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EDITORIAL

La Revista Medicina y Etica en esta ocasion tendra como uno de
sus temas principales “El amor y la sexualidad: valor y significado”, el
que nos hara cuestionarnos ¢Cual es el verdadero significado del
amor? ;Qué valores estan involucrados en este sentimiento tan fra-
gil y subjetivo? ;Cuando puede el amor alcanzar su promesa intrin-
seca de felicidad? Y no solo nos hara reflexionar sobre estas pre-
guntas, sino que también todo lo que conlleva llevar una vida en
pareja. Al igual que desde un punto de vista del Papa Benedicto
XVI, Deus Caritas est, el articulo busca mostrar que la bdsqueda del
ser humano de ser amado por si mismo y de amar profundamente
no es algo inalcanzable.

Como se ha mencionado, la vida en pareja involucra muchas si-
tuaciones y decisiones que se deben tomar juntos, tales como co-
operar para traer al mundo a un nuevo ser humano. Con el avance
de la tecnologia, hoy se ha vuelto posible decidir no solo cuando
reproducirse, sino también seleccionar determinadas caracteristicas
que podria tener un hijo. Esta idea de que esté en curso una espe-
cie de “revolucion reproductiva”, se comentara en el articulo “Sobre
algunos efectos de las transformaciones en la generacién humana”.

Este avance tecnoldgico en los Gltimos afios también nos ha trai-
do un aumento en las actividades ligadas a los biobancos, o sea a
las colecciones de muestras biologicas y de los datos asociados.
Esto se ha puesto a la discusion en “Los biobancos de investigacion.
Problematicas ético-sociales entre derechos del individuo y perspectiva comunitaria”.

Asi como la tecnologia ha ayudado a hacer posible lo que no
imaginabamos, también esta ayudando a hacer posibles otras ideas
que podrian entrar en debate con la ética y las formas tradicionales
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Editorial

de reproduccion, tales como evitar la transmision hereditaria de se-
rias enfermedades, al igual que nos puede llevar a decisiones como
el aborto selectivo, que da como resultado un embrion resultante,
el cual tendria dos madres genéticas. La opinion del gobierno del
Reino Unido acerca de estas nuevas terapias genéticas, estara pre-
sente en el articulo “El debate en bioética: el Reino Unido pavimenta el
camino para las alteraciones de linea germinal”.

Casos como éstos son los que nos llevan a una reflexién, ;Debe-
mos sequir siendo tradicionales y seguir estrictamente las reglas de
la ética? O ¢la ética es la responsabilidad de nuestros actos en to-
mas de decisiones basadas en nuestra felicidad? En “El sentido de la
libertad en la eleccion del acto bioético”, podremos encontrar tanto los
limites en la decision de la existencia humana, como la libertad en
la eleccion del acto bioético.

Por ultimo, tocando de nuevo el tema del amor, y sobre todo del
amor que se tiene por uno mismo; el amor propio, el que hace que
algunas veces nos demos cuenta de hasta donde estamos dispues-
tos a llegar cuando nos proponemos una meta. Una respuesta a
esta pregunta la podremos encontrar en el articulo “La declinacién
del fendmeno doping segin los Cddigos deontoldgicos de la Unidn Europea:
analisis comparativo”, que nos sirve como ejemplo. El doping, 0 bien
el uso de sustancias o medicamentos con la finalidad de aumentar
artificialmente el rendimiento fisico y el desempefio del atleta, es
un fenédmeno muy complejo que implica aspectos deportivos, mé-
dicos, farmacoldgicos, juridicos, sociales, éticos, y que pone nume-
rosos cuestionamientos sobre la ética y todo lo que rodea a una
persona que utiliza este tipo de tratamientos.

Dra. Martha Tarasco MD PhD.
Coordinadora Editorial
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Criterios para los colaboradores de
“Medicinay Etica”

1. La revista de Medicina y Etica es una revista especializada en el campo
de la bioética que esta enfocada a la difusion académica entre los
profesionales afines a las tematicas y discusiones actuales en este
campo. En consecuencia, Medicina y Etica no acepta articulos de difu-
sién, ni material que puede ser considerado propagandistico de algu-
na corriente. La Revista no esta circunscrita a una vision Gnica de la
Bioética, siempre que los articulos cumplan con rigor la metodologia
propia en la exposicion de las ideas.

2. De acuerdo con lo anterior, las opiniones y posiciones son de
responsabilidad exclusiva del autor, y no reflejan necesariamente la
posicion de la Facultad de Bioética. EI Consejo editorial no presupo-
ne, en ningun caso, que la institucion de origen o de quien da actual-
mente empleo al autor, suscribe las posiciones de éste, vertidas en el
articulo correspondiente.

3. El material debera ser inédito, no obstante, se aceptan ponencias 0
comunicaciones, siempre y cuando se sefiale claramente el lugar y fe-
cha donde se expuso por primera vez la investigacion.

4. Se consideran tres tipos de publicaciones: articulos, notas y resefias.
Los articulos deben tener una extension minima de 15 cuartillas y
maxima de 30. Estos deben ser sobre temas monogréaficos. Las notas
deben ser mayores de 7 paginas y menores de 15. Las notas tienen un
caracter de discusion propia del campo cientifico; la discusion puede
ser sobre otros articulos anteriores de la Revista, siempre y cuando
cumplan con la calidad académica sefialada y no como una mera
expresion de una réplica por el afan polémico, sino a la altura del
articulo que es motivo del comentario. Las resefias deben tener una
extensiébn minima de una cuartilla y maxima de cinco. Las resefias
pueden ser tanto criticas como meramente expositivas.
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CRITERIOS PARA LOS COLABORADORES DE “MEDICINAY ETICA”

5. Los articulos seran dictaminados por al menos dos académicos de
competencia relevante en un plazo maximo de tres meses. Los nom-
bres, tanto de dictaminadores como del autor, permaneceran en el
anonimato. En el caso de respuesta negativa, el autor recibira un dic-
tamen con las opiniones de los dictaminadores. El autor podra reali-
zar las correcciones que considere pertinentes y volverla a presentar,
sin que Medicina y Etica se obligue a publicar el material. En cualquier
caso, no se regresan originales. Los autores que hayan sido elegidos
recibirdn tres ejemplares de cortesia del numero en que fueron publi-
cados.

6. Los articulos publicables deberan escribirse de preferencia en espa-
fiol, aunque se aceptan en idioma inglés, de manera clara y concisa.
El texto debe ir en letra Arial (12 pts.) a espacio y medio, en papel
tamafio carta. El material puede ser entregado en formato electroni-
co para PC, via correo electronico o disquete (Word para windows, o
formato RTF).

7. Los articulos y notas deberan contener el titulo del trabajo, el (l0s)
nombres(s) del (de los) autor (es), el nombre de la Institucion a la
que pertenezcan. El articulo debe estar acompafiado de un resumen
(abstract) no mayor de 15 lineas (aproximadamente 150 palabras) en
espafiol y en inglés. También deben contener 3 palabras clave no
contenidas en el titulo.

8. Las referencias de libros deberadn realizarse de la siguiente forma:
APELLIDO DEL AUTOR, nombre del autor. Titulo del libro. Tra-
ductor, Editorial, Lugar de edicion, afio de publicacion, pagina (edi-
cion original). Por ejemplo:

SINGER, Peter. Una vida ética. Escritos. Trad.: Pablo de Lora Del Toro, Ed. Taurus, Madrid,
2002, p. 57 (inglés: Writings of an ethical life, 2000).

9. En el caso de las revistas el modo sera el siguiente: APELLIDO
DEL AUTOR, Nombre del autor. “titulo del articulo”, Titulo de la re-
vista, volumen, nimero, (mes, afio), pagina. Por ejemplo:

ROMANO, Lucio. “Educacion de la sexualidad y los adolescentes. Encuesta cognoscitiva y
antropologias de referencia”, Medicina y Etica, X111, 1 (enero-marzo, 2002), p. 85.
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10. Los articulos deberan ser enviados exclusivamente a la siguiente di-
reccion:

Facultad de Bioética
Universidad Anahuac
Dra. Martha Tarasco Michel, Coordinadora Editorial
Apartado Postal 10 844
C.P. 11000, México, D.F.
Email: mtarasco@anahuac.mx

11. No nos hacemos responsables del material entregado o enviado a
otra direccion distinta de la anterior. Para considerarlo recibido,
quien envia debera contar con un recibo fisico con sello, o bien con

la respuesta electrénica de la direccion de correo electronico sefia-
lada en el punto anterior.
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El debate en Bioética

El Reino Unido pavimenta el camino
para las alteraciones de linea germinal

Agneta Sutton*®

Resumen

El gobierno del Reino Unido esté en posicion de aprobar la terapia
genética de linea germinal por medio del reemplazo de mitocondria
para evitar la transmision hereditaria de serias enfermedades. Este
articulo muestra las técnicas, en todos sus detalles, y deja claro que
podrian ser usadas en union al diagnéstico prenatal y al aborto se-
lectivo. Dichas técnicas implican el sacrificio de dos embriones. Es-
tas no solo son destructivas, sino que significan la manipulacién de
la vida humana naciente como material de construccion, y el em-
brion resultante tendria entonces dos madres genéticas.

La posicién de la Iglesia Catdlica, en la Instruccion Donum Vi-
tae y en la Dignitas Personae, es que la vida humana ha de ser
respetada y protegida como persona desde el instante de la fertili-
zacion. El que llegara a ser nifio es un miembro de la familia hu-
mana, y un don de Dios que ha de ser incondicionalmente bien-
venido. Nunca ha de ser tratado como un elemento de comodi-
dad creado para satisfacer los deseos de los adultos.

Summary

The UK Government is in position to grant the germ-line gene
therapy fy mitochondria replacement to avoiding hereditary trans-

* Doctora en Bioética del Departamento de Teologia Pastoral de la Universidad
Heythrop College de Londres (E-mail: agneta.sutton@gmail.com).

Medicina y Etica 2014/3 301



A. Sutton

mission of serious diseases. This article shows the techniques, in
all their details, and make clear that them may be used in addition
to prenatal testing and selective abortion. The techniques involve
the sacrifice of two embryos. They are not only destructive, but
this means treating nascent human life as building material, and
the resulting embryo would have two genetic mothers.

The Catholic Church position in Donum Vitae and Dignitas
Personae says that human life is to be respected and protected
as personal from the time of fertilization. The child-to-be is a
member of the human family and a gift from God to be uncondi-
tionally welcome. Never has come to be treated as a commodity
created to satisfy adult desire.

Palabras clave: terapia genética, eugenesia, aborto, bienvenida incon-
dicional, despersonalizacién.

Key words: gene therapy, eugenics, abortion, unconditional welcome,
depersonalization.

En enero de 2012, el Gobierno del Reino Unido pidi6 a la Autori-
dad para la Fertilizacion Humana y Embriologia (HFEA), indagar
la opinion publica en materia de reemplazo de mitocondria con
ayuda de donacion de évulos y técnicas basadas en fertilizacion in
vitro. Adicionalmente, para escrutar las actitudes publicas, el Go-
bierno del Reino Unido también quiso un informe actualizado so-
bre la seguridad y la eficacia de las técnicas propuestas. Instituida
en 1991 como parte del Acta de Fertilizacion Humana y Embriolo-
gia de 1990, la HFEA es el organismo regulador del Reino Unido
para la investigacion embrionaria y varias formas de tratamientos
de fertilidad por intercambio sexual, incluyendo fertilizacién in vi-
tro. Esto también sirve como monitor de la vision puablica de los
diferentes tipos de tratamiento de fertilidad e investigacion em-
brioldgica.

Mas tarde en el afio 2012, surgié una publicacion del London ba-
sed think-tank, el Concejo Nuffield de Bioética, juntamente fundado
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por el Concejo de Investigacion Médica, la Fundacion Nuffield y el
Welcome Trust. Entre sus miembros estdn un nimero de distin-
guidos expertos en Medicina y expertos en Bioética. Publicado en
junio de 2012, la respuesta del Concejo cientifico, titulada Nuevas
Técnicas para la Prevencion de Desérdenes de ADN Mitocondrial, describe
con detalle las técnicas que a la HFEA se le ha pedido considerar y
avala tambien su uso.!

