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			Prólogo

			En un mundo cada vez más dominado por los avances científicos y tecnológicos, la bioética sigue siendo una disciplina indispensable para orientarnos en la travesía hacia un futuro donde la humanidad y la innovación biomédica converjan en armonía. Para reflexionar y hablar de los desafíos de la bioética en el siglo XXI se organizó el II Congreso Internacional de Bioética, de mano de la Cátedra de Bioética de la Fundació Víctor Grífols i Lucas, Universidad de Vic-Universidad Central de Cataluña, que se celebró en la ciudad de Vic (Barcelona) los días 17 y 18 de noviembre de 2022, bajo el título «Horizontes de la bioética».

			La Cátedra de Bioética de la UVic-UCC tiene como objetivo principal promover la reflexión, la investigación y la difusión en torno a las cuestiones éticas relacionadas con el desarrollo y la aplicación de las ciencias de la vida y de la salud. En este sentido, los congresos organizados por la Cátedra se erigen como un punto de encuentro para la comunidad académica y profesional interesada en la bioética, proporcionando al mismo tiempo un espacio idóneo para reflexionar, debatir y compartir conocimientos y experiencias. El II Congreso Internacional, que se desarrolla como continuación del I Congreso Internacional sobre «Pedagogía de la Bioética», consolida así una plataforma abierta al análisis y al diálogo sobre los temas más apremiantes en el ámbito de la bioética.

			Este libro recoge las contribuciones de los diversos expertos, académicos y profesionales que participaron en el encuentro, algunos de ellos allende nuestras fronteras. Durante dos días intensos de trabajo se organizaron, junto con la conferencia inaugural y la de clausura, cuatro mesas redondas que abordaron temas cruciales en el panorama bioético actual. Desde el profundo impacto de las biotecnologías en el mundo hasta los desafíos de la pedagogía de la bioética, pasando por las éticas aplicadas en una sociedad marcada por las pandemias y culminando en un debate profundo sobre la complejidad de nuestra relación con la muerte en el contexto del transhumanismo y la eutanasia. Cada mesa redonda ofreció una mirada única y perspicaz sobre cuestiones que nos conciernen a todos como individuos y como sociedad.

			Las discusiones por parte de los ponentes fueron intensas y enriquecedoras, evidenciando la diversidad de perspectivas y la profundidad de los desafíos éticos a los que nos enfrentamos, con miradas distintas según los valores, cultura y vivencias en distintos continentes, lo que permitió una comprensión más completa y matizada de los temas tratados. Este libro representa un testimonio valioso de las ideas y reflexiones compartidas durante el Congreso, sirviendo como un recurso esencial para académicos, profesionales de la salud, educadores y cualquier persona interesada en comprender y abordar las complejas cuestiones bioéticas que definen nuestro tiempo. Esperamos que estas páginas no solo sean fuente de inspiración para entablar nuevos diálogos bioéticos, sino que también promuevan la reflexión crítica y contribuyan al avance continuo de la bioética en beneficio de toda la humanidad.

			NÚRIA TERRIBAS SALA Directora de la Fundació Víctor Grífols i Lucas 
y de la Cátedra de Bioética de la UVic-UCC y Fundació Grífols

		


		
			I

HORIZONTES DE LA BIOÉTICA

		


		
			Los horizontes de la bioética 

			Una reflexión preliminar

			ESTER BUSQUETS ALIBÉS y NÚRIA TERRIBAS SALA

			La bioética siempre mira hacia el futuro, pero su historia solo se explica a partir del pasado. Alfredo Marcos en el artículo «La bioética hace futuro» recuerda que «la bioética nació como una disciplina orientada hacia el futuro. La primera vez que aparece la palabra bioética en el título de un libro —Bioethics. Bridge to the Future— lo hace junto con la palabra futuro. Además, la idea de “puente” sugiere aquí la de “construcción”. Así se expresa Van Rensselaer Potter en el mencionado libro: “Si hay dos culturas que parecen incapaces de hablar la una con la otra —la ciencia con las humanidades— y si ello es parte de la razón por la que el futuro parece dudoso, entonces posiblemente nosotros podríamos construir un puente hacia el futuro”. De algún modo está implícita la idea de que el futuro no está ya presente, sino que hay que construirlo».1 Y es así, el futuro no está en parte alguna ni se ve a simple vista, sino que se hace. Y el futuro hay que imaginarlo, crearlo, producirlo, generarlo, actualizarlo. Y en esta tarea de «creación del futuro» la ética tiene un papel fundamental, imprescindible.

