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			Prólogo

			Yendo al grano, porque este libro es conciso y claro, uno de sus muchos méritos consiste en presentar la bioética en pocas páginas pero con mucho contenido. De nuevo es acertado aquel dicho de «lo bueno, si breve, dos veces bueno». En verdad, era difícil condensar en un solo libro sobre bioética tanta información como la que aquí se da sin olvidar aspectos importantes y tratando cuestiones históricas y problemáticas clásicas, pero también de última actualidad. Y era más difícil todavía hacerlo bien.

			Ciertamente, Sergio Ramos logra dar una visión general que permite a todos los públicos interesados, independientemente de su formación profesional de origen, hacerse una idea acerca de qué va la bioética. Con frecuencia encontramos textos de bioética donde el peso se lo lleva, unas veces, la dimensión jurídica, otras, la clínica o la de cuidados y otras, incluso, la fundamentación filosófica que subyace a todo ello. Aquí, aunque quien escribe el texto es un graduado y doctor en Filosofía, se logra el equilibro malabar entre lo jurídico, lo técnico-clínico y lo filosófico. La formación en filosofía del autor le permite tomar conciencia de la responsabilidad de esta: ponerse al servicio interdisciplinar para, desde la distancia crítica, formular las mejores preguntas.

			Entre los rasgos que caracterizan los trabajos de Sergio Ramos está la proliferación de referencias bibliográficas y la importancia que concede al conocimiento de las dimensiones técnico-clínicas, jurídicas y éticas. Para quien estas referencias sepan a poco y desee ahondar en más aspectos, el texto ofrece una gran cantidad de bibliografía actualizada y muy pertinente.

			Nos encontramos, sin lugar a dudas, ante un profesor consciente de la importancia de la interdisciplinariedad en bioética y de la ineludible cortesía que exige el esfuerzo de comunicar amable y rigurosamente.

			Hacer un libro de bioética hoy significa explicar el pasado, el presente y la problemática que tenemos entre manos para continuar realizando la tarea de mejorar la calidad asistencial. Por eso el texto se mueve entre temas de historia de la ética, de los clásicos problemas que siempre han acaparado la atención, pero introduciendo asimismo muchas de las novedades que suponen tanto las nuevas reivindicaciones de derechos de los pacientes como las nuevas posibilidades de la técnica.

			Al presentar el marco teórico, Sergio Ramos ha escogido y sintetizado aquellas teorías que más han influido en el marco conceptual de la bioética, como el principialismo, el cuidado… El libro, en coherencia con ese marco, explicita la importancia del caso particular, concreto; de hacerse cargo de todas las dimensiones biopsicosociales y de atender acompañando a la autonomía de esa persona en sus circunstancias.

			En el marco práctico, por su parte, no esquiva temáticas controvertidas, como el final y el inicio de la vida; ni de actualidad, como las nuevas formas de nacer y de planificar (los partos, la gestación subrogada), o la necesidad de aplicar el modelo de la autonomía y la decisión anticipada también a los colectivos con problemática de salud mental.

			Y todo ello se redacta con la honestidad (crucial virtud del profesionalismo) de quien presenta los dilemas bioéticos como lo que son: complejos, que requieren sopesar y deliberar interdisciplinarmente y sin perder la concisión a la que le obliga un texto destinado a todos los públicos. Esta obra recuerda que el nivel de riesgo de tomar decisiones en condiciones de incertidumbre, y sobre la vida y su calidad de otras personas, obliga siempre a la recomendación y a la cautela.

			El difícil equilibrio entre lo jurídico, las evidencias científicas y las preguntas clave que desde la filosofía se hacen (con predominio de los principios bioéticos, las éticas del cuidar en contextos concretos y particulares, y la reivindicación de las virtudes como fundamento del profesionalismo) convierten este libro en muy recomendable a todo lector interesado en la bioética que aspire, en pocas páginas, a hacerse una muy buena idea de qué se hace en bioética, cómo se institucionaliza la reflexión y cuán importante es que la ciudadanía vaya participando más en ella.

			Ponernos al servicio para mejorar el servicio de los pacientes, ese es el objetivo de la bioética. Este libro contribuye a ello.

