Recogemos en este namero la mayoria de
las comunicaciones presentadas en esas Jor-
nadas, a las que hemos afadido algunas que,
por tratar la misma tematica, nos ha parecido
oportuno incluir, referidas a la asistencia
sanitaria del nifo.
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Es una tarea dificil tratar de resumir las
distintas posiciones ideologicas y filosoficas
que fundamentan la diversidad de posicio-
nes a la hora de entender la vida y la muerte
humanas, y también las diferencias en las
legislaciones de cada pais, cuando tienen que
abordar estos temas: la proteccion juridica
del no nacido, los derechos de los ninos, los
derechos de los pacientes -también de los
nifios- en las Unidades de Cuidados Intensi-
vos, en estado critico o terminales.

Intentaré realizar una sintesis, sin entrar
por falta de espacio en el analisis de cada
cuestion, pero pienso que puede ser de interés
en estas Jornadas organizadas por la Sociedad
Espaiiola de Puericultura. Es para mi una ale-
gria comprobar el interés suscitado por la Bio-
ética en el campo de la atencion médica al
nifio, y también el que los organizadores de
estas Jornadas hayan incluido unas sesiones
sobre bioética y comienzo de la vida, incluido
el embrién humano, el ser humano desde la
concepcién y atin no nacido.
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1. La Bioética: los modelos éticos de
referencia

Definicion de la Bioética

Historicamente, la bioética ha surgido de
la ética médica, centrada en la relacibn médi-
co-paciente. Respecto a ésta tltima, la bioéti-
ca supone un intento de conseguir un enfo-
que secular, interdisciplinario, prospectivo,
global y sistematico, de todas las cuestiones
éticas que conciernen a la investigacion sobre
el ser humano y en especial a la biologia y la
medicina.

Las definiciones que se han dado son
muy diversas y reflejan, en cierta forma, la
variedad de enfoques y concepciones. Una
de las primeras senala que “La Bioética es el
estudio sistematico de la conducta humana
en el campo de las ciencias de la vida y del
cuidado de la salud, en cuanto que esta con-
ducta es examinada a la luz de los valores y
principios morales”(1). Se aportan aqui
importantes precisiones sobre el objeto de
estudio: la conducta humana en dos terrenos
especificos, las ciencias de la vida (biologia) y
los cuidados de la salud; y este objeto es estu-
diado a la luz de los valores y principios
morales y de forma sistematica (2).

Algunos ponen mas de relieve la necesi-
dad de responder a los nuevos problemas
planteados por las ciencias biomédicas. Asi,
“la bioética es la basqueda ética aplicada a
las cuestiones planteadas por el progreso bio-
médico”; otros acentan los aspectos sociales
0 comunitarios: “La bioética es el estudio
interdisciplinar del conjunto de condiciones
que exige una gestiéon responsable de la vida
humana (o de la persona humana) en el
marco de los rapidos y complejos progresos
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del saber y de las tecnologias biomédicas”. O
sefialan su papel de solucién a “los conflictos
de valores” en el mundo de la intervencion
bio-médica (3).

Existen bastantes divergencias en cuanto
al contenido de la bioética. Algunos la ven
como un simple marco de reflexién y de
investigacién interdisciplinaria sobre los
desafios a raiz de los progresos técnico-médi-
cos. Otros van mas lejos y ven en la bioética
un “método de analisis” que ayude en los
casos de toma de decisiones. O mas adn, si se
considera que forma parte de la ética o es una
forma de ética, se puede entender como una
“blisqueda normativa” del deber ser en el
ejercicio profesional.

Dentro de esta basqueda de normas que
orienten la accion, cabe una posicién pragma-
tica que considera imposible el consenso en
las cuestiones de fondo dentro de una socie-
dad pluralista, y propone por tanto una ética
de minimos aceptables que siga el parecer de
la mayoria, en la bsqueda de compromisos
practicos. “La bioética es la ciencia normativa
del comportamiento humano aceptable en el
dominio de la vida y de la muerte”. En esta
posicion, se borra practicamente la diferencia
entre ética y derecho.

Otra posicion distinta es la que destaca la
perspectiva ética de la palabra y de la refle-
xi6n, buscando una sistematizacion, el anali-
sis de los valores y postulados fundamenta-
les que estan en juego y una busqueda ética
personal: “la bioética es el estudio de las nor-
mas que deben regir nuestra accién en el
terreno de la intervencién técnica del hombre
sobre su propia vida”. Si quisiéramos preci-
sar ain mas esta definicion, tendriamos que
enumerar o valores

esos principios
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fundamentales, que son el respeto a la perso-
na humana, con la proteccién de las personas
concretas, y el respeto y promocion de la
vida humana en si misma. Es una concepcién
que podriamos llamar personalista de la bio-
ética: “Llamamos bioética a la busqueda del
conjunto de exigencias del respeto y de la
promocion de la vida humana y de la perso-
na en el sector bio-médico”.

Como puede verse, son distintas concep-
ciones y distintos ambitos de aplicacién, mas
0 menos extensos.