			Como decíamos, miramos siempre hacia el futuro, pero a la vista tenemos solo el pasado. Para comprender los horizontes hacia los cuales se proyecta la bioética es importante no olvidarse de mirar hacia atrás, recordar los orígenes de esta disciplina para ver que los desafíos éticos siempre están inmersos en unas circunstancias cambiantes y por lo tanto siempre conllevan aspectos nuevos. En 1974 el Congreso de Estados Unidos, ante el conocimiento de algunos abusos realizados en la investigación con seres humanos, encargó a la National Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research (NCPHSBBR) que realizara una amplia investigación que identificase los principios éticos fundamentales para la orientación de la investigación científica, así como el desarrollo de directrices concretas que garantizasen que la investigación se llevase a cabo en conformidad con dichos principios. La identificación de principios éticos generales era una tarea importante y al mismo tiempo novedosa. La Comisión Nacional publicó en 1979 «The Belmont Report. Ethical Principles and Guidelines for the Protection of Human Subjects of Research»,2 que se ha considerado el documento fundacional de la bioética. La propuesta del Informe Belmont sirvió a los norteamericanos Tom L. Beauchamp y James F. Childress para conceptualizar los célebres cuatro principios de la bioética: la autonomía, la no maleficencia, la beneficencia y la justicia. Su teorización pretendía que, más allá de la investigación clínica, pudieran tener una aplicabilidad general. 

			Así, la bioética nació hace medio siglo no solo para evitar los abusos en el ámbito de la experimentación con seres humanos, sino también para estar atentos y dar respuestas al auge del poder de la ciencia y la tecnología aplicada a las ciencias de la vida y de la salud que conllevaba nuevos interrogantes, que la sociedad no podía —y no puede— ignorar, aunque la respuesta sea a menudo compleja y difícil. Hoy, como ayer, la bioética continúa formulándose preguntas. Las posibilidades de la tecnología en el ámbito de la biología y la medicina avanzan vertiginosamente; las enfermedades infecciosas —como la pandemia de gripe A (H1N1) en 2009 o la más reciente de la COVID-19— ya no son locales, sino que toman un cariz global; los cambios sociales son sustanciales; la amenaza de la emergencia climática es tan grave que la bioética aparece cada vez más necesaria e imprescindible para hilvanar una reflexión con sentido, o quizá para arrojar un poco de luz ante este conjunto de desafíos a veces interesantes y otras inquietantes. Como recuerda Tomás Domingo en estas páginas, «la ética no es un lujo, es algo ineludible», que nos debe ayudar a desarrollar la capacidad de saber elegir bien dentro de un conjunto de posibilidades y dentro de unas circunstancias cambiantes, esto es, buscar la respuesta más adecuada, más responsable y más eficaz posible.

			Los horizontes de la bioética tienen una perspectiva muy amplia y engloban un conjunto de temáticas muy variadas, todas ellas de interés; sería inimaginable tratarlas todas. Por eso el libro contiene solo una selección de ellas. En la primera parte contamos con dos nombres relevantes de la bioética: Joseph Fins y Victoria Camps, que escriben sobre los desafíos de la bioética en el siglo XXI. La contribución de Fins sostiene que la neuroética es una ética de la tecnología. Se centra en las situaciones donde hay disociación cognitivo-motora, un estado en el que un paciente no muestra evidencias de conciencia en la cama del hospital pero responde a órdenes volitivas, según se observa en las imágenes de resonancia magnética funcional del cerebro. Responder a estas situaciones es un imperativo ético. Por otro lado, Camps reflexiona sobre lo que se ha dejado de hacer en la línea de lo que estableció el Informe Belmont. Según ella, el principio de autonomía del paciente ha tenido una influencia tan enorme que ha eclipsado el principio de justicia. Por ello, sin negar la importancia de la autonomía individual, reivindica una perspectiva más pública de la bioética, que debería llevarnos a reforzar el principio de justicia, que es una de las asignaturas pendientes del discurso bioético.