El 20 de marzo de 2013, luego de haber considerado los hallaz-
gos en la requerida consulta publica en cuanto al reemplazo de mi-
tocondria, la HFEA publicé su recomendacion al Gobierno.? A la
luz de estos hallazgos, que han mostrado un grande apoyo al reem-
plazo de mitocondria haciendo disponible para familias en riesgo
de pasar una grave enfermedad mitocondrial a la siguiente genera-
cién, las Autoridades recomendaron las técnicas propuestas. Esto
fue lo que en dicha condicion ellos consideraron suficientemente
seguro para ofrecer en una instancia meédica, y fue implementado
dentro del marco regulatorio.

A causa de que los tratamientos sugeridos son nuevos y podrian
implicar modificaciones de la linea germinal los cuales son heredi-
tarios, el permiso para usarlos requeria un cambio en la ley. Un
cambio asi fue, por tanto, ya concebido cuando la Ley sobre Ferti-
lizacion Humana y Embriologia de 1990 fue enmendada en 2008.
Esto significa que el Parlamento del Reino Unido esta en posicion
de conceder el cambio requerido en la ley sin mas.

Lo que la HFEA ha puesto ahora en la mesa ante el gobierno es
el siguiente aviso: “Las clinicas que deseen ofrecer reemplazo de
mitocondria deben ser especificamente autorizados por la HFEA
para realizarlo, y la HFEA debe aprobar cada uso del reemplazo de
mitocondria. Las clinicas deben asegurar el seguimiento de la in-
vestigacion en los nacimientos que tengan lugar. Los donadores de
mitocondria deben ser considerados como un tipo de donadores
de tejido; el bebé resultante no tendria el derecho de identificar in-
formacion acerca del donador, aungue el intercambio de informa-
cion y el contacto pueden ser acordados en cada caso por mutuo
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consentimiento. La verificacion posterior de la seguridad y eficacia
del tratamiento debera ser comisionada una vez que la clinica ha
enviado la solicitud para realizar una de las técnicas”.’

La ultima clausula mencionada es importante, dado que la prin-
cipal preocupacion del publico es relativa al riesgo médico. Las
preocupaciones erigidas en este documento son, sin embargo, de
diferente naturaleza.

Lo que sigue es primeramente una discusion de la verdadera-
mente destructiva naturaleza de las propuestas técnicas de reem-
plazo de mitocondria y las implicaciones de la recomendacion de la
HFEA de que las donadoras de 6vulos implicadas deberian ser tra-
tadas como donadoras de tejidos. En segundo lugar, surgiran cues-
tiones acerca de relaciones intergeneracionales y las actitudes de
aquellos que aprovechan la terapia genética de la linea germinal.
Estas, por tanto, son cuestiones antropoldgicas. En particular, este
documento suscita la cuestion de si la terapia genética de linea ger-
minal pueda servir un dia como un complemento al diagnéstico
prenatal unido al aborto selectivo. En otras palabras, ;podria la te-
rapia de linea germinal llegar a ser una herramienta al servicio de la
eugenesia?

Para empezar con el procedimiento de reemplazo de mitocon-
dria, la idea es remplazar los genes mitocondriales de la madre pro-
puesta, por genes sanos de una donadora de 6vulos. Se proponen
dos diferentes técnicas para este proposito. La primera implica el
reemplazo de los genes mitocondriales del embrion Fiv (fertilizado
in vitro n.d.t) de la madre propuesta. La otra técnica implica el re-
emplazo de los genes mitocondriales en el 6vulo de la madre pro-
puesta.

Como los genes mitocondriales son transportados dentro de la
mitocondria, los cuales son delgados organulos dentro del citoplas-
ma rodeando el ADN nuclear en las células humanas, incluyendo
los 6vulos. El semen, virtualmente no lleva mitocondrias y esto no
afecta a la prole. Mientras que la mayor parte de nuestros genes es-
tan situados en el nicleo de nuestras células, mas que en el cito-
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plasma, los genes mitocondriales defectuosos pueden causar serias
enfermedades. Por consiguiente, en vista de la potencial seriedad
de la enfermedad mitocondrial y, el hecho de que actualmente no
existan curas conocidas para esta condicién y que las opciones de
tratamiento son limitadas; seran seguramente bienvenidas las for-
mas de evitar la transmision materna de estos tipos de trastorno.
iPero no a cualquier precio!

La posicion de la Iglesia en materia de fertilizacion in vitro por
donacion de évulos fue aclarada por la instrucciéon Donum Vitae de
1987.% La Iglesia no acepta la destruccion de embriones humanos y
sOlo acepta los tratamientos de fertilidad que faciliten la concep-
cion como resultado de la union esponsal, lo cual excluye ambos
procedimientos de fertilizacion in vitro y donacion de évulos. Esto
significa que las dos técnicas de reemplazo mitocondrial son in-
aceptables en la vision de la Iglesia. Ademas, existen otras cuestio-
nes que podriamos encarar en el futuro, si a la terapia genética de
la linea germinal se le da la luz verde.

Respecto de las alteraciones de linea germinal, estas alteraciones
fueron discutidas en la instruccion Dignitas Personae de 2008 y supo-
ne demasiado riesgoso emprenderlas en el momento presente.® Si
las técnicas propuestas por la HFEA implican graves riesgos y
pueden causar dafo a la prole resultante es, sin embargo, una cues-
tion que no sera discutida aqui. Esta es una cuestion médica y cien-
tifica y, por tanto, més alla de la competencia de este trabajo. Nues-
tra principal preocupacion aqui, como es notorio, se refiere a la na-
turaleza destructiva de las propuestas técnicas de reemplazo de mi-
tocondria y, mas generalmente, a las terapias genéticas de linea ger-
minal y relaciones intergeneracionales.

Comencemos por mirar con detenimiento los procedimientos
implicados en las dos técnicas de reemplazo de mitocondria. Am-
bas técnicas son similares a la clonacion —o transferencia del nud-
cleo celular— usada en la investigacion en células embrionales,
cuando el nacleo de una célula adulta, como una célula de la piel,
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es transferida en un évulo enucleado (un évulo al cual su propio
nucleo ha sido removido)

Una de las técnicas de reemplazo de mitocondria es llamada
transferencia pronuclear y la otra es llamada transferencia del huso
materno. En el caso de la transferencia pronuclear son creados dos
embriones por fertilizacién in vitro.® Uno es el embrion de la madre
destinataria con la enfermedad mitocondrial y su pareja. Este em-
brién tiene defecto mitocondrial. EI otro embridn es creado in vitro
con un o6vulo provisto por una donadora sana y (probablemente)
esperma de la pareja de la madre destinataria. Este embrion tiene
mitocondrias sanas. El embrion donado es enucleado. Y luego los
pro-nucleos materno y paterno (el ADN nuclear) del embrién FIV
de la madre destinataria son transferidos al embrion FIV de la do-
nadora. El resultado es un embrién reconstruido con mitocondrias
sanas de la donadora y el ADN nuclear de la madre y el padre des-
tinatarios. Esto equivale a decir que el embrion tiene dos madres
genéticas -y, por consiguiente, tres padres genéticos.

Lo gque es mas digno de consideracion de esta técnica es que
implica el sacrificio de dos embriones. Ambos, el embrion original
FIV de la madre destinataria, y el embrion FIV del 6vulo donado
perecen. En otras palabras, la técnica implica la deliberada destruc-
cion de la vida humana naciente. Dos embriones son sacrificados
en orden de “construir” a un nuevo embrién. Y el nuevo embrion
es literalmente una pieza de trabajo ladrillo a ladrillo, los cuales han
sido unidos usando porciones de otros dos embriones. Ninguno
de los embriones, ni los dos sacrificados, ni el embrién reconstrui-
do es tratado como persona, o un nifio que llegara a ser, ni recibe
una incondicional bienvenida. Mientras los embriones destruidos
son tratados como cruda materia desechable, el embridon recons-
truido es verdaderamente un producto del homo faber (hombre que
fabrica).

La transferencia del huso materno también requiere un évulo
donado libre de enfermedad mitocondrial.” El huso de cromoso-
mas (ADN nuclear) de un 6vulo donado (sano) no fertilizado es
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removido y reemplazado por el huso de cromosomas (ADN nu-
clear) del dvulo de la madre destinataria; esto es, la mujer que sufre
de enfermedad mitocondrial. El resultado es un “évulo-combina-
do” con genes mitocondriales sanos de la donadora de évulo y el
ADN nuclear de la madre destinataria. Este 6vulo sano puede lue-
go ser fertilizado in vitro, permitiendo de este modo a la madre, con
una enfermedad mitocondrial, tener un bebé libre de la enferme-
dad. Ningin embridn es destruido en el proceso. Pero de nuevo, el
embrion resultante es una pieza de trabajo ladrillo a ladrillo, desde
el momento en que es originado de un évulo reconstruido manu-
facturado a partir de otros dos Ovulos. Y de nuevo el embrién re-
sultante tiene dos madres genéticas y, por tanto, tres padres genéti-
cos. Ha de notarse que en ambos casos, en la transferencia del pro-
nucleo y en la transferencia del huso materno, la HFEA argumenta
que la madre genética “real” es la mujer con la enfermedad mito-
condrial. Esto es porque ella es la mujer que provee el ADN nu-
clear del embrién, y porque la mayor parte del ADN del embrion
es nuclear. Los genes mitocondriales del embrion —o el nifio— re-
presentan solamente una muy pequefia porcion de sus genes. En
otras palabras, esto es porque una pequefia fraccién del ADN del
embrion procede de la mitocondria del donador, que la HFEA in-
siste en que la donadora no deberia ser contada como una “madre
real”, o como una ordinaria donadora de évulo; sino como una do-
nadora de tejido.

Ambas técnicas descritas suscitan cuestiones acerca del la dona-
dora de oOvulos. Si la donadora de 6vulos fuese tratada como una
donadora de tejido, entonces la presente reglamentacion del Reino
Unido sobre donacién de évulos seria inaplicable en el caso de “re-
emplazo de mitocondria”. Asi que a diferencia de otros nifios naci-
dos por donacién de 6vulos o espermatozoides, los nifios nacidos
como resultado de reemplazo de mitocondria no tendrian el dere-
cho de acceso a la informacién de identidad de la donadora cuan-
do llegasen a la edad de 18 afos. Llegados a la edad de 16 afios,
ellos tendrian por tanto el derecho de buscar informacion no-iden-
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tificada acerca de la donadora. Adicionalmente, la HFEA propone
que los sistemas locales deberian facilitar un voluntario intercam-
bio de informacién y contacto entre donadoras y nifios. En reali-
dad, esto significaria que algunos, pero no todos, de los nifios naci-
dos por “reemplazo de mitocondria”, estarian en posicion de en-
contrar quién fue la donadora del 6vulo.

¢Esto seria justo? Los genes mitocondriales podrian ser usados
para trazar los origenes genéticos y étnicos de uno, miles de afios
atras. |Y estos genes podrian unir al nifio a sus origenes maternos
en el caso de la donacion de 6vulo! Esto deberia dar una pausa
para considerarlo.

En el caso de técnicas dirigidas a evitar transmisién hereditaria
de enfermedades graves, la finalidad no tendria precio, pero debe-
mos también considerar los medios por los cuales la finalidad es
alcanzada. Lo que hemos visto es eso, en el caso del reemplazo de
mitocondria, las dos técnicas discutidas arriba implican fecunda-
cién in vitro y donacion de ovulos, las cuales son descartadas por la
vision de la Iglesia Catolica, como ha sido expresado en la Domun
Vitae en cuanto defiende la dignidad humana. Hemos visto también
que en el caso de una de las dos técnicas propuestas de reemplazo
de mitocondria, el embridn resultante es el producto de dos em-
briones destruidos. En el entendido de que la vida humana ha de
ser respetada y protegida como persona desde el momento de la ferti-
lizacion, esta es otra razdn para descartar esta técnica en particular.
La técnica es despersonalizadora. No solamente es destructiva, sino
que pretende tratar a la vida humana naciente como material de
construccion. La segunda técnica discutida méas arriba no implica
la destruccion de embriones humanos, pero implica la destruccion
de dos Ovulos con la intencion de construir otro évulo con partes
de ellos, esta técnica también es un insulto a la dignidad humana.
Esto es porque despersonaliza, puesto que el embrion resultante es
una construccién improvisada por la mezcla de dos 6vulos.

