflicto entre el supuesto derecho de la libertad a ocasionar incluso la propia muerte y
el derecho-deber de la Administracion penitenciaria de velar por la vida y la salud de los
internos sometidos a su custodia (FJ6). El derecho a la vida tiene, segiin el Tribunal
Constitucional, «un contenido de proteccion positiva (proteccion de la vida sin contar con
la voluntad de sus titulares STC 53/1985) que impide configurarlo como un derecho de
libertad que incluya el derecho a la propia muerte» (FJ7). El Tribunal Constitucional
considera que «no es posible admitir que la Constituciéon garantice en su articulo 15 el
derecho a la propia muerte y, por consiguiente, carece de apoyo constitucional la pretension
de que la asistencia médica coactiva es contraria a ese derecho constitucionalmente
inexistente» (FJ7). No es lo mismo -afade el Tribunal Constitucional- asumir el riesgo de
morir en un acto que solo afecta al titular de esa vida, que asumir ese riesgo con el fin de
conseguir que la

16 James Rachels (1986), The End of the Life. Euthanasia and Morality, Oxford, New York, en
Herline Pauer-Studer, «Peter Singer on Euthanasiay, en The Monist, 1993, vol. 76, pag. 144.
'7 Brock, D. W., Life and Death, op. cit., p. 6.
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Administracion deje de ejercer potestades que le confiere el ordenamiento juridico (FJ7).

Un voto particular del magistrado Jesiis Leguina Villa dice que si bien el derecho
a la vida no puede ser confundido con un pretendido derecho a morir o a decidir sobre la
propia muerte, ello no significa que no se tenga derecho a que nadie que no sea uno mismo
decida e imponga coactivamente lo que haya de hacerse para conservar la salud, seguir
viviendo o escapar al peligro de muerte; ni incluye el derecho a rechazar la ayuda o la
asistencia sanitaria que no se desea ni se ha solicitado. También la Sentencia del Tribunal
Constitucional 137/1990 de 19 de julio insiste en el argumento que el derecho a la vida
(articulo 15 de la CE) tiene un contenido positivo y no incluye un derecho a la propia
muerte. Cada persona puede disponer de su vida o disponer su propia muerte, pero esa
disposicion constituye s6lo un acto que la ley no prohibe y no un derecho subjetivo que la
Administracion ha de garantizar, mds aun cuando en este caso -terroristas del Grapo
encarcelados y en huelga de hambre- estaban en una relacion especial con la Administracion
y en un marco legal que obliga a la Administracion a velar por la vida y la salud de los
internos sometidos a su custodia (FJ5).

De esta problematica quiza la conclusion mas clara que puede sacarse es que nada
esta totalmente claro, esto es, que no hay una respuesta clara que permita caer de un modo
radical ni del lado del paternalismo médico, ni tampoco del lado de una autonomia del
paciente. Otra conclusion que puede obtenerse es que la vida clinica estd rodeada de una
peculiar paradoja. Por un lado, se puede constatar que la mayoria de las decisiones en los
hospitales son bastantes normales y no requieren procedimientos especiales. Las situaciones
o casos-limite no se estan dando todos los dias. Pero por otro lado, los profesionales de la
medicina constatan que la vida médica real es mas compleja y emocional que lo que pueden
prever los principios morales e incluso las normas juridicas. Hayry concluye un principio
interesante, pero sin duda enormemente abstracto: «La tnica politica general dentro de la
medicina y del cuidado de la salud que es finalmente aceptable es la politica de un
moderado anti paternalismo, basado en el respeto de la libertad del paciente»®.

3. Las dimensiones éticas de las ciencias biolégicas
Una parte importante de los problemas éticos y juridicos en el campo de la medicina
surge a causa del avance de las ciencias bioldgicas,

'8 Hiyry, H., The Limits of Medical Paternalism, op. cit., pag. 183.
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en especial la genética. Este avance ha sido en los ultimos afios espectacular. Estas ciencias
se han introducido en niveles muy profundos sobre el origen y la manipulacion de la vida.
Logicamente este desarrollo cientifico plantea interrogantes nuevos y en general replantea
preguntas clasicas sobre la relacion entre la ciencia, la ética y el derecho.