			En el segundo apartado («Impacto de las biotecnologías. Salud y bienestar») los diferentes capítulos abordan el vasto y complejo mundo de los cambios que producen las biotecnologías, explorando las posibilidades, los límites y las implicaciones éticas de los avances tecnológicos que están transformando la práctica médica. La periodista Milagros Pérez se hace eco de las grandes transformaciones en el ámbito de la biología y la medicina, y considera que todo cambio basado en la tecnología implica una dimensión ética y su consiguiente reflexión, si bien a menudo los avances se desarrollan a tal velocidad que sus consecuencias nos alcanzan sin haber podido debatir qué queríamos hacer con estas posibilidades técnicas. Miquel Domènech intenta responder en su capítulo a una de las preguntas más recurrentes que le hacen al hablar de robots sociales: ¿un robot puede cuidar? Él considera que la pregunta que deberíamos hacernos ante una innovación tecnológica es más bien la siguiente: ¿proporcionará el nuevo entramado que se configuren mejores cuidados con la incorporación de este robot? No se trata de una cuestión sencilla. Toda innovación tecnológica, incluidos los robots sociales, incorpora valores, formas de ver el mundo y promesas de sociedades futuras. La integración de robots sociales en las prácticas de cuidado no es inherentemente buena ni mala, pero tampoco es inocua y nos lleva, necesariamente, a preguntarnos acerca del cuidado. ¿En qué consiste cuidar? ¿Cómo se construye un entramado de cuidados? A continuación, Fernando Bandrés escribe sobre cómo la incorporación de biotecnologías en el ámbito de la medicina y las ciencias de la salud hace imprescindible el desarrollo de una medicina traslacional que aporte otras formas de conocer, recuperar y renovar nuestra capacidad humanizadora. Finalmente, Salvador Macip reflexiona sobre las implicaciones éticas de las decisiones de salud pública. Uno de los temas centrales de la nueva ética que nos plantea la biomedicina es el impacto en las libertades personales de las decisiones de salud pública, especialmente en el caso de pandemias, como las de la COVID-19. 

			En la tercera parte del libro («Éticas aplicadas en una sociedad entre pandemias»), Tomás Domingo, en su introducción, insta, desde lo que llamamos «éticas aplicadas», a responder reflexivamente a las exigencias de lo cotidiano, ya sea en tiempo de pandemia o entre pandemias, sin anhelo de perfección o pureza, sino con gesto imperfecto. Begoña Román trata sobre la necesidad imperiosa de integrar lo sanitario y lo social a la luz de las consecuencias de los que más sufrieron durante la pandemia, los más vulnerables, vale decir, los dependientes y, entre ellos, los mayores institucionalizados, y reclama cambios significativos en la atención sanitaria, una atención que sea realmente integral y centrada en la persona. Seguidamente, el capítulo de Jordi Mir constata la gravedad de la emergencia climática como consecuencia de las emisiones que generamos. Reflexiona sobre la necesidad de incorporar un nuevo principio a la bioética: el principio de sostenibilidad, que obligaría a tomar decisiones para preservar el planeta que hasta el momento no se han tomado. En la última aportación de este bloque Andreu Segura expone cómo la COVID-19 evidenció la precariedad de recursos de salud pública en el país y cómo esto afectó a la toma de decisiones. El autor defiende la necesidad de contar con la perspectiva ética en la salud pública.

			La cuarta parte trata de los «Retos de la pedagogía de la bioética». En ella, Juan Pablo Beca recuerda que la enseñanza de la bioética se debe cultivar durante toda la vida profesional, y por eso es esencial desarrollar actividades de docencia y capacitación de manera continua y reiterada con todos los profesionales. También insiste en el compromiso educativo que deben tener las instancias responsables y hace hincapié en la dimensión social de la educación en bioética. Todo ello precisa de metodologías pedagógicas de aprendizaje. En este sentido, Lydia Feito plantea en su capítulo, en primer lugar, la cuestión de si es posible enseñar valores/actitudes, como pretende la bioética, y, en segundo lugar, cómo transmitir la disciplina si se tiene en cuenta que las aproximaciones actuales no han conseguido unificar criterios, además del problema de la distancia existente entre los programas formativos y lo que se aprende en la práctica diaria. Explica el desarrollo de una investigación que pretende describir y analizar cómo son los programas, métodos y aproximaciones existentes, a nivel nacional e internacional, en la enseñanza de la bioética para evaluar su idoneidad en cuanto al sentido propio de la disciplina que se pretende transmitir. Asimismo, proponer un modelo adecuado, basado en la deliberación, que permitiría no solo una formación pertinente de los profesionales sociosanitarios, sino también una ampliación de su espectro de influencia hacia el resto de los ciudadanos y la sociedad en general. Javier Júdez inscribe su reflexión sobre la pedagogía de la bioética en el reto que supone para esta construir valores para así poder dejar un mundo mejor que el que hemos recibido. De manera detallada hace un repaso de los proyectos innovadores en bioética para conseguir educar a los profesionales de la salud en actitudes, conocimientos y habilidades. Bernardita Portales, desde su experiencia chilena, explica su metodología participativa en cursos de educación continua. María Muñoz-Grandes nos describe un método para la enseñanza de la bioética basado en la utilización combinada del role-playing pedagógico con multiplicación dramática (en un primer momento) y del método deliberativo (en un segundo momento), que facilita la participación de los alumnos en el proceso de aprendizaje.