			

			Quisiera terminar con un comentario más personal: entre los muchos privilegios de ser profesora en la universidad está el de acompañar y animar a personas que aman la filosofía a quererla aún más, o, para decirlo con términos aristotélicos, el poder contemplar el florecimiento de los alumnos. Conozco al doctor Ramos Pozón desde que inició sus estudios del Grado de Filosofía y lo acompañé en su máster y en su tesis doctoral sobre bioética (fue lo que bien pronto le interesó). Ahora, comprobar en este libro la calidad de su trabajo constituye uno de esos placeres que motivan a continuar con la labor, solo que cada vez mejor acompañada por esos interlocutores tan válidos que mis admirados alumnos han llegado a ser.

			
				BEGOÑA ROMÁN MAESTRE

				Profesora de Filosofía de la Universitat de Barcelona y presidenta del Comité de Ética de los Servicios Sociales de Cataluña

				Barcelona, julio de 2018

			

		

	
		
			Introducción

			Este libro tiene como objetivo ser una introducción a la bioética y a sus temas y está destinado, además de a cualquier lector interesado en estas disciplinas, a estudiantes y profesionales vinculados al ámbito sociosanitario. Muchos de los aspectos que trataremos resultarán ser una «simple» introducción a la temática, mientras que otros intentarán aportar una visión más crítica. En todo caso, se han añadido notas bibliográficas con el fin de que quien desee hacerlo pueda conocer en profundidad aquellos aspectos más complicados o controvertidos que no hemos podido desarrollar por motivos de espacio.

			Algunos de los temas expuestos en este libro podrían resultar un tanto obvios y reiteradamente debatidos, en tanto que otros resultarán de radiante actualidad. Debido a ello, en el primer caso han sido nuestras principales motivaciones aclarar ciertos conceptos importantes y, en el segundo, generar un debate acerca de la presentación de la materia y de sus puntos controvertidos. En ambos supuestos creo que, en todo caso, es preciso revisar, criticar o defender tanto los viejos como los nuevos tópicos, pues, a fin de cuentas, muchas de las temáticas expuestas son problemas actuales que generan un constante intercambio de puntos de vista. Para ello se han aportado, en la medida de lo posible, argumentos éticos, clínicos y legales que nos permitan tener un mayor conocimiento del asunto. Además, hemos querido mostrar algunos casos prácticos destinados a orientar y enmarcar mejor los temas tratados.

			

			Si partimos de que la actual sociedad está formada por una pluralidad de morales, de que no siempre hay un consenso ni ético ni político de los conflictos éticos y de que incluso en ocasiones ni tan siquiera se debaten seriamente, comprenderemos hasta qué punto es necesaria la bioética, que se dedicará, por un lado, a introducir y reflexionar sobre las problemáticas éticas que comporta la evolución de la sociedad y del deseo de autonomía por parte de los ciudadanos y, por otro, a analizar las consecuencias éticas que generan los nuevos avances de la biomedicina.

			Estas son las pretensiones de este libro: divulgar viejos y nuevos conflictos éticos, realizar una reflexión crítico-racional sobre ellos, hacer una crítica constructiva respecto a muchos de ellos y, en definitiva, luchar por los derechos de las personas en el ámbito biomédico.

			Y esto resulta hoy en día especialmente importante porque todos los conflictos que puedan tener lugar en el ámbito asistencial —en general— siempre son objeto de discusión, de interpretación y de deliberación. Lo importante, entonces, no será, ante situaciones éticamente conflictivas que pueden darse tanto al inicio como durante y al final de la vida, «quién tiene la verdad», algo imposible de determinar en el seno de la bioética, sino cuáles son los argumentos que han de darse para que se trate de decisiones que con más facilidad tiendan a ser «universalmente» aceptadas y aceptables.

			Con ese objetivo, el libro se divide en dos partes bien delimitadas. La primera expondrá conceptos teóricos, necesarios para poder entender mejor muchos de los temas expuestos a lo largo de la obra. La segunda parte, la más larga, aportará a su vez un marco práctico a través de sus cinco apartados, el primero de los cuales se centra en cuestiones fundamentales de la relación asistencial, mientras que los tres siguientes versan sobre distintas etapas de la vida («inicio», «durante» y «final» de la vida) para, finalmente, plantear, en el último de ellos, la cuestión de la deliberación ética, haciendo especial énfasis en los distintos tipos de «comités de ética».

			
				SERGIO RAMOS POZÓN

				Sant Boi de Llobregat, julio de 2018

			

		

	
		
			Aspectos teóricos

		


	
		
			
				1.
				Algunos conceptos y teorías bioéticas
			

			
				¿Qué diferencias hay entre moral y ética?