Principios, reglas y valores

Como comenta Guy Durand, “la reflexion
bioética se basa en los hechos y en principios
y reglas. La bioética no quiere principios
determinados de forma abstracta y que se
impongan a la realidad de forma autoritaria.
Tampoco quiere un sistema de principios que
funcionaran como prohibiciones incuestiona-
bles... quiere concluir en los hechos, pero nece-
sita sin embargo de principios y reglas (4).

Existen dos principios fundamentales,
unanimemente reconocidos, que son comple-
mentarios: el respeto a la vida humana, que
pertenece al orden de la objetividad y debe
servir de finalidad a la actuacion ética; y el
principio de la autodeterminacion de la perso-
na, que remite al dominio de la subjetividad y
es esencial en la ética. Estos dos grandes prin-
cipios no suprimen las reglas y normas mas
concretas y especificas: el precepto de no
matar, la nocién de medios proporcionados, el
principio de totalidad, el acto de doble efecto,
el consentimiento libre e informado, etc.

Hay que tener en cuenta asimismo las
reglas clasicas especificas de la deontologia
médica, como el principio de beneficencia, el
principio de benevolencia y la confidenciali-
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dad; y también principios mas recientes que
influyen en la consideracion bioética: el princi-
pio utilitarista de buscar el mayor bien para el
mayor namero de personas; el principio de
universalizacién que propone siempre a la per-
sona como fin y nunca como un medio; el prin-
cipio de igualdad en dignidad y valor de todas
las personas humanas; el principio de justicia y
equidad, que puede compensar el utilitarismo
primando la ayuda a los menos favorecidos.

Estos principios designan, por tanto, una
orientacion fundamental, inspiradora de la
accion. Las reglas estan en cambio mas cerca
de la misma accién, la determinan y enmar-
can, y en definitiva, permiten la aplicacion
concreta de los principios.

La palabra valor incluye dos aspectos, la
significacién y la orientacién a la accién, por lo
que también puede utilizarse en relacién con
los principios, aunque en su acepcion filosofi-
ca una moral de valores se opone a una moral
de principios. Los valores pertenecen al orden
del bien o del ser, como el valor de la vida, la
dignidad de la persona o la autonomia del
hombre como ser libre. El respeto a esos valo-
res funda los principios éticos de respeto a la
vida, prohibicién de matar, autodetermi-
nacién, etc. Los principios y reglas -las nor-
mas- deben estar al servicio de los valores y
traducirlos en términos operativos.

Como puede verse, el equilibrio entre
todos estos principios y valores no es siem-
pre facil. En el ambito de la bioética nos
encontramos frecuentemente con confictos
de principios y valores que es necesario jerar-
quizar o regular, en los casos concretos y a
nivel tedrico. De cualquier manera, esta claro
que toda reflexion bioética de la persona esta
condicionada por sus propios valores, por
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sus opciones y creencias, por la manera de
entender al hombre, la vida y la medicina.
Son decisivas las opciones fundamentales
sobre el sentido de la vida humana y su defi-
nicién, el sentido de la persona, del sufri-
miento, de la vejez y de la muerte, el sentido
de la procreacion y de la sexualidad, y por
supuesto, el sentido de la misma ética.

En este sentido, es de enorme interés la
actual discusion, especialmente en los Esta-
dos Unidos, sobre si la bioética debe basarse
en los principios o en la virtud: en un sistema
normativo basado en principios o en una ética
de la virtud personal (5). Segtin esta postura,
"frente a una ética cientifica, que antepone el
conocimiento, y la ética profesional que dicta
los limites deontologicos sin establecer el con-
tenido humano como Gnico fundamento del
acto médico, hay que levantar la ética del
médico: hacer cuanto pueda y sepa para el
bien del enfermo... supeditando el método
cientifico al acto médico... entendido como
compromiso interpersonal” (6). También se
estad poniendo de relieve, en definitiva, la
importancia de la actitud ética del médico y la
formaci6én de su propia conciencia, que puede
llevar a su realizacién como persona y como
cientifico, 0 a su destruccién desde el punto
de vista moral (7). Ambas posiciones no son
excluyentes y depende también su relacion
del modelo ético que se tenga.

2.- Posiciones filoso6ficas socialmente
extendidas sobre la vida y la muerte del
ser humano, y la asistencia médica

Aunque la bioética trata siempre de per-
manecer cerca de las situaciones concretas,
las teorias éticas estan siempre presentes en
las discusiones y en las soluciones que se



Francisco J. Ledn

apunten, al abordar la asistencia sanitaria en
la vida y la muerte del ser humano.

Diria en primer lugar que se observa un
“abordaje” de las cuestiones de bioética
como si fueran meras cuestiones pertenecien-
tes al ambito econdémico -en la gestién sanita-
ria, costes y utilidad, investigacion farmaco-
logica-, al ambito politico -como resolver
social y juridicamente los problemas plantea-
dos por el aborto, etc, con una ética de mini-
mos-, o al ambito cultural, al que pertenece-
rian las “opiniones” de cada grupo social con
su ética de maximos.