Volviendo ahora la atencion al hecho de que la terapia genética
de la linea germinal podria un dia servir como complemento al
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diagndstico prenatal en unidn al aborto selectivo y, por tanto,
serviria para propositos eugenésicos. Unido a esta inquietud esta la
preocupacion de que una vez que un tipo de terapia genética de li-
nea germinal es aceptado, otros tipos seguramente seguiran. Y al-
gunos de éstos probablemente no serdn de menor controversia que
los que hemos considerado. Esto es, una vez que hemos permitido
una técnica, ;por qué no permitir otra, especialmente si todo este
asunto esta dirigido a la eficacia de la técnica?

Por supuesto, el lector podra objetar y decir que la preocupacion
acerca de una pendiente resbaladiza o el excesivo uso de la terapia
genética de linea germinal puede ser apaciguada asegurando que
los procedimientos sean regulados apropiadamente. La respuesta a
esta objecion es que una vez que a la terapia genética de linea ger-
minal se le ha dado la luz verde en principio, es dificil ver el porqué
no sera intentada con la intencion de terminar con una variedad de
enfermedades.

Pero ¢qué pasaria si los cientificos desarrollaran técnicas que to-
dos nosotros pudiéramos admitir como moralmente aceptables?
¢Si los cientificos usasen medios perfectamente aceptables moral-
mente, no serian seguramente causa de preocupacion? ;Por qué
preocuparse si los cientificos podrian perfeccionar técnicas que no
implicasen ni fertilizacion in vitro, ni donacion de ovulos, ni la des-
truccion de embriones, ni la construccion de embriones de peda-
zos y porciones de gametos? Con seguridad la terapia genética de
linea germinal, como el diagnostico prenatal, podrian ser usados
tanto para buenos como para malos propasitos.

Entonces ¢qué pasaria si descubrimos técnicas que impliquen
solo la adicion o la eliminacion de un gen en particular? ;Qué seria
de la terapia genética por medio de la adicion de un cierto tipo de
gen saludable o la eliminacién de un tipo de gen enfermo, en el
caso de un individuo humano no nacido? En el caso de un feto,
este tratamiento seria una forma de terapia genética somatica y en
un par con tratamiento mas convencional, puesto que no afectaria
a ningun otro sino sélo al individuo tratado. Esto, entonces, no se-
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ria una forma de terapia genética de linea germinal. Por tanto, en
esta situacion no habria problema.

Si, por otra parte, el individuo humano en cuestién fuese un
embrion, el cambio podria ser hereditario. Esto, por tanto, tendria
que ser clasificado como terapia genética de linea germinal. Y el
uso de este tipo de terapia no seria aprobada hasta que no estuvié-
semos seguros de que el riesgo de individuos afectados, tanto al
presente embridn asi como a cualquier futuro hijo, fuese minimo.
Sin embargo, como se argumenta, no podria ser sancionado si el
embrion fuese concebido naturalmente y sujeto a tratamiento den-
tro del ambiente materno. Pero con estas previsiones, ;podria di-
cho tratamiento no ser cautelosamente bienvenido?

De modo similar, ¢deberiamos precautoriamente no dar la bien-
venida a una terapia genética de linea germinal, que implique la re-
mocion de un tipo de gen enfermo o la adicion de un tipo de gen
sano en un gameto, gameto provisto que fue tratado dentro de su
natural ambiente corporal o si fue tratado fuera de él, fueron reco-
locados dentro de su natural ambiente corporal y permitida la ferti-
lizacion por medio del encuentro sexual?

Esto indica que queda una advertencia. No solo en el caso de
estos escenarios anteriormente mencionados, sino también mas
generalmente. Prevalece una alerta porque la terapia genética de li-
nea germinal manipula futuras personas seleccionandolas en la
base a sus genes. Por esta razon hay problemas antropoldgicos e
intergeneracionales que han de ser considerados, problemas que
no estan primariamente relacionados con las técnicas involucradas,
sino con las actitudes de aquellos que las avalan. Como se ha men-
cionado mas arriba, unida a este tipo de preocupacion esta la cues-
tion de si, una vez que un tipo de terapia genética de linea germinal
es permitida, podriamos entrar en una pendiente resbaladiza que
abriria una compuerta a la terapia genética de linea germinal.
Como se ha sugerido, si esto esta por suceder, deberiamos pregun-
tarnos si no estamos atestiguando el empleo de un nuevo instru-
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mento al servicio de aspiraciones eugenésicas, complementando el
diagndstico prenatal en union del aborto selectivo.

Nuestras nuevas tecnologias reproductivas y procedimientos de
Ingenieria genética son propensas a fomentar aspiraciones pelagia-
nas. No obstante, como escribio el Papa Benedicto XV1 en Caritas
in Veritate, “Atraida por el puro quehacer técnico, la razon sin la fe
se ve avocada a perderse en la ilusion de su propia omnipotencia”.?
Olvidando nuestra humana falibilidad, aquellos investigadores que
haciendo uso de instrumentos de tecnologia genética y reproducti-
va pueden sentir que tienen el derecho y el deber de buscar la per-
fecta humanidad, o por lo menos de mejorar la siguiente genera-
cién. Pero hay peligros sociales y morales unidos a las aspiraciones
de producir genéticamente perfectos o mejores nifios.

De un modo creciente el bebé por nacer viene a ser tratado
como un elemento de comodidad para satisfacer los deseos de los
adultos. Hemos visto como estos han trabajado en el campo de la
tecnologia reproductiva con la ayuda de la fecundacion in vitro, la
donacion de évulos y espermatozoides y la maternidad subrogada,
buscando cumplir las demandas de parejas sin hijos. Al mismo
tiempo somos testigos de cuantos bebés no nacidos han perdido
su vida luego del diagndstico prenatal y del aborto selectivo. Aun-
que, en el caso de la seleccion prenatal, los adultos se dicen a si
mismos que ellos estan liberando a estos nifios, 0 a ellos mismos, o
a la sociedad de una vida pesada; lo que ellos estan haciendo es
desechando seres humanos inocentes como productos de baja cali-
dad. Usar ordenadas técnicas prenatales es tratar a los bebés como
elementos de comodidad, y es por tanto permanecer totalmente
ajenos al entendimiento de que un nifio no nacido es un miembro
de la familia humana y un regalo de Dios que ha de ser bienvenido
incondicionalmente. Si, es despersonalizacion tratar a los nifios
como elementos de comodidad.

El riesgo es que la terapia genética de linea germinal, como el
diagnostico prenatal unido al aborto selectivo, puede llevar a fallas
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en el dar al bebé una incondicional bienvenida. La disponibilidad o
generalizacién usada por la terapia genética de linea germinal pue-
de animar y guiar hacia aspiraciones de los padres por un “hijo per-
fecto”, o al menos un hijo mejor que aquel que ellos hubiesen tenido
si a la naturaleza se le hubiese permitido seguir su curso. Cierta-
mente, no es dificil imaginar que la linea germinal podria servir como
el otro lado de la moneda, comparado con el analisis prenatal com-
binado con el aborto selectivo. Actualmente, el diagnostico prena-
tal con el aborto selectivo es usado para evitar los nacimientos de
nifios con ciertas condiciones. Seguramente la terapia genética de
linea germinal podria ser vista como un Util complemento en el
servicio de la reproduccion selectiva. Hoy en dia la practica euge-
nésica del diagnostico prenatal y el aborto selectivo ha sido descrita
como suave ya que ninguna madre es forzada a realizar este test. Por
el contrario, la vieja eugenesia de la primera mitad del siglo pasado
podria ser descrita como dura puesto que quienes estaban sujetas a
estas medidas, como esterilizaciones no voluntarias, no tenian elec-
cion. Lo que es sugerido aqui es que la terapia genética de linea
germinal, ofrece a los padres, en base voluntaria, como el diagnos-
tico prenatal con una mirada al aborto selectivo, podria ser usada
como un medio de “eugenesia suave”, en vista de que no hay adul-
tos que pudieran ser forzados a hacer uso de ella. Esto significa,
que aquellos que hablan de eugenesia suave en el caso de diagnés-
tico prenatal y aborto selectivo tienden a no darse cuenta de que
no hay nada suave en estos procedimientos en lo que respecta al
nifio no nacido. El nifio no tiene eleccion en este asunto. Tampoco
tendria ninguna eleccién en materia de la terapia de linea germinal.

Por supuesto, los defensores de la terapia genética de linea ger-
minal estarian dispuestos a mostrar que dicha terapia seria usada
para mejorar las perspectivas del nifio y no para eliminarlo, como
es el caso del diagndstico prenatal y el aborto selectivo. No obstan-
te la terapia genética de linea germinal, como el diagndstico prena-
tal, podria terminar siendo un arma de dos filos. Donde se usaria
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como medio para evitar la transmision hereditaria de cualquier tipo
de rasgo visto como una debilidad o imperfeccidn, no hay ninguna
refutacion de que se volveria un medio en servicio de la eugenesia.

Si hoy algunas personas dicen que es irresponsable traer al mun-
do a un nifio con sindrome de Down, mafiana podrian decir que es
irresponsable traer al mundo un nifio que no ha sido genéticamen-
te modificado. No s6lo eso, algunos padres podrian ser castigados
como socialmente irresponsables por no hacer uso de la terapia ge-
nética de linea germinal, pero podrian rechazar la aceptacion de un
nifio no modificado.

En resumen, no so6lo los medios por los cuales las modificacio-
nes de linea germinal podrian ser configuradas como inmorales
dado que son destructivas o despersonalizantes del nifio, por ser
tratado como algo que puede ser compuesto de pedazos y porcio-
nes de embriones o gametos, sino incluso la finalidad de las tera-
pias y técnicas genéticas de linea germinal podria ser pervertida.
Con seguridad, se volveria perversa por aspiraciones eugenésicas.

Lejos esta la concepcion cristiana de que el nifio deberia ser in-
condicionalmente bienvenido. Es lejana de los examenes y pruebas a
las cuales el nifio no nacido es sujeto hoy en dia. Lejos esta la re-
cepcién incondicionada dada al nifio por nuestro Sefior, y emulada
por nosotros los cristianos cuando bautizamos a los nifios como signo
de su bienvenida a la comunidad cristiana. Si la terapia genética de
linea germinal fuese usada como medio para complementar el
diagnostico prenatal y el aborto selectivo con la finalidad de asegu-
rar el nacimiento de nifios sanos, el nifio menos sano corre el riesgo
de ser rehuido o incluso descartado post partum (después del parto).
La eugenesia, cualquier forma que adquiera significa seleccion.

La terapia genética de linea germinal merece una advertencia,
por tanto, ya que significa elegir a las futuras personas con base en
sus genes.

Medicina y Etica 2014/3 313



A. Sutton

Referencias bibliogréaficas

1 NUFFILED CouNcIL ON BIOETHICS. Novel techniques for the prevention of mito-
chondrial DNA disorders. London, 2012.

2 HUMAN FERTILISATION AND EMBRYOLOGY AUTHORITY (HFEA). Mitochondria repla-
cement consultation: advice to the Government. London, 2013.

% HFeA. Mitochondria replacement consultation..., parrafos 6.64-6.67, 6.75 (resu-
midos también en: http://www.hfea.gov.uk/7796.html).

4 CONGREGATION FOR THE DOCTRINE OF THE FAITH. Instruction "Donum vitae" on
respect for human life in its origin and on the dignity of procreation (febrero
22,1987).

5 Ip. Instruction "Dignitas Personae" on certain bioethical questions (septiembre 8,
2008), para. 26.

5 NUFFIELD CouNCIL ON BIOETHICS. Novel techniques for..., parrafos, 2.1-2.3, pp.
32- 34; HFeA. Mitochondria replacement consultation... , Annex VIII: Scientific Re-
view of the safety and Efficacy of Methods to avoid Mitochondrial Disease through
Assisted Conception: Update, parrafos. 2.1-2.1.3.

" IBID.

8 BENEDICT XVvI. Encyclical Letter "Caritas in Veritate" (junio 29, 2009), parrafo. 74.

314 Medicina y Etica 2014/3



Sobre algunos efectos de las
transformaciones en la generacion humana*

Pietro Refolo**

Resumen

Las actuales aplicaciones de la medicina han introducido tantas y
tan singulares transformaciones en el acto procreativo humano,
en modo de hacer plausible la idea de que esté en curso una es-
pecie de “revolucion reproductiva”.