				Suele ser frecuente, en un lenguaje coloquial, pensar que la «ética» y la «moral» son lo mismo, pero en realidad no es así. Muchas veces oímos afirmar a alguien que: «No haría esto o aquello porque tengo mi ética, mi moral». En otras ocasiones, cuando apreciamos una situación injusta, decimos: «No es ético ni moral», pero ¿qué distinción puede haber entre ambas? ¿Por qué de manera intuitiva decimos que no son iguales, que no hacen referencia a lo mismo?

				

				La «moral» procede del latín mos, moris, que significa «carácter» o «modos de ser». Para Adela Cortina y Emilio Martínez,1 «moral» indica un conjunto de principios, normas, mandatos, prohibiciones, etcétera, que cada generación transmite a la siguiente sobre cómo ha de ser una determinada vida buena y justa. Dichos mandatos pueden provenir de la familia, de la cultura en la que se vive, de la religión a la que uno se adhiere, de la sociedad, etcétera. La moral, así entendida, nos diría, por tanto, «qué tenemos que hacer», marcándonos y guiándonos a la hora de realizar una acción y, también, una omisión.

				La definición que acabamos de ver pone el énfasis en cómo ha de ser una determinada vida considerada como buena y justa; sin embargo, muchas personas que actúan regidas por una moral no se plantean cuáles son los motivos por los que, basándose en sus dictados, se decide actuar de una determinada manera, pues esa moral concreta solo dice: «Ha de ser así», pero no por qué.

				Pensemos, por ejemplo, en el ámbito religioso: algunas personas optarán por seguir los mandatos de la Biblia, otras, los del Corán, etcétera, y un testigo de Jehová puede enfocar su vida en función de unos mandatos bíblicos, de modo que es perfectamente legítimo que entienda su proyecto de vida en relación con ellos, pues no en vano tanto la libertad de pensamiento como la de conciencia y de religión están recogidas en la Declaración de Derechos Humanos.

				Ahora bien, aunque todas las religiones pueden ser perfectamente lícitas y cada persona ha de ser libre de poder escoger un determinado modo de vida, lo cual es una decisión que debe ser respetada, eso no implica que esas decisiones hayan surgido de una reflexión sobre por qué dicha persona debería actuar o no en función de la moral escogida. En otras palabras: no siempre hacemos un esfuerzo por indagar si, de hecho, es eso lo que, en efecto, tenemos que hacer o no.

				Y aquí es donde entra la «ética».

				

				La palabra «ética» procede del griego ethos, que significa «carácter» o «modos de ser». Tiene la misma etimología que «moral», ya que ambas se refieren al modo de ser o al carácter. Ahora bien, la «ética» se ciñe al análisis crítico-racional sobre la moral. Es decir, tiene como objetivo cuestionarse la legitimidad de la moral o, dicho de otro modo, desvelar por qué he de hacer o no hacer alguna cosa, por qué hay que respetar o no la decisión de una persona… De este modo, la ética no buscará una acción o una omisión, sino más bien pedirá un argumento que legitime por qué consentir dicha decisión.

				En el ejemplo comentado del testigo de Jehová, sería más controvertida la decisión de un padre que intenta imponer las ideas de su religión a su hijo menor de edad, decidiendo por este sobre todas las cuestiones de salud, lo cual podría poner al menor en un grave perjuicio físico. Sería el caso de los rechazos a transfusiones sanguíneas por motivos religiosos, como tendremos ocasión de ver.

				Aquí, pues, intervendrían muchos factores que considerar, pero todo apuntaría a una gran variedad de «éticas» que han de dialogar y guiar la toma de decisiones: ética cívica (reflexión crítico-racional que halle unos mínimos cívicos para una convivencia pacífica entre la diversidad moral), la ética individual (centrada en el individuo y en su concepto de vida feliz), la ética profesional (analiza y cuestiona el bien interno de la profesión y busca unos mínimos comunes para todos los profesionales) y la ética organizativa (¿qué valores han de guiar a la propia organización?).2

			

			
				¿Qué es la bioética?

				Vista la enorme variedad de éticas existentes, ¿qué es y dónde se enmarcaría la bioética?

				Hablamos de bioética cuando la ética es aplicada en particular en el ámbito de la biomedicina.

				El término «bioética» está compuesto por «bío», que vendría a suponer los conocimientos vinculados a la biología, y «ética», reflexión crítico-racional sobre la moral, y en este contexto haría alusión a la biología y a sus posibles aplicaciones.

				La Encyclopedia of Bioethics de 1995 define a la bioética como «el estudio sistemático de las dimensiones morales —incluyendo la visión moral, las decisiones, las conductas y las políticas— de las ciencias de la vida y del cuidado de la salud, usando una variedad de metodologías éticas en un contexto interdisciplinario».