			La última parte del libro se centra en la «Incomodidad con la muerte. Transhumanismo versus eutanasia». Recoge un conjunto de reflexiones relevantes sobre las visiones opuestas que moldean nuestra comprensión de la vida, la muerte y el significado de la existencia humana en un mundo cada vez más tecnológico y diverso. Jordi Pigem, a modo de introducción, escribe: «La muerte seguirá generando incomodidad mientras siga siendo tabú hablar abiertamente de ella. Transformar nuestra percepción de la muerte no es una tarea ociosa, porque nuestra comprensión de la muerte condiciona decisivamente nuestra comprensión de la vida, de lo que hacemos a cada momento, aquí y ahora». El capítulo de Jesús Zamora define el concepto «vida» a partir de los términos griegos zoé (vida biológica) y bíos (vida biográfica), y analiza el valor de la vida y sus posibles límites, tanto al principio de esta, con el aborto, como al final, con la eutanasia. Por su parte, Bernabé Robles explora la dificultad de establecer los criterios de «muerte cerebral», que solo se utilizan cuando las funciones cardiocirculatorias y/o respiratorias están «asistidas» o «sustituidas». Aborda el interés social creciente que suscita el desarrollo de la biotecnología, la neurociencia y la genética, la ingeniería tisular y, especialmente, el transhumanismo. Cierra este apartado la contribución de Núria Terribas con un capítulo en el que reflexiona sobre el derecho a disponer de la propia vida, ya sea para alcanzar la inmortalidad, el sueño del transhumanismo, o para ponerle fin cuando esta no merece ser vivida según el criterio de cada persona. Dado que la bioética, en sus más de 50 años de desarrollo, no ha sido capaz de generar un consenso ético universal sobre esta cuestión y al final debe ser la ley y su interpretación jurídica (jurisprudencia) lo que determine si el derecho a disponer de la propia vida, individualmente o con ayuda de terceros, es o no aceptable, la autora desarrolla los fundamentos jurídicos de la ayuda para morir, haciendo hincapié en la legislación española.

			El impacto de la tecnología en el ámbito de la biología y la medicina, la complejidad de las decisiones en salud pública, el deseo de eliminar las aspectos no deseados y no necesarios de la condición humana —como el sufrimiento, la enfermedad, el envejecimiento o la muerte— o la posibilidad de disponer de la propia vida ante la eutanasia son cuestiones complejas a las que no es fácil dar una respuesta, y menos aún en una sociedad plural y diversa como la nuestra. Por ello, la enseñanza de la bioética, no focalizada únicamente en los profesionales, sino también en la ciudadanía, debe contribuir a educar la capacidad de saber elegir bien, en cada momento, para poder construir de manera adecuada, como diría Potter, este puente hacia el futuro.

			

			
				
					1 A. Marcos, «La bioética hace futuro», ARBOR. Ciencia, Pensamiento y Cultura 195-792 (2019), a506, pp. 1-14.

				

				
					2 Informe Belmont. Principios éticos y directrices para la protección de sujetos humanos de investigación [https://www.hhs.gov/sites/default/files/informe-belmont-spanish.pdf] [acceso: 4/07/2024].

				

			

		


		
			Desafíos de la bioética para el siglo XXI


			La neuroética como ética de la tecnología y el imperativo 
de pasar de los derechos a las capacidades

			JOSEPH FINS

			En el marco de la conferencia inaugural del II Congreso Internacional de Bioética, bajo el título «Desafíos de la bioética para el siglo XXI», podríamos desarrollar distintas cuestiones que son hoy de plena actualidad y preocupación, y que probablemente serán objeto de análisis y debate en los contenidos de las distintas mesas temáticas. Un eje común sería el avance de las nuevas tecnologías y su aplicación práctica en las personas, en el campo de la salud, con mayor o menor acierto y seguramente con muchos interrogantes sobre sus efectos. 