Entre las problemaéticas resultantes de las transformaciones
en acto est4, por un lado, un efecto involutivo sobre la generacion
humana, en el sentido de que éstas han reducido o corren el rie-
go de reducir el “evento” representado por el nacimiento a mero
“hecho bioldgico”, de “acercar” peligrosamente los mecanismos
gue la relegan a aquellos de la reproduccion animal y de hacer
“superflua”, en el proceso generativo, la integracion afectivo-mo-
ral entre dos personas, que luego es aquello que cualifica méas
especificamente el reproducirse humano.

* La contribucidn es un extracto de un estudio realizado por el autor en el &mbito
de una beca de investigacion anual, puesta a seleccién del Instituto de Antropolo-
gia para la Cultura de la Familia y de la Persona. Ente de la Asociacion para la
Abadia de Mirasol de Milan sobre el tema: “Estudio sobre las razones intrinsecas
al sujeto que favorecen la acogida de los nacimientos a partir de motivaciones
culturales”.
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Titulo original: “Su alcuni effetti delle trasformazioni nella generazione umana”.
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Por otro lado, existen una serie de cambios en la escena so-
cial concernientes a la actitud que el adulto tiene en relacion con
los nuevos nacidos y el “estatuto simbélico” del hijo, cuya imagen
es cada vez menos asociable a nociones como “huésped”, “don”,
“fruto”, “bendicidn” y siempre asociable a aquella de “deseo” a sa-
tisfacer a toda costa.

Esta contribucion intenta una profundizacidon en estos puntos
criticos.

Summary

On some effects of the changes
in human generation

Medicine applications have changed human procreation to the po-
int that the idea of a sort of “dreproductive revolution” is plausible.
Among the issues resulting from these changes, we have to con-
sider, on one hand, the regressive effect on human generation, in
the sense that they have reduced or may reduce birth “event” into
mere “biological fact”, to “approximate” dangerously its mechanis-
ms to animal reproduction and to make “unnecessary’emotional
integration among people, that is what qualifies more specifically
human reproduction, within human generative processes.

On the other hand, several changes in the social scene regar-
ding adult's attitude towards new born and the "symbolic status”
of the child, whose image is less and less associated to notions
such as “guest” “gift”, “fruit”, “blessing” and more and more asso-
ciated to “desire” to win at all costs.

The contribution intends to debate these critical issues.

Palabras clave: generacion humana, fecundacion artificial, hijo.
Key-words: human generation, artificial fertilization, child.
Introduccion

Las actuales aplicaciones de la medicina han introducido tantas y
tan singulares transformaciones en el acto generativo humano, al
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punto de hacer plausible la idea que esté en camino una especie de
“revolucion reproductiva”.

Las transformaciones han abarcado no sélo la vertiente, por asi
decir, “negativa”, o sea la inherente a la detencién del proceso que
conduce al nacimiento de un nuevo individuo, sino también -y
quizd en manera aun mas problematica— el “positivo”, o sea aque-
llo que concierne al empleo de técnicas que llevan al nacimiento de
un nuevo sujeto humano.

Hoy se ha vuelto posible decidir, no sélo, si y cuando reprodu-
cirse, y segn cuales modalidades; sino también seleccionar cuéles
caracteristicas cualitativas tendrd quien comenzara a existir, depen-
diendo de una cierta eleccion reproductiva. Se es capaz no sélo de
controlar el acto sexual a través de practicas cada vez mas sofistica-
das de contracepcion, aborto precoz y esterilizacién, sino también
de establecer cudles caracteristicas fenotipicas poseeran aquellos
que estan llamados a la existencia. En este sentido, se puede con-
cordar con Giovanni Costa cuando, en un libro de 2005, afirma
que: “las actuales decisiones reproductivas abarcan ya la decision si
tener hijos (existencia), cuantos tener (nimero) y, eventualmente,
con cudles caracteristicas cualitativas (identidad)”.

Entre las problematicas resultantes de las transformaciones en
acto existe, por un lado, un efecto involutivo sobre la generacién
humana, en el sentido de que aquellas han reducido o corren el
riesgo de reducir el “evento” representado por el nacimiento a
mero “hecho bioldgico”. En ese sentido, se corre el riesgo de
“acercar” peligrosamente los mecanismos que regulan el nacimien-
to a aquellos de la reproduccién animal y de hacer “superflua”, en
el proceso generativo, la integracion afectivo-moral entre dos per-
sonas, que es luego lo que cualifica mas especificamente el repro-
ducirse humano.

Por otra parte, existen una serie de cambios en la escena social
concernientes a la actitud que el adulto tiene en relacion con los
nuevos nacidos y el “estatuto simbolico” del hijo, cuya imagen es
cada vez menos asociable a nociones como “huésped”, “don”,
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“fruto”, “bendicion”, y cada vez mas asociable a aquella de “de-
seo”, frecuentemente a satisfacer a toda costa.

De estas resultantes el presente escrito querria intentar una bre-
ve profundizacién.

El valor no meramente biolégico
de la generacion humana

Jérdme Lejeune, ilustre cientifico y médico francés, hoy considera-
do padre de la genética moderna, se ha expresado sintéticamente
en estos términos sobre lo que es esencial, desde el punto de vista
bioldgico, para que se verifique una “reproduccion humana™: “Los
nifios estan establemente unidos a sus padres a través de una union
material, la larga molécula de ADN en la cual esta escrita toda la
informacion genética en un lenguaje invariablemente miniaturiza-
do. En la cabeza de un espermatozoide se encuentra un metro de
ADN, cortado en 23 fragmentos. Cada uno de ellos estd minucio-
samente doblado en espiral para formar pequefios bastoncillos,
bien visibles con un microscopio ordinario: los cromosomas [...]
Apenas los 23 cromosomas paternos, aportados por el espermato-
zoide, y los 23 cromosomas maternos, contenidos en el évulo se
unen, se encuentra ya recogida toda la informacién necesaria y su-
ficiente para determinar la constitucion genéetica del nuevo ser hu-
mano”.2

En modo mas bien sumario, se puede por tanto afirmar que la
reproduccion de la especie humana se cumple a través de la unién
de dos cintas de informacion.

Pero —como ha observado el entonces Cardenal Joseph Ratzin-
ger en un breve ensayo de 1989 dedicado a la procreacion huma-
na—3 el hecho de que la presente descripcién es correcta, no impli-
ca necesariamente que deba ser considerada exhaustiva.

Para los seres humanos, de hecho, el acto de reproducirse, cuan-
do es vivido con “humanidad”, no puede separar —como recuerda
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Adriano Pessina— una integracion afectivo-moral”:* “si del punto
de vista bioldgico-funcional es, analogo a aquel de todos los otros
mamiferos, del punto de vista especificamente humano requiere
una reciproca donacion, al mismo tiempo corporea y espiritual en-
tre dos personas”.®

Que el reproducirse humano difiera de aquel de las otras espe-
cies vivientes puede ser por otra parte “probado” por una serie de
consideraciones, entre las cuales vale la pena sefialar las que siguen.

En primer lugar, ya el nivel lexicol6gico marca la distincion evi-
denciada. Los verbos que, en general, expresan el acto de “traer al
mundo” son de hecho: “procrear”, “generar” y “reproducir”.®

El primer verbo evoca la idea de libertad y gratuidad unidas al
término, de clara ascendencia teoldgica, “creacion”. El segundo
alude a la idea del origen (genos) y de la pertenencia/comunidad a
un género y a una especie o también a una familia (genealogia). En
fin, el tercero, rotando en torno a los conceptos de repeticion y
produccion, evoca dindmicas de tipo mecanicista.

Ahora bien, si los primeros dos verbos son en general emplea-
dos en referencia a los seres humanos, el tercero, en cambio, es re-
ferido a los animales:” desde un punto de vista lexicoldgico, es mas
apropiado decir que los seres humanos se aparean para generar y
procrear y los animales para reproducirse. Lo que equivale a afir-
mar que ya el nivel linguistico traza las diferentes valencias entre
reproduccion animal y generaciéon humana.

Una segunda consideracién es la puesta en evidencia por Pessi-
na. En un pasaje de su libro Bioética. EI hombre experimental, afirma
que el hecho de que la “relacionalidad sexual es vivida y pensada
también prescindiendo de la finalidad reproductiva potencialmente
contenida en la vida sexual [...] es uno de los signos de como la
sexualidad y la reproductividad humanas no pueden ser leidas se-
gun categorias exclusivamente biolGgicas o zooldgicas™.

Dicho en otros términos, por cuanto los actos reproductivos
pueden ser realizados por parte del hombre ain no en vista de fi-
nes reproductivos, por tanto ellos no estan sujetos a dinamicas de
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necesidad bioldgica; o incluso, para expresarse en sentido positivo,
la simple puesta en evidencia de la dimension de la “voluntarie-
dad”, que acomparia intrinsecamente a la reproduccion humana, es
suficiente para mostrar su valor no meramente biol6gico.

Una tercera consideracién —en verdad un poco mas articulada y
recabable de la contribucion del psicologo y psicoanalista aleman
naturalizado estadounidense Erik Erikson— consiste en el eviden-
ciar como la reproduccion humana excede las tareas de la repro-
duccién animal: si esta Ultima funciona sélo para la continuacién
de la especie, la primera también para la prosecucién y la innova-
cién de la “historia” familiar y social humana.’

Para comprender mejor este pasaje, es necesario evocar el origi-
nal cuanto fecundo concepto elaborado por Erikson en el contex-
to de su concepcion del ciclo vital, o sea el de la “generatividad™:'
se trata de un término usado para indicar “la caracteristica que, en
su camino de desarrollo, el adulto esta llamado a poseer 0 mejor a
alcanzar, superando la opuesta tendencia o tentacion del estanca-
miento que consta en el improductivo replegamiento de si”.*

Si bien la generatividad se manifiesta primariamente —como
aclara el autor— en el simple deseo de procrear y de atender a sus
propios hijos (lo que podria no separarse mucho de lo que sucede
en el mundo animal), se expresa también en todas aquellas activi-
dades orientadas a acrecentar el potencial de las generaciones suce-
sivas a la propia.

“La generatividad” —para usar sus palabras— “comporta siempre
la posibilidad de realizar un enérgico salto hacia la productividad y
la creatividad al servicio de las generaciones”.*2

Si quien escribe comprende bien esta observacion —en el unir el
“servicio” debido a las generaciones futuras a la generatividad—,
Erikson capta la especificidad de la reproduccion humana en su
exceder la simple relacién padres-hijos y en su ser insertada, por asi
decir, en una mas basta dimensién social.

Ver al hijo como “generacion” quiere decir, considerarlo no
como un simple “producto biolégico” de sus padres sino, mas
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bien, a través de ellos dos, como un “anillo” de la historia genera-
cional, de la cual hereda un cierto patrimonio de valores que debe-
rd a su vez transmitir.

Similares consideraciones no pueden, por otra parte, ser exten-
didas al mundo animal donde —como observa justamente Eugenia
Scabini— “existe sélo la preocupacién de garantizar, por medio de
la reproduccion, la continuidad de la especie, manteniendo sus ca-
racteres. No existe la especificidad de la familia y no existe la union
generativa como union simbolica y personal. No existe la necesi-
dad de una pareja estable y de un reconocimiento paterno ademas
del materno, ni la consciencia de que un hijo no vale lo que otro
hijo, es Unico. Cuenta sélo que cada uno nazca para reemplazar a
quien muere”.?

Un ulterior signo de que la generacion humana no es reducible a
simple hecho bioldgico es que ésta es siempre “vivida” como
“evento”. El nacer estd siempre acompafado, de hecho, de un sen-
timiento de maravilla de los padres, sino también de los operado-
res sanitarios.*

De este difuso sentimiento ha realizado un analisis muy profun-
do el fil6sofo aleman de origen judio Hans Jonas, el cual lo ha des-
cubierto en el entrelazarse de las generaciones: por un lado la sor-
presa de los adultos frente al nuevo ser, por otro lado la mirada de
maravilla con la cual el neonato ve el mundo por primera vez:®®

“La reproduccion es la respuesta de la vida a la muerte, y la con-
tinua sorpresa hecha a un mundo de individuos ya conocidos por
parte de aquellos que antes no existian. Quiza es precisamente ésta
la sabiduria del duro decreto de nuestra mortalidad: eso nos ofrece
la siempre nueva promesa de la originalidad, de la inmediatez y de
calor de la juventud junto a un continuo flujo de diversidad en
cuanto tal. No existe ningun sustituto de aquello en la acumulacion
de una experiencia prolongada: esta no podra nunca volver a tener
el extraordinario privilegio de ver el mundo por primera vez y con
0jos nuevos, no podrd nunca volver a vivir el estupor que segln
Platdn es el inicio de la Filosofia, nunca la curiosidad del nifio, que
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raramente se transforma suficientemente en la sed de saber del
adulto, hasta apagarse también ahi. Este iniciar siempre desde el
inicio que se puede tener solo al precio de un continuo terminar es
muy probablemente la esperanza de la humanidad; su defensa por
no profundizar en el tedio y en la rutina, su oportunidad de con-
servar la espontaneidad de la vida”.*

Entre involuciones y aparentes evoluciones
de la generacion humana

La generaciébn humana representa, por tanto, una realidad “mas
rica” que la reproduccién animal, y su proceso bioldgico-funcional
es colocado al interior de un mas complejo evento de reciproca do-
nacién entre dos personas.