Las preocupaciones ético-juridicas ante estos avances cientificos tienen una primera
fase, segun Reiser, que se puede situar entre /945-1966. La preocupacion central estaba en
torno al sujeto humano. El gran principio que se concluy6 es que ningun sujeto humano, mas
aun después del Codigo de Niirenberg, se someteria a experimentos cientificos sin su
consentimiento y siempre que el experimento no le causare dafio o muerte, y siempre con
la posibilidad de retirar su consentimiento.

La segunda fase transcurre en /966-1974, cuando se considera fundamental el
compromiso social de los cientificos de la biologia. Es un momento en que preocupa que
la investigacion pueda afectar o amenazar a las poblaciones. Las instituciones democraticas
podrian estar amenazadas por una élite cientifica. Los cientificos ejercen un poder, cuyo
alcance no se conocian totalmente, y ademas no se responsabilizaban de los efectos de su
investigacion (energia atomica, la bomba biologica, cambiar los sexos, modificaciones
fundamentales por medio de trasplantes, manipular la memoria y los sentimientos, crear vida,
etc.). Habia una preocupacion por las consecuencias de las ciencias bioldgicas y una
exigencia de que los investigadores principales informaran a su equipo y a la opinion publica
del azar de sus experimentos.

La tercera fase esta entre /975-1989, cuando se replantea mas criticamente los
procedimientos para generar y transmitir conocimientos dentro de las ciencias biologicas.
Hay una mayor apertura de la sociedad hacia el discurso ético y una mayor autoconciencia
colectiva de los cientificos sobre las dimensiones morales de su trabajo y sobre su
responsabilidad publica. A partir de la propuesta de delinear el genoma humano, en Estados
Unidos ya se ha creado una «Guide for Contracts and Grants» por el NIH (National Institut
of Health) en 1989, donde se exige que para conseguir fondos estatales hay que presentar
un «programa de principios de integridad cientifica» e incluso a veces de un examen de los
significados éticos del trabajo cientifico propuesto.

Puede hablarse incluso de una ultima fase, a partir de 1990, cuando se produce una
intensificacion e institucionalizaciéon del discurso ético, sobre todo en el campo de la
investigacion y de la educacion cientifica. En Estados Unidos aparecen instituciones tales
como las«Institutional Review Boards» (1974) y la «Office of
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Scientific Integrity» (1989), que quiere coordinar la intervenciéon de las autoridades, de la
sociedad y de los cientificos para evaluar los métodos y objetivos de los proyectos
cientificos. Sin embargo, los cientificos se quejan por las excesivas intromisiones estatales
en su investigacion. Bernard David de la «Harvard Medical School» escribe un articulo cuyo
titulo refleja muy expresivamente esta preocupacion: «How far should Big Brother's Hand
reach?». De todos modos, debe reconocerse que dentro de las ciencias biologicas hay en
general una mayor autorreflexion respecto a su responsabilidad publica y a los parametros
éticos de sus actividades".

Indudablemente el avance espectacular de las ciencias bioldgicas replantea el
problema de los limites y controles de la ciencia. Hay un supuesto metodologico y ético que
no suele cuestionarse excesivamente en la actualidad: cualquier ciencia natural, mas o menos
directamente, implica en sus métodos, en sus objetos y en sus objetivos algunas interrogantes
axiologicos. En la ciencia estan inevitablemente implicadas cuestiones de valor. La ciencia
tiene que saber que lo que es bueno para el individuo puede ser malo para el grupo social
y que lo que es bueno para el grupo social puede ser malo para el individuo®. Las
responsabilidades éticas y sociales de los cientificos se centra en «manifestar los
beneficios», porque la ciencia estd pagada con fondos publicos y privados sobre la base de
sus posibles beneficios sociales y en «advertir de los riesgos», como hicieron Einstein y
Russell, pero precisando lo que son los hechos y lo que es su opinion*'. En cualquier caso
es indispensable que el cientifico tenga la libertad intelectual y cientifica para buscar la
verdad y que no se vea sometido a exigencias de utilidad impuestas por una politica o una
religion. El gran problema ético del futuro es el «control del hombre sobre su propia
evolucion biologica». Los poderes de evolucidon bioldgica estan ahora en manos de los
cientificos. Ahi estd el reto. Un importante deber suyo sera ver claramente la naturaleza de
las alternativas, asi como informar y demandar a la sociedad y a sus dirigentes una discusion
de todos los problemas que impiden el crecimiento cientifico o la ampliacion del poder
humano®.