			Aquí hablaré de uno de esos desafíos que nos viene de la mano de la evolución de la neuroética en las dos últimas décadas, y reflexionaré sobre el futuro de este campo y sus perspectivas. La mayoría de las historias sobre los orígenes comienza con un mito y la neuroética no es una excepción. El mito es que la neuroética se originó en una conferencia patrocinada por la Fundación Dana en San Francisco en 2002 y que William Safire, antiguo redactor de discursos para el presidente Nixon y columnista de The New York Times, acuñó el término. 

			Aunque otros, como el neurólogo Ronald Cranford y la psiquiatra y neurocientífica Anneliese Pontius, pudieran haber sido los creadores de dicho término (algo que Safire reconoció posteriormente en 2005), Safire contribuyó a moldear la neuroética en el imaginario público y a dirigir el trabajo académico durante décadas. Escribió varios artículos de opinión en The New York Times sobre neuroética y se convirtió en uno de los primeros abanderados de este campo, llegando a ser presidente de la Fundación Dana y convirtiendo la neurociencia en una prioridad.

			Su visión de la neuroética, tal y como se articuló en la reunión de Dana en San Francisco, definía este campo emergente como «el examen de lo que es correcto e incorrecto, bueno y malo en el tratamiento, el perfeccionamiento o la invasión indeseada y la preocupante manipulación del cerebro humano».1 Su visión de la neuroética era de inquietud, sospecha y preocupación. No se trataba de una ética sobre las posibilidades terapéuticas de la neurociencia y de lo que esta podría conseguir. Por el contrario, tenía un aire distópico, una preocupación por la tecnología desbocada que dejaba a la sociedad más amenazada y en peligro. En lugar de considerar que la ciencia promueve la prosperidad humana, la manipulación del cerebro humano sería preocupante y conduciría a una invasión no deseada.

			Cuando Safire redactó su definición había otras visiones de la neuroética. Cranford y su compañero neurólogo James L. Bernat, de la Facultad de Medicina de Darmouth, trataron de estructurar una neuroética desde la base, a partir de las experiencias de la práctica clínica y los dilemas éticos encontrados en dicha práctica, intentando, como escribió Bernat, establecer conexiones entre la ética clínica y la neurología clínica. Anteriormente, pesos pesados de la medicina como el médico William Osler y el neurocirujano Wilder Penfield escribieron sobre la ética en neurología y neurocirugía, aunque aún no se la había designado con el apelativo más moderno de «neuroética». 

			Lejos de la práctica clínica

			Por desgracia, no prevalecieron ni ese legado histórico ni una visión más clínica de la neuroética. En lugar de una ética de la neurociencia y la neuropráctica, los primeros trabajos sobre neuroética se alejaron de la clínica. Los analistas especulaban sobre las maldades que la neurociencia podría perpetrar algún día, creando escenarios de ciencia ficción que podrían poner en peligro la libertad cognitiva de una persona mediante tecnologías que aún no existen. También escribieron sobre la neurociencia de la ética, es decir, la neurociencia que subyace tras el comportamiento ético y no ético. Así pues, en lugar de una ética de la neurociencia (y de la práctica clínica), el entusiasmo se centró en lo que Borges podría llamar ficciones o el uso de la neurociencia para explicar las profundidades de la complejidad humana. En lugar de estudiar la ética de la neurociencia, que habría fundamentado la neuroética en la clínica y en los esfuerzos por tratar y mejorar las afecciones neuropsiquiátricas, los primeros pioneros de la neuroética buscaron una construcción inversa: persiguieron la neurociencia de la ética. Es decir, qué podía decir la neurociencia sobre el comportamiento ético o no ético.

			Aunque el cerebro sea un complejo conjunto de circuitos que solo estamos empezando a desentrañar, aquellos albores dieron lugar a grandes teorías que asociaban hormonas como la oxitocina con la confianza y quizá incluso con el amor. Pese a que muchos entusiastas de la neuroética vertieron mucha tinta sobre tales correlaciones, los estudiosos serios del cerebro consideraban tales modelos explicativos el equivalente de la frenología moderna. Los analistas más moderados recurrían a los sonetos de Shakespeare o a la poesía amorosa de Pablo Neruda no para meditar sobre el corazón humano, sino sobre el cerebro humano. Pero no importa, los primeros días de la neuroética estuvieron dominados tanto por la tecnofobia como por teorías bastante simplistas que superaban la ciencia existente. 