En los Gltimos decenios se han verificado, sin embargo, tantos y
tan especiales cambios en la esfera reproductiva humana como
para poner en discusion lo que ha sido evidenciado.'’

Esto ha implicado —como hemos ya recordado— no sélo su ver-
tiente, por asi decir, “negativa”, sino también la “positiva”.

En referencia a la segunda vertiente baste pensar, por ejemplo,
en la serie de transformaciones introducidas en la generacion hu-
mana de las técnicas de fecundacion artificial, a traves de las cuales
es de hecho operable una dislocacion espacio-temporal del evento
representado por el nacimiento.

Hoy, de hecho, se ha vuelto posible realizar la “reproduccién”
de un hombre en laboratorio, prescindiendo de una donacion in-
terpersonal y sin una unién corpodrea entre hombre y mujer. Desde
un punto de vista factual se ha vuelto, en otros términos, posible
separar el evento natural-personal de la union de un hombre y una
mujer del proceso puramente biolégico.

Para comprender mejor el alcance de estas transformaciones,
vale la pena citar algunos pasajes de la clara como eficaz ilustracion
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realizada por Pessina de un “caso simple” de uno de los modos a
través del cual se ha vuelto hoy en dia posible generar, o sea la fe-
cundacion in vitro con transferencia de embriones (FIVET):*® “Este
caso (denominado ‘caso simple’), ve como protagonistas a una pa-
reja estable, psicolégicamente equilibrada, deseosa de tener hijos,
que descubre su propia infecundidad. EI médico al cual se dirige
les propone la FIVET: inicia aqui aquella que es definida fecunda-
cion extracorpdrea homologa, o sea actuada usando el patrimonio
genético de los dos padres [...]. Las fases pueden ser sintéticamen-
te descritas, dejando posibles variantes, segin esta version. Des-
pués de la visita ginecoldgica se procede a la estimulacion ovérica a
través de la suministracion de farmacos (en particular gonadotro-
pinas) [...)]. Cuando el médico considera terminada la estimula-
cion, la mujer debe hacerse inyectar una hormona que concluye el
tratamiento. De aqui en adelante, [...] los tiempos deben ser respe-
tados, porque aquella hormona (HCG) debe ser suministrada 34-
36 horas antes de la obtencion de los ovocitos (y se debe tener en
cuenta también la disponibilidad de las salas operatorias). La ob-
tencion de los ovocitos, casi siempre eco guiada, ocurre normal-
mente con anestesia general o profunda analgesia. EI médico, con-
trolando la posicion de los ovarios y de los foliculos por medio del
ecografo, inserta, a través de las cavidades vaginales, una larga y
delgada aguja que es hecha penetrar en los foliculos ovéricos, de
los cuales es extraido todo el contenido liquido. EI médico ‘lava’
varias veces las paredes del foliculo con una solucién fisiologica y
llena varias probetas que son entregadas al biélogo. La habilidad
del médico consiste en la capacidad de evitar dafios al ovario: la del
bidlogo de identificar y clasificar los ovocitos con la maxima rapi-
dez. En este punto nuestra atencién debe desplazarse al marido, al
cual le ha sido extraido el semen necesario para fertilizar a los ovo-
citos: normalmente la extraccién sucede por medio de masturba-
cion o, en algunos casos de grave oligospermia, mediante la pun-
cion del epididimo (técnica definida Microsurgical Epididymal Sperm
Aspiration, MESA), realizada con anestesia general. Una vez obteni-
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dos los gametos, se llega a la fase de la verdadera y propia genera-
cion del ser humano: se procede a la asi llamada fertilizacién del
ovocito. Espermatozoides (de ahora en adelante llamados gametos
masculinos) y ovulos (de ahora en adelante llamados gametos fe-
meninos) son puestos, por cerca de 12-18 horas, en probetas que
contienen un medio de cultivo: las probetas son colocadas en una
incubadora que mantiene una temperatura cercana a los 37°C, en
una atmosfera que contiene el 5% de anhidrido carbonico y una
tasa de humedad relativa del 98%. Luego de 12-18 horas, si no hay
problemas, el proceso de fertilizacién se cumple y se generan los
primeros seres humanos en estadio embrional: el control se realiza
verificando la fusion de los dos prondcleos (masculino y femeni-
no), que constituyen el patrimonio genético del tan deseado hijo.
Los embriones mas vitales son transferidos en un medio de cultivo
e incubados por otras 20-60 horas, antes que suceda la transferen-
cia al utero (el embridn en este estadio, esta compuesto de un nu-
mero de células superior a 8). Todas estas operaciones ven como
protagonista al bidlogo, al cual corresponde la tarea de valorar la
‘calidad’ de los embriones, a través de las asi llamadas técnicas de
diagnostico pre-implante. Terminadas estas fases, los embriones
son trasferidos al seno materno (en las vias genitales, normalmente
en la cavidad uterina o también en las trompas de Falopio): la ope-
racion es relativamente simple. En este caso hipotetizamos (y es
por desgracia una hipdtesis irreal), que hayan sido producidos sélo
los tres o cuatro embriones que son implantados en el seno mater-
no: normalmente, en cambio, el nimero es superior y aquellos que
no son ‘utilizados™ son crioconservados. Seran ‘usados’ en el caso
de que el embarazo no llegue a término (para evitar someter de
nuevo a la mujer a todas las fases hasta aqui descritas)”.*

Mas alla de todas las problematicas de tipo ético conexas a esta
practica y sobre las cuales a lo largo del tiempo ha sido producida
una copiosa literatura, lo que emerge mas claramente también de
esta breve descripcion —pero el discurso puede ser extendido tam-
bién a otras técnicas— es, en primer lugar, la extincion, al interior
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del acto procreativo, de la dimension de reciproca donacion inter-
personal entre un hombre y una mujer, en provecho de la dimen-
sion bioldgica.

Ahora bien, a menos que no se considere esta donacion, por de-
cirlo con Hegel, una “astucia de la naturaleza” —en el sentido de
que esta Ultima se sirve de la inclinacién reciproca del hombre y de
la mujer en modo del todo analogo a aquello en lo cual, en el mun-
do vegetal, son usados como vehiculos de transporte las semillas,
el viento o bien las abejas— todo esto no puede ser interpretado
como una negacion de aquello que es “especificamente humano en
el hombre”? y como un peligroso acercamiento de la generacion
humana a los mecanismos de reproduccién animal.

En este punto, son de nuevo muy valiosas las observaciones del
entonces Cardenal Ratzinger en el ya citado ensayo: “[...] es evidente
que hoy se puede aislar el proceso bioquimico en laboratorio y en
tal modo combinar entre ellas las dos informaciones genéticas. La
conexion de este proceso bioguimico con un evento de naturaleza es-
piritual personal no puede por tanto ser definida a través de aquel
tipo de ‘necesidad’, que vale en el &mbito de la fisica: puede suce-
der también diversamente. Sin embargo la cuestion es si no exista
otro tipo de ‘necesidad’, diversa de aquella de una mera ley de la natu-
raleza. Incluso si desde el punto de vista técnico es posible separar
el aspecto personal del bioldgico, ¢no existe quiza una forma mas
profunda de inseparabilidad, una mas alta ‘necesidad’ a favor de la
conexién de los dos aspectos? ;No se ha quiza, en realidad, ya ne-
gado al hombre, si se reconoce como necesidad sélo aquella propia
de la ley de la naturaleza y no en cambio la necesidad ética, que
confia a la libertad un deber? En otras palabras: si yo considero
como algo real Unicamente la ‘reproduccién’ y juzgo todo aquello,
que sobrepasa este nivel y que es expresado en el contexto de ‘pro-
creacion’, como pertinente a un lenguaje insensato y cientificamen-
te irrelevante, ;no he yo quiza en tal modo negado la existencia a
aquello que es especificamente humano en el hombre?” 2
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A la luz de estas consideraciones es posible afirmar con Silvia
Vegetti Finzi que, negando aquello que es peculiar al acto procrea-
tivo humano, o sea la donacion reciproca, las tecnologias repro-
ductivas, mas que una nueva modalidad de generacion, producen
una verdadera y propia “involucion”: de hecho, “las tecnologias re-
productivas en cuanto tienden a hacer autbnomo el material gene-
tico y extracorporeo el proceso generativo, recalcan la modalidad
de reproduccion de los animales asi llamados inferiores, en modo
que la ciencia parece proceder segin una direccion in-volutiva”.??

Un segundo elemento importante que emerge de la descripcidn
y que la FIVET —asi como también otras técnicas de fecundacién
artificial- ha trasformado la generacion humana en un proceso
programado y controlado.

Es indudable que la idea de un control de la generacion humana
no es nuevo. Pero —como observa Pessina— “hasta ahora esto habia
sucedido por medio de un autocontrol, regulando actos personales:
en otras palabras, absteniendose de las relaciones sexuales, recu-
rriendo a contraceptivos, haciéndose esterilizar, siguiendo los rit-
mos de la fertilidad femenina. En todos estos casos, el control se
ha ejercitado sobre si mismos; es suficiente que una de las dos per-
sonas implicadas decida no tener hijos para que, aun cuando la otra
no estuviese de acuerdo, se inicie un intento (que no siempre tiene
éxito) de control”.%

La novedad introducida por la FIVET y que es hecha posible
solo por el empleo de las modernas tecnologias, es la de desplazar
un control de los actos al material genético y por tanto al mismo
generado y a los tiempos dentro de los cuales hacerlo nacer.

En este sentido, se puede afirmar que se haya ampliamente su-
perado aquella aspiracion puramente tedrica y utdpica de la cual
hablaba Sigmund Freud en 1898: “En teoria, se alcanzaria uno de
los mayores triunfos de la humanidad y se liberaria a nuestra espe-
cie de una de las coerciones de la naturaleza mas fuertemente per-
cibidas, si se lograse elevar el acto de la reproduccidn, al cual estan
relacionadas tantas responsabilidades al rango de accién voluntaria
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e intencional, desvinculandolo de su unidn con la necesaria satis-
faccion de una necesidad natural”.?

Si para Freud la eventualidad de una procreacion deliberada y
controlada constituia una aspiracion puramente ideal, al dia de hoy
ella representa, por tanto, una praxis consolidada que incluso la
excede.

De este modo, la generacion humana —que, ha de decirse, esta
situada al interior de dinamicas voluntaristas— ha perdido cada vez
mas aquellos margenes de casualidad de los cuales deberia ser ca-
racterizada, transformandose en un proceso planificado racio-
nalmente.

Sobre este argumento resulta entonces particularmente perti-
nente la observacion del fil6sofo francés Marcel Gauchet, segun el
cual ya “la procreacion se mueve enteramente en la dimensién cul-
tural, ya no es vista como proceso vital que implica a los humanos
imponiéndoles su ciega necesidad y sobre la cual los humanos de-
ben luego imponer la suya. Lo que cuenta no es el mecanismo de
la reproduccidn, sino el deseo que lo activa, el proyecto de aquellos
que lo ponen en acto”.%

Todo aquello que a primera vista podria parecer un proceso, una
evolucion, no hace otra cosa que contradecir una vez mas aquello
que es “especificamente humano en el hombre”, surtiendo un
efecto “involutivo™ sobre el proceso generativo.