				En cuanto a su origen, es frecuente citar al bioquímico estadounidense Van Rensselaer Potter como el primero que empleó dicho término en su famoso libro Bioética. La ciencia de la supervivencia (1970), aunque fue en su texto Bioética. Un puente hacia el futuro (1971) cuando se hizo más evidente la constatación de su aplicación.

				Según este autor, el objetivo de la bioética tenía que ser el de integrar en un mismo discurso varias disciplinas, como la biología, la ecología y la medicina, cuyo nexo tenían que ser los valores humanos. Ya a partir de 1971 el profesor André Hellegers comenzó a utilizar e introducir en el ámbito académico este concepto.

				Por qué surgió esta disciplina es una cuestión compleja, ya que han intervenido muchos factores desde distintas perspectivas. De un modo esquemático, podríamos afirmar que las revoluciones biológicas y ecológicas (código genético, ingeniería genética…) y la complejidad de la medicina en la relación asistencial (autonomía de los pacientes, avances tecnológicos y cambios institucionales y políticos) han impulsado una reflexión crítico-racional sobre la aplicabilidad de las ciencias biomédicas en general.3

				Por otra parte, todas las cuestiones en torno a la investigación y a los abusos con seres humanos también jugaron un papel fundamental en el desarrollo de la bioética y propiciaron que comenzaran a aparecer textos jurídicos que reivindicaban un trato ético y respetuoso con el ser humano como algo intrínsecamente necesario en todo proyecto de investigación.

			

			
				Las múltiples facetas de la bioética

				Según sostienen Ester Busquets y Joan Mir,4 la bioética, de un modo más específico, es un discurso que integra de manera inter y multidisciplinar un conjunto de saberes (medicina, derecho, filosofía…) y cuya finalidad pasa por intentar aclarar y resolver los problemas que se derivan de la introducción de las ciencias de la vida y la salud y sus múltiples aplicaciones.

				Basándonos en esta definición, la bioética ha de tener un aspecto teórico (se trata de una reflexión crítico-racional) y otro práctico (encarado a la toma de decisiones), y el hecho de que incorpore esa diversidad de ciencias hace que convivan en ella tres tipos de racionalidades:

				
						Científico-técnica.

						Ético-filosófica.

						Jurídico-política.

				

				Cada una de estas racionalidades tendrá un peso de suma importancia en la toma de decisiones, por lo que se deberá realizar un proceso deliberativo sobre qué hacer en momentos de incertidumbre. Por lo tanto, los profesionales interesados por la bioética deberán conocer, aplicar e integrar en un mismo discurso esas tres disciplinas.

				En cuanto a su contenido, la bioética aborda aspectos que inciden en:

				
						El inicio, el desarrollo y el final de la vida humana.

						
Intervenciones en seres y medios vivientes no humanos.

						Cuestiones sobre distribución de recursos.

				

				La bioética, además, estudia críticamente la parte del derecho desde un punto de vista ético-filosófico, que suele ser el que legitima las cuestiones legales.

			

			
				Algunas teorías sobre la fundamentación de la bioética

				En la bibliografía referente a la fundamentación de la bioética encontramos una gran variedad de metodologías: el utilitarismo de Peter Singer, el pragmatismo clínico de Dewey, la bioética del permiso de Engelhardt, etcétera.5 En cualquier caso, solo mencionaremos algunas ideas claves de las propuestas principialistas de Beauchamp y Childress y las éticas del cuidado, pues suelen ser propuestas clásicas y que frecuentemente se apelan en el discurso bioético.

			

			
				El principialismo de Beauchamp y Childress

				En la ciudad de Tuskegee (Alabama) los médicos del Servicio de Salud Pública de los Estados Unidos llevaron a cabo una investigación, el estudio Tuskegee sobre sífilis, que duró desde 1932 hasta 1972. En este estudio clínico participaron 399 afroamericanos pobres y casi analfabetos y 200 personas sin sífilis que constituían el grupo de control. Esas 399 personas participaron en la investigación sin su consentimiento, sin ningún tipo de información sobre su patología y sin recibir tratamiento. Se les dijo que tenían «mala sangre» y se las invitó a recibir tratamiento clínico gratuito, comida diaria y cincuenta dólares para subsanar los posibles gastos del funeral en caso de muerte. Además, los funcionarios gubernamentales se aseguraron de que no recibían tratamiento médico apropiado.