			Neuroética, tecnología e imperativo clínico

			En mi trabajo he tratado de estructurar una visión diferente de la neuroética, orientada a las necesidades acuciantes de los pacientes y familiares afectados por enfermedades neuropsiquiátricas o lesiones cerebrales. Siempre he pensado que no tenía que crear hipótesis para plantear retos éticos: el mundo de la práctica clínica y la investigación neurocientífica presentan problemas reales que son más extraños e incluso más relevantes que la ficción. 

			En el centro de estas consideraciones éticas se encuentran las cuestiones planteadas y respondidas por las nuevas neurotecnologías. De hecho, he postulado que la neuroética es una ética de la tecnología. Las tecnologías basadas en el cerebro pueden crear retos éticos y también ayudar a responderlos. En esta dialéctica, estas tecnologías pueden ampliar nuestros horizontes éticos. 

			Permítanme sugerir el ejemplo de lo que se ha descrito como disociación cognitivo-motora, un estado en el que un paciente no muestra evidencias de conciencia en la cama del hospital pero responde a órdenes volitivas según se observa en las imágenes de resonancia magnética funcional del cerebro. El paradigma científico es el siguiente: a un paciente que se cree que está en estado vegetativo, es decir, un estado carente de conciencia en el que los ojos están abiertos pero no hay indicios de autoconciencia, de los demás o del entorno, se le coloca en un escáner cerebral y se le pide que imagine que juega al tenis o que pasea por su casa. Cuando realizan la primera tarea, se activa la franja motora que normalmente estaría asociada a la conducta buscada. Cuando realizan la segunda, se activan de forma similar las áreas de navegación de los lóbulos parietal y occipital.

			En este caso, la tecnología crea un dilema ético. La tecnología revela que un paciente, del que se pensaba que carecía de conciencia, realmente es consciente. A diferencia de una respuesta pasiva a un ruido o incluso al propio nombre, un sujeto de este diseño de estudio tiene que oír, entender y actuar según la orden para imaginarse jugando al tenis o paseando por su casa. Este proceso de tres pasos es volitivo y sugiere la existencia de una entidad sensible que procesa el lenguaje y responde directamente a este.

			Para un paciente sin producción conductual, esta evidencia de disociación cognitivo-motora supone un profundo cambio en las reglas del juego. Impone responsabilidades éticas. Por ejemplo, un médico clínico o un familiar deben ahora considerar lo que uno dice al lado de la cama del paciente, no sea que sus palabras puedan ser oídas y comprendidas, aunque sea a cierto nivel. Nos obliga a preguntarnos si la persona, que antes se creía inconsciente, se siente sola o aislada, si echa de menos la compañía humana. La disociación cognitivo-motora también debería generar curiosidad. Si se descubre que un paciente que antes se consideraba vegetativo es capaz de procesar el lenguaje, ¿qué más podría hacer? Sabemos, a modo de ejemplo, que un paciente con redes neuronales intactas puede ser capaz de percibir el dolor, mientras que un paciente en estado vegetativo no. Esto sugiere la necesidad de vigilar el dolor y el tratamiento de los síntomas en pacientes con disociación cognitivo-motora.

			Avances de las neurotecnologías

			Estas observaciones y consideraciones éticas están impulsadas por la recién descubierta capacidad de comprender el cerebro lesionado gracias a los avances de las neurotecnologías. Sin las neuroimágenes funcionales nunca sabríamos que los pacientes sin pruebas conductuales de sensibilidad pueden tener conciencia. Y este conocimiento conlleva nuevas responsabilidades éticas.

			En artículos anteriores he trazado una analogía con la genética para captar mejor la magnitud clínica y ética de la disociación cognitivo-motora. La genética nos ha enseñado que no todos los fenotipos (apariencias) son iguales. Basta recordar el jardín de guisantes de Gregor Mendel para darse cuenta de que algunas de las plantas que parecían iguales tenían una genética subyacente distinta. Aunque la implicación de estas diferencias se vería en las generaciones posteriores, la cuestión clave era que el mismo fenotipo no siempre equivalía al mismo genotipo subyacente. 

			Lo que es cierto para la genética es igualmente importante en los trastornos neuropsiquiátricos. Los mismos fenotipos conductuales (los que se observan a pie de cama) pueden tener circuitos subyacentes distintos. En el caso de una lesión cerebral, puede parecer que un paciente está en estado vegetativo y carece de consciencia y, aun así, mostrar circuitos que evidencian una respuesta a una orden volitiva cuando se le pregunta en una resonancia magnética funcional. Esta discordancia entre lo que se observa y la neurofisiología subyacente de una persona se asemeja directamente a la distinción clásica entre genotipo y fenotipo.