La planificacion racional, de hecho, mas que el signo de la liber-
tad o de la “elevacion del hombre, representa la negacidn, desde el
momento que trasforma la generacion humana en un “montaje de
elementos necesitantes”. Una vez mas sobre este punto las pala-
bras de Ratzinger se revelan iluminantes: “el mundo de la planifica-
cién racional, de la ‘reproduccion’ del hombre organizada y dirigi-
da cientificamente no es para nada el mundo de la libertad. Al con-
trario, precisamente el hecho de que el origen del hombre es redu-
cido a la reproduccion, es expresion de la negacién de la libertad
personal: la reproduccion es montaje de elementos necesitantes; su
mundo es aquella realidad descrita por la cabala, una combinacién
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a partir de cartas y nameros; quien conoce su cédigo, tiene el po-
der sobre el universo. ;Y quiza es solamente una casualidad que
hasta ahora no se dé ninguna vision poética positiva de un futuro,
en el cual el hombre sera reproducido in vitro? ;O bien no debemos
quiza reconocer que aquello que sucede porque en este principio se
encuentra la interior negacion y ultimamente la eliminacion de
aquella dimension de hombre, que viene a la luz en la poesia?”.%

El “hijo del deseo”

La actual posibilidad de escoger “si”, “cuando”, “como” y “a
quién” generar ha, por otra parte, determinado una serie de cam-
bios en la escena social —sobre todo en los paises del mundo desa-
rrollado— respecto tanto a la actitud que el adulto tiene en relacién
con los nuevos nacidos como del estatuto “simbolico” del hijo.

Como observa al respecto Scabini: “los adultos tienen una rela-
cion muy ambivalente hacia los nifios/hijos. Por una parte un hijo
elegido es deseado, esperado, objeto de particular atencién y esto
salvaguarda del peligro del descuido que podria hipotecar un creci-
miento armonico en la familia del pasado. Por otra parte, €l corre
el riego de estar cargado de excesivas expectativas. Los padres hoy
nutren elevadas expectativas en relacién con los pocos hijos que
traen al mundo [...]. El nifio/hijo [...] tiende mas bien a volverse
un ‘contenedor’ de las necesidades de los padres o una forma de
realizacion de estos Ultimos, una pantalla de proyeccion de sus as-
piraciones, como es evidente en las actitudes de los adultos que ha-
cen del logro de los hijos un ‘banco de prueba’ de su capacidad ge-
nerativa”.?’

El hijo de la contemporaneidad es, en otras palabras, un con-
centrado emocional fuertemente querido y elegido y la imagen que
de estos se esta poco a poco delineando es cada vez menos aquella
del “huésped grato? de la intimidad de una pareja, y cada vez mas
la del “deseo” a satisfacer. Pensado mas como el significado y la
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finalidad de la unién entre un hombre y una mujer y como su “fru-
to”, el hijo se ha vuelto la pantalla de proyeccidn del equilibrio de
la relacionalidad de una pareja, su objeto del deseo, su “banco de
prueba”.

En el lenguaje de Erikson se podria decir que “es una generati-
vidad débil esta de la pareja post-moderna que se percibe como Si
“generase de si”, sin consciencia de su haber sido generada, apla-
nada en el presente y con vaga percepcion de la historia de la
union y del don-deuda que la une a las generaciones precedentes.
El hijo de semejante pareja, privado de una clara referencia a las
estirpes de procedencia, paraddjicamente pierde en la capacidad de
una verdadera diferenciacion. Mas que Unico es solo, porque es
opaco su origen simbolico. Es un neo-nato, mas que una nueva ge-
neracién que se asoma a la historia”.?®

Sobre la génesis de este “deseo” son muy interesantes las obser-
vaciones realizadas por Gauchet: “Pero, en definitiva, ;en qué con-
siste este deseo? En efecto, se trata de un deseo extraordinaria-
mente enigmatico. Emerge de la disociacion de otros deseos de los
cuales el nifio era considerado mas el resultado que el objetivo es-
pecifico: el deseo sexual del cual podia nacer accidentalmente, el
deseo amoroso que ligaba electivamente dos individuos e impulsa-
ba a concretar esta union espiritual en un ser de carne y sangre el
deseo matrimonial asociado a la busqueda de un estatus social con
el cual se realizaba la perpetuacion del linaje. Idealmente, la institu-
cion familiar representaba el instrumento gracias al cual se podria
conjugar la satisfaccion de todos estos diversos auspicios. La des-
institucionalizacion de la familia, junto al control de la sexualidad,
se ha acompafiado de una especializacion de estas diversas esferas.
Hay una vida sexual, una vida amorosa y, por qué no, una vida fa-
miliar para aquellos que siguen queriéndola; vidas que ninguno im-
pide unificar, pero que poseen cada una sus propios criterios de sa-
tisfaccion y logicas independientes. Al final de esta diferenciacion,
e independientemente de todas las otras, ha luego aparecido la vo-
luntad de tener un hijo por la voluntad de tenerlo. Las méas de las
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veces esta voluntad queda asociada a todas las otras, pero funciona
en modo auténomo. El ejemplo puro del deseo de un hijo sera en-
tonces el de la joven (0 menos joven) mujer, no casada, homo-
sexual, que rechaza cualquier relacién con un hombre, que obtiene
su bebé gracias a una procreacion asistida”.*

Como prueba de los cambios introducidos
es posible evidenciar al menos dos signos

Un primer signo es dado por el alcance de aquello que balancea el
deseo de un hijo, 0 sea su “rechazo”. Como hace notar también
Gauchet: “la sociedad que da la precedencia al modelo del hijo del
deseo es, objetivamente, la sociedad del rechazo del hijo”;* “el hijo
del deseo es también, por definicion, el hijo rechazado”* “es un
nifio que no puede ignorar que habria podido no ser deseado”.®

Al respecto, baste pensar no solo en las cifras cada vez mas ele-
vadas de abortos practicados en el mundo,* sino también en la de-
clinacion de la tasa de fecundidad en acto a partir de 1965 en todo
el mundo desarrollado.® Situada dentro de un proceso complejo y
no lineal de cambios, esta Ultima dinamica, en particular, constituye
un argumento sumamente actual e invocado sucesivamente en ra-
z0n de su relevancia social.

Practicamente en casi todos los paises de Occidente la fecundi-
dad ha disminuido ampliamente por debajo del limite minimo que
garantiza la simple sustitucion de las generaciones, es decir, los dos
hijos (2.05 con las actuales condiciones de mortalidad) por mujer,
necesarios para mantener la poblacion constante a largo plazo y
con una composicion equilibrada por rangos de edad.

Puestas por tanto en la condicion de poder elegir si tener o no
tener hijos, las parejas modernas del mundo desarrollado parece-
rian preferir en la mayoria de los casos, la opcion de no tenerlos, de
rechazarlos.
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Es posible que en el futuro la caida de la tasa de los niveles de
fecundidad sea explicada como simple fendGmeno coyuntural. Pero,
mientras tanto —como hace notar Gauchet-" “no podemos sino
leer la resultante estructural del cambio en la organizacion huma-
na”. En otras palabras, “[...] estamos obligados a afirmar que
nuestras sociedades, en su gran mayoria, expresan un profundo re-
chazo para aquello que el nifio representa para la especie: la posibi-
lidad de un porvenir mas alla del presente. Existe una especie de
negativo inconsciente, una sombra que esconde la dimension
emergida de la libertad de procreacion. Su presencia, por cuanto
iImpalpable pueda ser, no puede no pesar sobre el modo en el cual
son acogidos los “preseleccionados”.*®

Un segundo signo de prueba de los cambios descritos es dado
por la “dificultad de acoger el propio hijo por aquello que es [...],
por lo cual no se duda frente a la posibilidad de que varios hijos en
estado embrional sean eliminados, asi como no se duda en pedir
que el hijo deseado sea programado segun criterios salutisticos”.%

Sobre el primer punto vale la pena recordar que en los actuales
métodos de fecundacion artificial el niUmero de embriones que por
razones técnicas se producen por norma es superior al que luego
viene efectivamente transferido y la suerte que frecuentemente es-
pera al referido “superavit” (generalmente crioconservado) es la
eliminacion o el uso en la experimentacion o en la produccién de
cosméticos o, por ultimo, de transferencia en otra mujer.*®

Ademas, la transferencia de mas embriones, que es normalmen-
te efectuada siempre por razones técnicas, implica evidentemente
una mayor probabilidad de embarazos multiples o plurigemelares.
Esto puede introducir a la préctica de la asi llamada reduccién de
los embarazos multiples o reduccién embrional, es decir, la elimi-
nacion de algunos embriones con el fin de asegurar una mayor po-
sibilidad de prosecucion de la gestacién misma.®

Sobre el segundo punto ha de decirse que, por una parte, el uso
de las actuales técnicas de diagndstico pre-implante hace ya posible
la seleccion de donadores, gametos y embriones; por otra, el uso
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de las técnicas de ingenieria genética hace no tan lejana la eventua-
lidad de proyectar enteramente el feto segun determinadas caracte-
risticas, arriesgando asi la transformacion de la generacion humana
en un explicito proyecto eugenésico.

Incluso —queriéndose enlazar al discurso precedente—, el peligro
quizd mas grande unido a la sustitucién, en la descripcion del esta-

tuto simbalico del hijo, de nociones como “don”, “huésped”, “fru-
to” con aquellas de “deseo”, “necesidad a satisfacer” es precisa-
mente el de convertir la procreacion humana en una praxis de se-
leccidn, conservacidén y mejoramiento de la especie. En este senti-
do, el paso del deseo del hijo al del hijo como “yo lo deseo” resulta
mas bien breve.

De los peligros ya en acto de manera discreta como difusa, uni-
dos a la préctica de poder elegir “quién” nace, sin sufrir ya la suerte
de la “loteria genética”, ha trazado un cuadro tan profundo como ori-
ginal el fildsofo aleman contemporaneo Jirgen Habermas en su li-
bro: El futuro de la naturaleza humana. Los riesgos de una genética liberal.*°

En extrema sintesis, Habermas sostiene que —dada la dificultad
de establecer un limite neto entre intervenciones genéticas de tipo
terapéutico e intervenciones genéticas de tipo mejorativo y por
tanto entre una genética de tipo negativo y una genética de tipo
positivo— la ingenieria genética, desplazando el limite entre la “ca-
sualidad” y la “libre eleccion”, altera la estructura misma de la ex-
periencia moral, 0 sea incide sobre los presupuestos del juicio y del
actuar moral.

La posibilidad de considerarse a si mismos como autores res-
ponsables de la propia historia y de respetarse mutuamente como per-
sonas iguales por nacimiento y valor depende, de hecho, también
de la ética del generar, del modo en el cual cada uno se entiende a
si mismo sobre el plano antropoldgico como “ser de género”.

Segun el autor, una genética liberal, 0 sea una genética que vuel-
va a colocar en las preferencias individuales de los usuarios del
mercado la tarea de definir los objetivos de las intervenciones co-
rrectivas, comprometeria precisamente este tipo de autocompren-
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sidn: “aquella autocomprensiéon de la cual depende la posibilidad
de seguir considerandonos como los autores indivisibles de nuestra
historia de vida, asi como seguir reconociéndonos mutuamente
COMO personas que actdian en manera autonoma”.*

El individuo genéticamente programado es instrumentalizado
(tratado como medio y no como fin), hecho objeto de decisiones
dependientes de preferencias ajenas, que no presuponen (ni siquie-
ra por via de contradiccion) su consentimiento, su posibilidad de
dar respuesta y tomar posicion.

El hecho de saberse programado genéticamente por otro sujeto
comprometeria la capacidad de autocomprension del individuo, re-
duciria los espacios creativos de su autonomia, le impediria consi-
derarse el autor indivisible de su propia historia de vida: “En las
vicisitudes de nuestra vida podemos reafirmar nuestro ‘ser noso-
tros mismos’ s6lo cuando podemos establecer una diferencia entre
aquello que somos y aquello que nos sucede [...]. Un indisponible
‘destino de naturaleza’ que anteceda, por asi decir, a nuestro mis-
mo pasado biografico parece ser un elemento esencial a la cons-
ciencia de nuestra libertad”.*®

No sdlo esto, sino eventuales intervenciones de programacion
genética vendrian a crear una asimetria en las relaciones entre ge-
neraciones, entre programados y programadores, que destruiria la
normal reciprocidad de los sujetos iguales,* alterando de este
modo aquellas reciprocas relaciones de reconocimiento que carac-
terizan a la comunidad de personas morales.®

En definitiva, una genética liberal desnaturalizaria dos presu-
puestos fundamentales de la autocomprensiéon moral como ser de
género, 0 sea de considerarse como personas gque se conciben
como autores indivisibles de su propia vida y el de considerarse
personas iguales a todas las otras por nacimiento y valor.