19 Reiser, S. J., «The Ethics movements in the biological sciences: A new wave of discovery», en
Ruth Ellen Bulgar, Elizabeth Hetiman y otros, The Ethical Dimensions of Biological Sciences,
Cambridge, Cambridge University Pres., 1993, pags. 1-13.

2 Glass, B., «The ethical basis of science», en Ruth Ellen Bulgar, Elizabeth Hetiman y otros, The
Ethical Dimensions of Biological Sciences, Cambridge, Cambridge University Press, 1993, pags.
43-45,

21 Glass, B.. «The ethical basis of science», op. cit., pags. 43-53.

22 Glass, B., «The ethical basis of science», op. cit., pags. 53-54.
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En este sentido es particularmente importante constatar los interrogantes que se
plantean ante los avances logrados, y que se adivinan en un futuro no muy lejano, por la
genética. La investigacion del genoma humano plantea hoy y planteara graves conflictos
éticos y juridicos. Particularmente preocupante por sus efectos sociales, y no solo
individuales, sera el uso y el abuso de la informacion genética. EI genoma humano nos
permitird conocer una gran cantidad del inventario genético de los individuos, como puede
ser su propension a las enfermedades. En muchos casos, la posibilidad (en algunos casos,
la certeza) de una enfermedad se producird con afios e incluso décadas antes de que se
disponga de un tratamiento efectivo para la enfermedad. No cabe duda que esta nueva
situacion planteara especiales problemas psicologicos y éticos. El test genético puede
producir unos conflictos psicologicos masivos muy fuertes, porque no todo el mundo quiere
conocer la consistencia y los riesgos de su salud por medio de un mapa genético. Ademas
el test genético puede afectar a familiares y a terceras personas distintas del que desea
conocer su test genético. Ademads estan los problemas que plantearia también la llamada
terapia genética, incluso una terapia genética que permitiria cambiar genéticamente un
individuo. En alguna medida ya se puede cambiar genéticamente a los seres humanos con
la biotecnologia existente.

También la informacion genética planteara problemas de tipo social y juridico. Debe
reflexionarse sobre el alcance de esa informacion genética, ya que afecta o afectara a los
descendientes no nacidos que no han dado su consentimiento para su elaboracion. Por ello
se estd hablando ya del «derecho a la autonomia de las generaciones futurasy», esto es, de
su derecho a dejarles decidir lo que quieren ser y lo que quieren saber sobre si mismos,
aspectos fundamentales de la dignidad humana que puede poner en entredicho la ingenieria
genética®.

A nivel social, la ocupacion o seleccion de un puesto de trabajo se podria ver
afectada por el conocimiento del mapa genético disponible para evaluar las posibilidades
o tendencias a tener unas determinadas enfermedades. Se podria llegar a hacer obligatorios
los tests genéticos para conseguir un puesto de trabajo (workplace genetic testing).

También las compafilas de seguros se mostrarian también muy interesadas en
conocer esos test 0 mapas genéticos, porque trabajan bajo el principio de participar el riesgo.
Cuando el riesgo es igualmente

2 Lecaldano, E., «La bioetica e limiti del diritto», en Democrazia e diritto, 1988, vols. 4-5,
dedicado a «Le nuove frontiere del diritto», pag. 40.
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incierto, todos pagan igual. En estos casos, pagarian menos los que tuvieran menos riesgos™.

Ademads, desde esta perspectiva socio-juridica, la genética podria colaborar a dar
una explicacion de los comportamientos humanos y por tanto podria afectar a la
responsabilidad ética y juridica de los ciudadanos. Ya se ha dado establecido la relacion
entre el alcoholismo y la genética, como también se podrian explicar ciertos fenomenos de
adiccion, de enfermedades laborales, de tendencias educativas o profesionales de grupos y
razas, etc. Incluso se podria plantear la cuestion de si las desigualdades economicas y
educativas son causadas por desigualdades sociales y entonces la sociedad tendria la
obligacion de remediarlas, o bien las desigualdades son fruto de diferencias heredadas, por
lo que no habria que preocuparse de las acciones propias que sean injustas®.