				El estudio consistía en examinar el proceso evolutivo que sufrían los pacientes afectados de sífilis, dividiendo el proceso en dos fases: 1) estudiar el curso natural de la sífilis en un período de seis a ocho meses en pacientes sin tratamiento, y 2) investigar su progresión posteriormente, en una fase de bajo tratamiento.

				Esta investigación continuó hasta el 26 de junio de 1972, cuando el diario The New York Times denunció el experimento por tratarse de una práctica discriminatoria, poco científica y éticamente reprobable. Debido a ello, el Congreso de los Estados Unidos creó la Comisión Nacional para la Protección de los Sujetos Humanos de la Investigación Biomédica y del Comportamiento, cuya finalidad era velar por la correcta experimentación con personas. Como resultado de esta comisión, se publicó en 1978 el Informe Belmont, un documento que recogía los principios éticos y las pautas necesarias para la protección de los seres humanos en la investigación y que promueve que «unos principios éticos más amplios deberían proveer las bases sobre las cuales algunas reglas específicas podrían ser formuladas, criticadas e interpretadas».

				De esta manera, establecía unos principios éticos para orientar toda investigación con seres humanos:

				
						Respeto por las personas.

						Beneficencia.

						Justicia.

				

				En efecto, el respeto por las personas supone su empoderamiento en el proceso de investigación, es decir, el derecho a ser informadas, comprender lo que sucede y participar voluntariamente.

				El principio de beneficencia alude a la obligación moral de los profesionales sanitarios tanto de maximizar los beneficios como de minimizar los posibles daños a las personas.

				El principio de justicia indica la imparcialidad en la distribución de los recursos sanitarios y en la elección de qué personas han de ser tratadas por igual y cuáles no.

				Beauchamp y Childress6 se inspiran en el Informe Belmont para su propuesta, destinada a profundizar y desarrollar esos principios éticos abarcando no solo el ámbito de la investigación, sino toda la actividad biomédica. Además, sostienen que estos tres principios básicos deberían ser ampliados. Así, ellos proponen cuatro principios:

				
						Autonomía.

						No-maleficencia.

						Beneficencia.

						Justicia.

				

				Veámoslos con detalle.

				Autonomía

				Beauchamp y Childress examinan el concepto de autonomía desde el ámbito de las decisiones biomédicas: la autonomía personal es la capacidad que tienen las personas para autodeterminarse sin condicionamientos externos o internos. Para ello hay dos condiciones esenciales: la libertad y el hecho de ser agente.

				De ese modo, las acciones autónomas se analizan con relación a sus agentes, los cuales han de actuar intencionadamente, con conocimiento y sin influencias externas que puedan condicionarlos o determinarlos.

				Respetar a un agente autónomo implica, como mínimo, asumir que esta persona tiene unas opiniones y que puede elegir y realizar actos que están fundamentados en sus valores y creencias.

				El elemento básico que refleja el respeto por la autonomía de los pacientes es el consentimiento informado.

				No-maleficencia

				Para Beauchamp y Childress el principio de no-maleficencia es definido como la obligación de no hacer daño de forma intencionada. Asimismo, opinan que hay unas reglas que hay que seguir:7

				
						No matarás.

						No causarás dolor o harás sufrir a otros.

						No incapacitarás a otros.

						No ofenderás.

						No privarás a los demás de los bienes de la vida.

				

				Beneficencia

				El principio de beneficencia es definido como la obligación moral de actuar en beneficio de otros. Comprende dos conceptos: beneficencia positiva y utilidad.

				
						La beneficencia positiva necesita la aportación de beneficios.

						La utilidad, por el contrario, exige que los beneficios e inconvenientes que puedan surgir de la acción tengan que estar sopesados y equilibrados.

				

				Estos autores diferencian, asimismo, entre actos beneficentes obligatorios y otros de tipo optativo y establecen que hay normas o reglas de beneficencia obligatorias:8

				
						Proteger y defender los derechos de otros.

						Prevenir que suceda algún daño a otros.

						Suprimir las condiciones que puedan producir perjuicio a otros.

						Ayudar a las personas con discapacidades.

						Rescatar a las personas en peligro.

				

				Por último, distinguen entre beneficencia específica y beneficencia general:

				
						La específica obliga a actuar de manera beneficente hacia aquellas personas con las que hay un vínculo de relación especial (cónyuge, hijos, amistad, paciente…).

						La general exige actuar beneficentemente con independencia de dicho vínculo, es decir, actuar de igual modo con todas las personas.
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