Todo esto, en conclusion, equivale a decir en las palabras de
Gauchet, que “muchos hijos del deseo no lograran nunca saber
hasta el fondo quiénes son, ni aquello que quieren. A diversos ni-
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veles, les faltara el poder que nace del sentirse absolutamente res-
ponsables de sus propios actos y de su propio destino, asi como de
la certeza de su simultanea unicidad y banalidad, o sea, de todo
aquel conjunto de dimensiones que constituyen la persona”.*

Conclusiones

Vistas mas de cerca, por tanto, las transformaciones hoy en acto
que en la generacién humana estan produciendo, entre los diversos
efectos, una especie de involucion de la misma y el cambio en la
imagen del hijo, reducido muy frecuentemente a simple concentra-
cién emocional.

Para quien escribe, el alcance de la problematica de estos efectos
puede ser mas facilmente captada si es encuadrada en la dptica de
la “potencia ontoldgica” que el evento representado por el naci-
miento es, en cambio, capaz, por asi decir, de “liberar”.

Todo nacimiento, de hecho, es ciertamente un evento que apa-
rece entre otros en una serie temporal, pero lleva siempre consigo
un quid de inesperado, de impredecible, de radicalmente nuevo, de
“ontoldgicamente potente”. Es en virtud del nacimiento que los
hombres poseen la facultad de comenzar “radicalmente”, introdu-
ciendo cada vez un elemento de novedad en proceso de los ciclos
naturales e historicos.

En este sentido, todo nacimiento tiene una doble naturaleza: es,
por un lado, un evento que aparece entre otros en una serie temporal,
por otro lado, una estructura ontoldgica que no se resuelve nunca
completamente en las circunstancias que la determinan; todo naci-
miento es “natividad”, es decir, simultaneidad, coincidencia de una
“potencia ontoldgica” y de un evento existencial/mundano.

En este punto, a titulo conclusivo, vale la pena referir un célebre
pasaje de Vida activa de la filosofa judio-alemana Hannah Arendt,
que se ha asi expresado sobre el tema del nacimiento: “El milagro
que salva al mundo, el dominio de las vicisitudes humanas, de su
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normal, ‘natural’ ruina es en definitiva el hecho del nacimiento, en
el cual esta ontolégicamente radicada la facultad de la accién. Es,
en otras palabras, el nacimiento de nuevos hombres, la accion de la
cual ellos son capaces en virtud del ser nacidos. Sélo la plena cons-
ciencia de esta facultad puede conferir a las cosas humanas fe y es-
peranza, las dos esenciales caracteristicas de la experiencia humana,
que la antigliedad griega ignordé completamente. Es esta fe y espe-
ranza en el mundo, que encuentra quiza su gloriosa y sucinta ex-
presion en las pocas palabras con las cuales el Evangelio anuncio la
‘buena noticia’ del Adviento: ‘Un nifio nos ha nacido™.#
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La declinacion del fenédmeno doping
segun los Cdodigos deontoldégicos
de la Union Europea: andlisis comparativo

Elena Ferioli*, Mario Picozzi**

Resumen

Con el término doping nos referimos al uso de cualquier interven-
cion exdgena (farmacologica, enddcrina, hematoldgica, etc.) o
manipulacion clinica, que en ausencia de precisas indicaciones
terapéuticas, esté dirigida al mejoramiento del desempefio, mas
alla de la adaptacion inducida por el entrenamiento. Es un feno-
meno muy complejo que implica aspectos deportivos, médicos,
farmacoldgicos, juridicos, sociales, éticos; y es por tanto un argu-
mento de actualidad para atletas, instituciones deportivas, mundo
de la salud y gobiernos. Hoy las instituciones nacionales e inter-
nacionales siguen considerando el recurso al doping como una
infraccién tanto a la ética del deporte, como a la de la ciencia mé-
dica. Leyes e investigacion cientifica son necesarios, pero no su-
ficientes para contrastar su marcha. Como por la lucha contra la
mafia y toda forma de organizacion criminal es util el desarrollo
de la cultura de la legalidad y su difusion a partir de los atletas
mismos, de sus organizacionesy, vistas las consecuencias sobre
la salud, del mundo médico.
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A través de este estudio se ha querido indagar el rol de la
deontologia médica en relacion con el fenémeno doping mediante
un analisis comparativo de los Cdodigos deontolégicos de los pai-
ses miembros de la Union Europea. Como consecuencia de este
andlisis ha resultado evidente como parte de los Cédigos que to-
can la problematica del doping que exista una general posicion
compartida segun la cual el médico debe limitar sus prescripcio-
nes y sus actos a aquello que es necesario para la calidad, para
la seguridad y para la eficacia de los tratamientos.

Resulta interesante poder imaginar un Cédigo deontoldgico
europeo que en tema de doping pueda representar un eficaz pun-
to de encuentro entre el ordenamiento deportivo y el ordenamien-
to estatal con el fin de poder definir en modo arménico y uniforme
los roles y las responsabilidades profesionales del médico, precisa-
mente en el ambito de las practicas de doping, también frente a la
relevancia cada vez mas internacional de los eventos deportivos.

Se ha puesto en fin una atencién especifica en relacién con
las mas recientes fronteras del doping.

Summary

The declination of the phenomenon doping according to the
deontological Codes of the European Union: comparative
analysis.

The term doping refers to the use of any exogenous intervention
(pharmacological, endocrinology, hematology, etc.) or clinical ma-
nipulation, that in the absence of precise therapeutic indications, it
is aimed at performance improvement, outside of the adaptations
induced by training.

It is a very complex phenomenon that involves sports medici-
ne, pharmacology, and legal, social, ethical aspects and is there-
fore a topical issue for athletes, sports institutions, World Health
Organization and Govemments. Today the national and intematio-
nal institutions continue to consider the use of doping as a viola-
tion to the ethics of sport, and to that of medical science. Laws
and scientific research are necessary, but not sufficient to counte-
ract the march. As to fight against all forms of criminal organiza-
tion, it is necessary to develop a culture of legality and its sprea-
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ding from the athletes themselves, their organizations and, consi-
dering the implications on health, the medical world.

Through this study we aimed at investigate the role of medical
deontology against doping through a comparative analysis of the
deontological Codes of the European Union Member States.

Following this analysis is evident that the Codes, that argue
the issue of doping, have the common view that the physician
must limit its requirements and its acts to that which is necessary
to the quality, safety and effectiveness of care.

It is interesting to imagine an European deontological Code
that, on the subject of doping, can be an effective meeting point
between sports and state laws, in order to define harmonious and
uniform roles and professional responsibilities in the context of
the doctor's own doping practices, even considering the intema-
tional relevance of the actual sport competitions. It was finally pla-
ced a specific focus on the latest frontiers of doping.

Palabras clave: doping, Uni6n Europea, Codigo deontoldgico, poten-
ciamiento, ética del deporte, ética médica.

Key words: doping, European Union, Deontological Code, enhance-
ment, ethics of sport, medical ethics.

Introduccién

El doping, o bien, el uso de sustancias o0 medicamentos con la finali-
dad de aumentar artificialmente el rendimiento fisico y el desempe-
fio del atleta, es un fendbmeno muy complejo que implica aspectos
deportivos, médicos, farmacoldgicos, juridicos, sociales, éticos, y
gue pone numerosos cuestionamientos, sobre todo, inherentes a
los tipos de tratamiento, las sustancias usadas, las modalidades de
suministracion, las personas implicadas (no solo atletas, sino tam-
bién entrenadores y médicos), los procedimientos de controles
anti-doping, las sanciones aplicables, la prevencién y la elaboracién
de validas estrategias anti-doping.

El doping es, por tanto, un argumento de actualidad para atletas,
instituciones deportivas, mundo de la salud?® y gobiernos; a nivel
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internacional se ha debatido a lo largo del tiempo y se siguen bus-
cando vias practicables para poder hacer frente a la continua evolucion
del problema doping, por desgracia muy difuso y practicado no sélo
en el deporte de alto nivel, sino frecuentemente en el amateur.?

Hoy las instituciones nacionales e internacionales (UNESCO,*
Parlamento Europeo,® Concejo de Europa,® diversos Estados) si-
guen considerando el recurso al doping como una infraccién tanto a
la ética del deporte, como a aquella de la ciencia médica. La tutela
de la salud de los atletas y la necesidad de la legalidad deportiva
son defendidas con gran énfasis e inesperadamente del mismo
modo por parte de los paises extremadamente distantes en la vi-
sion de los derechos civiles, como por tener legislaciones muy di-
versas en algunos temas como la procreacion asistida, el aborto y
la eutanasia.

Con respecto a la salud del atleta, y por reflejo al rol de la medi-
cina del deporte, un compartido motivo de critica reside en los
riesgos colaterales a corto y a largo plazo, asociados a la utilizacién
indiscriminada de sustancias farmacoldgicas con finalidad dopan-
te.” La cuestion fundamental, tanto desde el punto de vista ético
como deontoldgico, es si es licito correr riesgos para conseguir una
finalidad diversa de la salud, como por ejemplo: mejor desempefio
en las competencias deportivas.

Se trata de la desviacion del concepto de deporte, que deberia
comprender en cambio estilos de vida sanos a cualquier nivel, bus-
queda a través del entrenamiento de la forma fisica y del bienestar,
entusiasmo por la participacion, conocimiento de las propias capa-
cidades, respeto por el adversario pero, sobre todo, diversion en el
respeto de las reglas. Actualmente la opinidn puablica esta cada vez
mas orientada a considerar el doping como el intento de ser mejores
con el engafo, siendo conscientes de no ser bastante capaces o,
peor, no estando interesados en empefiarse por alcanzar un resul-
tado con sus propios recursos, queriendo alcanzarlo incluso sin de-
ber fatigarse, recurriendo a potenciamientos farmacoldgicos y ma-
nipulaciones desleales. Ademas, el doping esta frecuentemente aso-
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ciado a la corrupcidn, resultados combinados, poder econémico,
patrocinios. El doping por tanto puede ser un circulo vicioso, muy
complejo, y apenas recientemente este juego peligroso ha visto
nuevamente implicados el mundo del atletismo ligero y del ciclis-
mo. Dias negros en los cuales los medios de comunicacion se pre-
guntan si se puede todavia creer en el deporte.® El nuevo escandalo
del doping esta vez ha comprometido a algunos entre los mejores
velocistas del mundo, determinando la acostumbrada desmentida
por parte de los interesados y de un coro unanime y justo de con-
dena. La cuestion del doping no tendra probablemente nunca fin
por los enormes intereses econdémicos que estan a la base del des-
empefo de los campeones y de los cuales ellos mismos son los pri-
meros en beneficiarse. Las sanciones penales son necesarias asi
como el desarrollo de la investigacion para descubrir los nuevos
métodos de doping y como identificarlos.

Leyes e investigacion cientifica son necesarios, pero no suficien-
tes para contrastar su marcha. Como por la lucha contra la mafia y
toda forma de organizacion criminal es oportuna la cultura de la
legalidad y su difusidn a partir de los atletas mismos, de sus organi-
zaciones® y, vistos los reveses sobre la salud, del mundo médico.

Estas consideraciones hacen por tanto fundamental la investiga-
cién, el anlisis y la valoracion de cémo la figura del médico debe
ponerse a propdsito de este fendmeno.