Asi pues, las ciencias bioldgicas estan hoy interpelando continuamente a la ética y
el derecho. Hay que reconocer que el derecho va lentamente detrds de estos avances. De
todos modos hoy existe en el mundo una importante legislacion (nacional e internacional),
sobre la proteccion de embriones, sobre participacion en experiencias clinicas, fecundacion
asistida, fecundacion artificial, transferencia de embriones, bancos de semen, trafico de
organos, etc., que han puesto un poco de control y han condicionado la investigacion
cientifica de acuerdo con los intereses y las convicciones morales mayoritarias de una
sociedad politica concreta o de la misma sociedad internacional. Sin embargo, la vida
cientifica y la experiencia clinica van mucho mas de prisa que lo que las convicciones
sociales y sobre todo la misma legislacion pueden prever y concretar®.

Ahora bien, lo que esta replanteando el avance de las ciencias bioldgicas es la vieja
cuestion de los limites de la ciencia en relacion a la ética y al derecho. Siempre que la
ciencia llega a los limites donde empieza la imaginacion humana, surgen los miedos y
también mds graves interrogantes éticos. Sobre todo surge la pregunta si la sociedad, por
medio del Estado y del Derecho, debe intervenir en esta clase de investigaciones y hasta
donde debe intervenir. La respuesta no es facil. En todo caso hay un dato que me parece
incuestionable: la ciencia no opera en un vacio axiologico, porque tiene unos fines y unos
valores a los que, implicita o explicitamente, sirve, y tampoco opera en un vacio econdémico,
porque no se investiga

24 Murray, Thomas H., «Ethical issues in human genome research.», op. cit., pags. 284-288.
2 Murray, Thomas H., «Ethical issues in human genome research.», op. cit., pags. 289-292.
26 R, Martin Mateo, Bioética y Derecho, Barcelona, Editorial Ariel, 1987.
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-y menos a estos niveles- a partir de un patrimonio personal, sino por medio de fondos de
financiacion de tal envergadura que, sean o no sean de titularidad publica, deben ser
controlados publicamente por instancias democraticas en razon de la importancia de sus
consecuencias sociales. Por ello no debe rechazarse en principio el control o la fijacion de
ciertos limites a la investigacion cientifica, si fueren necesarios, desde la legitimidad de un
Estado democratico de Derecho o de un orden juridico internacional razonablemente
democratico.

Pero, por otro lado, en principio y por principio, se debe ser enormemente
respetuoso con la libertad cientifica, expresion concreta de la libertad de pensamiento, que
no debe sentirse continuamente amenazada por la sospecha o por la posibilidad de unos
efectos perversos. Desgraciadamente muchos de los grandes progresos de la humanidad se
han hecho desde una libertad cientifica que se ha tenido que enfrentar a un sistema social,
juridico y politico que no estaba dispuesto a consentirle sus experiencias o sus innovaciones
(«aventurasy) cientificas.

Se debe reconocer que es muy dificil concretar unos criterios para armonizar el
control democratico de la ciencia y la libertad cientifica, si bien hay un dato que no debe
olvidarse: las ciencias se desarrollan bajo el impulso de poderes que no siempre son
visibles. En este sentido, mi propuesta sobre los limites de las ciencias bioldgicas es «la
publicidad» sobre como, para qué y con qué medios técnicos y financieros se «hace ciencia»
y de quién son esos medios. Esa publicidad podra servir para que 6rganos efectivamente
representativos de los intereses generales de la humanidad y de las sociedades politicas
particulares establezcan los marcos legales, y no solo éticos, dentro de los cuales han de
desarrollarse esas ciencias bioldgicas.

El espectacular desarrollo de las ciencias biomédicas estd replanteando la
contradiccion entre la libertad individual (en este caso, la libertad cientifica) y los intereses
generales de la humanidad como especie y de su contorno natural. Esta contradiccion no
tiene sintesis perfectas, sino salidas ambivalentes, que pretenderan servir al mismo tiempo
a la proteccion de los intereses generales y a la misma libertad cientifica. En determinados
momentos y casos esas leyes controlaran y restringiran la libertad cientifica, pero en otros
momentos y casos las leyes serdn mas permisivas y la humanidad tendrd que correr unos
riesgos si quiere ser respetuosa con la libertad cientifica, que no sélo es una exigencia de
la dignidad humana, sino una fuente decisiva para el progreso y el bienestar de la
humanidad. No todo lo que es cientifica y técnicamente posible puede permitirse, pero
tampoco todo lo que la libertad individual
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pueda imaginar o crear puede impedirse. Este es el juego duro y a veces dramatico en el que
estan insertos los investigadores cientificos y las instituciones estatales e internacionales
democraticas.
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