En el ambito econémico domina el mode-
lo utilitarista. “Al orden econémico de la
sociedad le concierne la organizacién de la
produccién y la asignaciéon de bienes y servi-
cios... El principio axial que rige es la ‘raciona-
lidad funcional’: es decir, lograr eficacia,
menores costes, mayores beneficios, maximi-
zacion, optimizacién... El valor que predomi-
na es el de la ‘utilidad’”(8). Esta clara la apli-
cacion de este principio en toda la discusion
acerca de la ética de la gestion de las institu-
ciones de salud y en el debate en torno a la
asignacion de recursos escasos en la atenciéon
sanitaria. Es importante su aplicacién, no lo
dudamos, pero no puede extrapolarse a toda
la atencién sanitaria o imponerse, sobe todo,
en las relaciones interpersonales entre el médi-
co y el paciente: éste altimo quedaria asi -
queda asi, de hecho, en muchas ocasiones- en
un mero ‘usuario’ de los servicios profesiona-
les del trabajador-funcionario sanitario.

El campo de acci6n de la politica es el de
la justicia y el poder. Resalta el control de los
usos legitimos de la fuerza y pretende regular
los posibles y reales conflictos entre concep-
ciones particulares de la justicia, herederas de
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tradiciones sociopoliticas diversas. El princi-
pio axial del orden politico es la ‘legitimi-
dad’ democratica con que se ejerce el poder,
en el sistema democratico. La legitimidad
presupone el principio ético de la ‘igualdad’,
y la ética discursiva (Apel, Habermas) o neo-
contractualista (Rawls) son las que mejor
concordarian en este ambito. Es indudable su
aplicacién y sus ventajas en la consecucion
del consenso, siempre necesario en politica.
Pero tampoco puede extrapolarse a todo el
ambito social y a todo el campo politico,
como una ‘ética de consenso a la baja’. Es
decir, tratar de consensuar a base de prescin-
dir cada uno de los valores y opiniones que
difieren de los que mantienen los demas. Esto
seria -es, en el caso del aborto, por ejemplo-
un plano inclinado hacia abajo.

Por altimo estaria el ambito de la cultu-
ra: recursos artisticos, religiosos, morales, etc
con los que se expresan los sentidos de la
existencia humana. El principio axial es aqui
la basqueda de la ‘autorrealizaciéon’, de la
respuesta al sentido de situaciones existen-
ciales comunes a todos los tiempos y todos
los seres humanos: la muerte, la obligacion
moral, el amor y el sacrificio, el sentido de la
vida, etc. Las filosofias morales y politicas
que mas hincapié hacen hoy en estos proble-
mas existenciales y en la bisqueda de la
autorrealizacién son las que podemos deno-
minar personalistas en sus variadas versio-
nes, neoaristotélica, comunitarista, etc (9).

Una de las claves de la Bioética es, precisa-
memte, la multidisciplinariedad, que es tam-
bién lo opuesto a una visién reducida, angos-
ta, pequena, de cada especialista en su
especialidad cientifica. Por esto, pienso que
debemos tratar de integrar cada una de esas
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posiciones filosoficas dentro del conjunto, a la
hora de abordar cualquier problema de bioéti-
ca: es necesario contar con los medios econé-
micos para tener un buen sistema sanitario, y
distribuirlos segln justicia; es precio el debate
social que influya en el orden politico y en la
consiguiente legislacion de las nuevas tecnolo-
gias que afectan a la vida humana. Pero no
podemos dejar encerrados los valores y creen-
cias en el ambito estrictamente cultural, sin
repercusion en la vida publica, en el desempe-
fio del trabajo de los profesionales de la salud
o en el orden politico y juridico. Cada grupo
social, cada grupo cultural, cada grupo profe-
sional debe aportar lo mejor de si mismo al
conjunto de la sociedad, sin imposiciones into-
lerantes del signo que sean, frecuentemente
desde posiciones que, en Europa por lo menos,
se excudan detras de la palabra ‘tolerancia’. El
debate politico y social debe contar con el res-
peto a unos valores y bienes humanos, por
debajo de los cuales una sociedad seria in-
humana, y entre esos bienes esta la dignidad
de la persona humana, y como expresion juri-
dica, una decidida y efectiva tutela de los dere-
chos humanos fundamentales.

En el campo de la atencién a la infancia, de
los derechos del ser humano en estado embrio-
nario o fetal, del ser humano neonato o en sus
primeros afios de vida, los médicos puericul-
tores tienen una extraordinaria labor que reali-
zar, no s6lo en el desempefio de su propia
tarea médica especifica, procurando adecuarla
lo maés posible al respeto de esos principios y
valores éticos, sino también en divulgar en
toda la sociedad el respeto mas delicado por el
ser humano en su estado mas fragil.

En definitiva, la practica de la bioética
esta lejos de ser algo inocente o superficial.
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Incide profundamente sobre las convicciones
personales de cada uno y sobre los valores
colectivos de una sociedad. Es lo que hace
dificil la reflexién bioética, tanto a nivel de
coherencia personal como de discusién
social. Pero esto precisamente nos sefala la
urgencia que tiene si queremos un progreso
cientifico, médico y social a la altura de la
dignidad del hombre.
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