			Aunque algunos estudiosos distinguidos como el neurocirujano escocés Bryan Jennett y el neurólogo estadounidense Fred Plum (que fue mi profesor) contemplaron la posibilidad de la conciencia sin manifestaciones conductuales, en su histórico artículo de 1972 en la revista The Lancet en el que describían el estado vegetativo, no fue hasta la llegada de la neuroimagen funcional cuando realmente tuvimos pruebas de que podía existir la disociación cognitivo-motora con conciencia encubierta. Las cavilaciones de Jennett y Plum, implícitas en la lógica de su influyente artículo, se concretaron gracias a la tecnología que estuvo disponible décadas después de que escribieran por primera vez en The Lancet. Por eso, vuelvo a repetir que la neuroética es una ética de la tecnología. Al desenmascarar la disociación cognitivo-motora, la tecnología revela diagnósticamente un problema que, en el pasado, antes de la llegada de las nuevas tecnologías, no sabíamos que existía.

			Sin embargo, la tecnología no se limita a diagnosticar. También puede intervenir. Puede cerrar el círculo y responder a nuevos problemas expuestos por el progreso tecnológico. Si volvemos a la cuestión de la disociación cognitivo-motora nos encontramos con un paciente que es consciente de forma encubierta, pero incapaz de comunicarse y dar voz a su conciencia. Esto es importante porque la voz se convierte en una forma de representar la propia conciencia ante los demás. Teniendo esto en cuenta, reconstituir la voz en una persona con conciencia encubierta se convierte en un mandato ético. Es la forma de demostrar la presencia de uno mismo y de fomentar la comunidad restableciendo los vínculos con los demás que fueron cortados por la lesión cerebral.

			Neuroética y derechos de las personas con discapacidad

			Este último punto sobre la comunicación y la comunidad afecta a la relación entre los derechos de las personas con discapacidad, la neuroética y la neurociencia. Este es uno de los temas fundamentales que abordo en mi libro Rights Come to Mind. Brain Injury, Ethics and the Struggle for Consciousness.2 La posibilidad de que la tecnología pueda fomentar la reintegración social restableciendo la comunicación funcional refleja el mandato normativo y jurídico inherente a la Ley para Estadounidenses con Discapacidades (Americans with Disabilities Act —ADA—) y a la Convención de las Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con discapacidad. Ambos marcos jurídicos exigen la máxima integración de las personas con discapacidad en la sociedad.

			Para una persona con una discapacidad motriz esto se consigue haciendo accesibles las calles y el transporte público para que los individuos puedan circular en silla de ruedas. Para una persona con un trastorno de conciencia, la reintegración social depende del restablecimiento de la comunicación. Aquí vemos la conexión entre comunicación y comunidad, palabras que son afines. 

			La reinserción social ha sido posible gracias a tecnologías novedosas como la estimulación cerebral profunda en estado de mínima conciencia, como demostramos mis compañeros y yo en un artículo publicado en Nature en 2007.3 En un estudio clínico financiado por el Instituto Nacional de Salud (NIH) se estimuló el tálamo bilateral de un participante que no podía hablar, a veces movía los ojos en respuesta a una orden y no podía comer por la boca. Con la estimulación fue capaz de decir frases de seis o siete palabras, recitar las dieciséis primeras palabras del juramento a la bandera estadounidense y decirle a su madre que la quería. Pudo retener sus secreciones y comer por la boca por primera vez en seis años, ir de compras con su madre y expresar sus preferencias sobre la ropa que quería que ella comprara. 

			Con el estimulador se le devolvió el nexo de unión a su familia y a su comunidad. Se dio voz a su conciencia encubierta a través de la neuromodulación. Recuperó su capacidad para expresar una preferencia y volver a relacionarse con su familia mediante lo que he descrito anteriormente como agencia ex machina a través de la estimulación eléctrica del cerebro.

			De este modo, la tecnología restauradora responde a los imperativos descubiertos al tomar conciencia de que existe una conciencia encubierta. Se completa así un ciclo virtuoso de avance científico que origina nuevas necesidades y suscita una respuesta decidida. Este ciclo de innovación es el núcleo de la neuroética traslacional. Vincula el descubrimiento científico con el imperativo normativo de dar voz a mentes que parecen silenciosas, pero que pueden tener mucho que decir. 

			Neuroderechos malinterpretados

			Se podría pensar que identificar la conciencia encubierta y luego trabajar para desarrollar tecnologías que pudieran dar voz a quienes habían sido silenciados por las lesiones sería considerado algo bueno. Desde luego, eso pensaba y sigo pensando yo. Pero hay un nuevo espectro amenazador en el horizonte que ondea bajo la bandera de los derechos neuronales (o neuroderechos) y que podría acabar con dichos avances y retrasar el progreso. Esto me preocupa enormemente.

			Como expuse recientemente en el artículo «The Unintended Consequences of Chile’s Neurorights Constitutional Reform: Moving beyond Negative Rights to Capabilities»,4 estoy profundamente preocupado por el movimiento emergente de los neuroderechos, personificado por el reciente movimiento de reforma constitucional que ha tenido lugar en Chile. Ese esfuerzo, que fracasó en un plebiscito celebrado en septiembre de 2022, es sin embargo digno de comentario porque anuncia un marco de derechos neuronales que podría ser antitético al progreso en las neurociencias y podría afectar negativamente a aquellos cuyas condiciones neuropsiquiátricas podrían mejorar gracias a los avances de la neurociencia.

			La propuesta constitucional chilena incluía una enmienda que hablaba de proteger la libertad cognitiva del individuo y salvaguardar su integridad física y mental. Con un lenguaje ambiguo que sin duda habría sido analizado sin fin en litigios y debates bioéticos, la enmienda constitucional habría tenido un efecto escalofriante en el cuidado de pacientes con conciencia encubierta. Los detalles excederían el propósito de este breve ensayo e insto a los lectores a consultar mi artículo completo. Baste decir que la visión chilena de los derechos neuronales era monovalente, centrada en los derechos negativos a expensas de los derechos positivos correlativos. En lugar de hablar de derechos negativos y positivos, se centró en una serie de prohibiciones, a saber, el derecho a estar solo y a que se garantice la propia libertad cognitiva. Lamentablemente, el régimen jurídico chileno no comprendió que los derechos negativos deben convivir y armonizarse con los derechos positivos, en este caso los derechos que pueden restablecer la salud y promover las capacidades, a veces infringiendo los derechos negativos. 

			Esto queda de manifiesto si volvemos al ejemplo de la identificación y mejora de la conciencia encubierta. Rápidamente queda patente que identificar la conciencia encubierta es problemático porque la neuroimagen para identificar la disociación cognitivo-motora debe violar la integridad mental del paciente para ver si un individuo puede seguir órdenes volitivas (o no). Esto se complica aún más por el hecho de que esta exploración debe hacerse, por necesidad, sin el consentimiento autónomo de una persona (si pudiera dar su consentimiento, su conciencia no estaría en duda). La restauración de la voz mediante un estimulador cerebral profundo invasivo sería aún más difícil en virtud de las prohibiciones que se propusieron en la Constitución chilena, lo que restringiría aún más las posibilidades terapéuticas de la neuromodulación.

			Neuroética y fomento de las capacidades

			En los próximos años tendremos que ser cautelosos con las iniciativas de neuroderechos mal informadas. Aunque los derechos neuronales son importantes, deben estudiarse cuidadosamente y con prudencia y proporcionalidad. Sin embargo, las prohibiciones chilenas, que pretenden ser protectoras, no están exentas de consecuencias negativas. Si no se controlan, podrían impedir intervenciones diagnósticas y terapéuticas clave que podrían cambiar la vida de una población vulnerable que ha estado históricamente en riesgo de abandono y marginación. Este ejemplo de conciencia encubierta (podrían citarse muchas otras afecciones neuropsiquiátricas) revela la necesidad de un ecosistema sano en el que los derechos negativos y positivos convivan en homeostasis. 

			Es importante que la neuroética tenga clara la relevancia de la tecnología para su epistemología y que apreciemos la importancia de las tecnologías emergentes para las personas con trastornos neuropsiquiátricos. La mejor forma de satisfacer sus necesidades es utilizar estas tecnologías emergentes para mejorar las capacidades humanas que promueven el desarrollo humano, tal y como lo definen la filósofa Martha Nussbaum y el economista ganador del Premio Nobel Amartya Sen. Aunque se trata de un listón muy alto, estas aspiraciones son dignas del creciente potencial de la neurotecnología para marcar una diferencia decisiva para el cerebro y la mente.
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