El rol del médico en ambito deportivo consiste, principalmente,
en la valoracion psico-fisica del sujeto que pretende emprender una
actividad deportiva, inspirdndose siempre en rigidos criterios de tu-
tela de la salud como fin inspirador de la practica médica en todo.
Si se limita a declinar el tema doping a partir de los principios de la
Bioética, uno se da cuenta como se configuran el uno contra los
otros.?? El principio de autonomia requiere que el médico respete
las peticiones del asistido formuladas en modo libre e informado y
que se alimente y se promueva la autonomia decisional de la perso-
na asistida. Eso podria ser interpretado como la legitima voluntad
de un deportista de mejorar, incluso a través de preparaciones far-
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macéuticas, su propio desempefio, consciente de los riesgos para la
salud que esto comporta porque es asi conducido por el médico, y
esto abonaria a favor de la moralidad de la prescripcion y consumo
de sustancias dopantes. El principio de beneficencia exige que el
médico realice el bien de su enfermo, quitando el mal que lo ha
afectado y previniendo futuros sufrimientos, mientras el principio
de no maleficencia pide que el médico no acarree dafio a su asisti-
do. El médico esta por tanto llamado a promover y salvaguardar la
salud, entendida como bien esencial para el asistido y por tanto de-
beria oponerse a la peticion del deportista de suministrar sustan-
cias que puedan en un tiempo mas 0 menos largo acarrear dafio. El
principio de justicia pide que se valoren las recaidas, las consecuen-
cias sociales (o sea los efectos positivos 0 negativos sobre terceros)
de una decision clinica tomada por el bien de un enfermo y que se
repartan con equidad las desventajas, los beneficios y las cargas en
su totalidad (actuales y futuras, inmediatas y a largo plazo) prove-
nientes de una accion inicialmente proyectada y realizada al interior
de los binomios medico-paciente. La alteracion de la regularidad de
las competencias deportivas o la sola sospecha de competencias
maquilladas arrojan un descrédito sobre todo el mundo deportivo,
con consecuencias devastadoras sobre su credibilidad. Las conse-
cuencias sociales del uso de sustancias dopantes mostraria, por
tanto, la ilicitud moral de su prescripcion y consumo. El principio
de integridad moral de la profesion pide en fin, que sea respetada
la autonomia del médico, llamado a decidir segln ciencia y cons-
ciencia y por tanto no como mero ejecutor de las peticiones de sus
asistidos, sino llamado a asumir la responsabilidad moral de sus ac-
tos, también en orden a sus posibles repercusiones en relacién con
la profesion médica. Se puede notar también sélo partiendo de esta
perspectiva ética, como sea critica la posibilidad para el médico de
prescribir tratamientos que tengan finalidad dopante.

En esta contribucion queremos analizar el perfil deontoldgico
de la cuestion, o bien el rol que el médico debe asumir a partir del
significado propio de su profesion, verificando si, y hasta qué pun-
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to existe consciencia de la cuestion a nivel de la Union Europea. El
tema del contraste al doping, en vista de la relevancia internacio-
nal de los eventos deportivos, no podria/deberia tener limites y en
consecuencia manifiestan puntos criticos la eventual presencia de
diferentes posiciones a nivel deontoldgico.

La investigacion: materiales y métodos

Hemos partido con la recopilacion de la vision méas actualizada de
cada Cddigo en su lengua original y, donde ha sido posible, en tra-
duccion inglesa o francesa como esta dispuesta por cada orden na-
cional.®* En el momento actual la Unién Europea (UE) enumera
los siguientes Estados: Austria, Bélgica, Bulgaria, Chipre, Dinamar-
ca, Estonia, Finlandia, Francia, Alemania, Grecia, Irlanda (Eire),
Italia, Letonia, Lituania, Luxemburgo, Malta, Paises Bajos, Polonia,
Portugal, Reino Unido, Republica Checa, Rumania, Eslovaquia,
Eslovenia, Espafia, Suecia, Hungria.'? Este contexto multicultural,
basado en una unificacion eminentemente aduanal, politica, y, s6lo
para algunos estados, monetaria, da razén de la utilidad de identifi-
car, en ambito deontoldgico las analogias y las diferencias existen-
tes entre los diversos Estados Miembros, también con el fin de
considerar si es oportuno llegar a la formulacion de un Cédigo
deontoldgico europeo.

La busqueda de los articulos/referencias/capitulos dedicados al
tema del doping en los Cédigos deontoldgicos individuales ha sido
realizada por medio de una lectura/traduccion detallada de los C6-
digos mismos y poniendo mayor atencion en las partes en las cua-
les resultan explicitas indicaciones respecto al doping deportivo y la
medicina del deporte.

Antes que nada si asumimos que el rol del médico en campo
deportivo, como en cualquier otro &mbito de la vida, esté dirigido
primariamente a la tutela de la salud psico-fisica del individuo, se
vuelve evidente como la prescripcion de sustancias dopantes po-
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tencialmente peligrosas en sujetos sanos, pueda entrar en abierto
contraste con la profesionalidad del médico. Presuponiendo que el
atleta no esta afectado por alguna condicién patoldgica, y en consi-
deracidn de los posibles efectos colaterales que podrian derivar de
un cierto tratamiento, es importante preguntarse cémo un médico
pueda prescribir un fArmaco a un sujeto sano que no lo necesita en
cuanto viene a marcar el elemento fundamental para justificar el
acto médico, o bien el diagnostico. Si bien las posibilidades ofreci-
das por el desarrollo cientifico y tecnoldgico sean cada vez mas
vastas, y en consecuencia también las exigencias del individuo en
particular de poderlas aprovechar, no se debe pensar que el médico
esté obligado a la aceptacion de esas peticiones, sin tener en consi-
deracién los valores que permean su profesion. Partiendo de esta
consideracion, ha sido Gtil considerar; mediante una investigacion
mas ampliada, también aquellos articulos/referencias/capitulos
que en los Codigos tratan argumentos mas generales como: la res-
ponsabilidad de la comunidad médica y deberes generales del mé-
dico, la libertad diagnostico terapéutica del médico, los farmacos
peligrosos, las terapias con riesgo justificado y las toxicomanias.

¢ Existe sensibilidad sobre el tema?

El tema doping es afrontado en modo explicito en sélo 8 de los 28
Cddigos tomados en consideracion, evidenciando probablemente
una escasa sensibilidad deontoldgica en relacion con sus problema-
ticas y a la posible directa implicacion y/o responsabilidad del mé-
dico en la tutela sanitaria de las actividades deportivas. Es necesa-
rio por tanto considerar que la poca sensibilidad sea probablemen-
te debida a la especificidad del argumento por el cual podrian estar
interesados en modo exclusivo sélo los médicos especialistas en
Medicina del Deporte, para los cuales estan generalmente previstos
Reglamentos sanitarios propuestos por las Federaciones Médico
Deportivas®® o por institutos pablicos/privados de medicina del
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deporte.* Existen de hecho diversas disposiciones, tareas y obliga-
ciones para el médico deportivo con el fin de la tutela y del control
de los atletas registrados como por ejemplo lo indicado por parte
del Comité Olimpico Internacional (COI)® y de las Federaciones
Deportivas Internacionales. Una de las tareas principales del médi-
co deportivo es la de la verificacion del estado de salud de los par-
ticipantes en las competencias:'® en el curso de las visitas el médico
deportivo controla cuidadosamente a los atletas, busca eventuales
caracteristicas fisicas, defectos del crecimiento o del desarrollo, al-
teraciones estructurales; ademas es puesto en conocimiento de
eventuales patologias de las cuales esta afectado el sujeto, asi como
de particulares terapias asumidas para poder asi evaluar la efectiva
idoneidad para la actividad deportiva. En fin, entre las tareas de los
médicos afiliados a las Federaciones Médico Deportivas estan pre-
vistos precisamente los examenes antidoping y la vigilancia sobre el
correcto comportamiento de los atletas proporcionando a su vez
las justas informaciones sobre aquello que realmente es dafino
para la salud y de aquello que esta efectivamente prohibido.

Los diversos acercamientos. Diferencias y afinidades

El fenémeno doping es en su mayoria considerado, por los Cédigos
que de ello se ocupan, como no admisible, inmoral, deontoldgicamente in-
aceptable y, por tanto, fundamentalmente prohibido. La forma de pro-
hibicion es expresada en modo mas o menos extenso implicando
s6lo algunos o todos los tipos de intervenciones que un médico
puede dedicarse a realizar, como indicar/aconsejar formas de do-
ping, prescribir farmacos y sustancias con efecto dopante, suminis-
trar y/o practicar él mismo procedimientos o técnicas de doping. En
este sentido el cddigo deontoldgico italiano en su art. 73 es aquel
por el cual la arriba mencionada prohibicion resulta en la forma
mas extensa y rigurosa.
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Art. 73. Doping. Con el fin de la tutela de la salud, el médico no
debe aconsejar , prescribir o suministrar tratamientos farmacologi-
cos o de otra naturaleza dirigidos a alterar el desempefio psico-fisi-
co relacionado a la actividad deportiva a cualquier titulo practicada,
en particular cuando esas intervenciones actten directa o indirecta-
mente modificando el natural equilibrio psico-fisico del sujeto. (Ti-
tulo VI — Relaciones con el Servicio Sanitario Nacional y con En-
tes Publicos o Privados —Parte 11- Medicina del Deporte, 2006.)

Ademas no falta subrayar como un acto de doping puede alterar
el desempefio deportivo y por tanto infrinja la ética del deporte, y
represente un acercamiento sanitario sin una verdadera finalidad
médica. Actualmente en Italia el Orden de los Médicos ha hecho
publico un esbozo del nuevo Codigo en el cual, es re-propuesto un
articulo destinado al doping, y ulteriormente ampliado sobre todo
en referencia a las presiones externas que pueden impulsar a la so-
ciedad a recurrir a su utilizacién.*

En el caso del cddigo deontoldgico de Luxemburgo, en su art.
61, si bien mas genéricamente, se prohibe en modo absoluto, al
médico participar en un acto de doping.

Art. 61 —Es “deber del médico garantizar la prevencidn de los
abusos. El debe abstenerse de participar en un acto de doping”. (Ca-
pitulo 1V —Relaciones con el paciente. Toxicomanias- Doping.)

Respecto a estas formas de prohibicién puede subsistir una ex-
cepcién con finalidades médicas, en cuanto es necesario considerar
que los atletas, como cualquier otra persona, pueden sufrir enfer-
medades o disturbios que requieren la toma de medicinas. Muchos
farmacos comunes, entre los cuales analgesicos, farmacos para el
tratamiento del resfriado y antipiréticos, contienen sustancias que
figuran en la Lista de las Sustancias Prohibidas de la World Anti Do-
ping Agency (WADA),*® pero para la utilizacion de las cuales es posi-
ble solicitar una excepcion con fines terapéuticos (EFT).X® Es nece-
sario por tanto evidenciar que existe una distincién importante en-
tre el recurso a sustancias farmacoldgicas con solo finalidad do-
pante y la utilizacion legitima de farmacos justificada por una con-
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dicién patoldgica de base, en la cual la prescripcion de un trata-
miento especifico, dictada por dicha motivacién, queda obviamen-
te licita, en los modos y en los tiempos adecuados, con la obliga-
cion para el deportista que aporta su documentacion clinica dispo-
nible a las autoridades competentes en vista de una competencia.
Es probablemente a partir de estas consideraciones que el codigo
vigente en Polonia en su art. 75 toma posicion en relacion con el
problema de doping afirmando sintéticamente que las sustancias do-
pantes pueden ser prescritas o utilizadas sélo si forman parte de un
tratamiento médico.

Art. 75 —-Un médico no debe usar farmacos y métodos dopan-
tes con finalidades diversas de las terapéuticas. El uso de sustancias
y de los métodos clasificados como doping en los atletas es inmoral.
(Parte V — Médico y sociedad.)

El codigo austriaco, particularmente severo, prevé ademas de la
prohibicién explicita de las practicas de doping, una referencia a la
Federal Anti-Doping-Act de 1997, segun la cual el médico puede ser
perseguible a nivel disciplinar cuando suministre o prescriba sus-
tancias ilegales y/0 métodos ilegales con la finalidad de doping en el
deporte sin que exista una finalidad médica. Por tanto también en
este caso las sustancias dopantes pueden ser prescritas o utilizadas
solo si forman parte de un tratamiento médico.

Art. 7 —Los farmacos dopantes pueden ser prescritos o utiliza-
dos sélo si forman parte de un tratamiento médico.

De estos cAdigos emerge por tanto como no sea la sustancia en
si la que produce el doping, sino cuando el uso que de ella se hace
en el intento de alterar, mediante dicha sustancia, el desempefio de
los atletas.

Los codigos deontoldgicos ademéas de describir el doping como
un acto para el médico severamente prohibido o como quiera licito
s6lo en determinadas y especificas condiciones, podria estimular al
médico mismo a fin de que se aplique a prevenir el fendbmeno des-
de la raiz, creando una buena red de comunicacion, a partir de las
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informaciones que pueden ser dadas en todas las formas y técnicas
de doping disponibles y sobre sus potenciales y/o demostrados
efectos nocivos. En este sentido es un buen ejemplo el cddigo
hingaro que de hecho anota, en el art. 153, como el médico, des-
empefiando una actividad de publico interés, deba levantar su voz
respecto a la problematica del doping.

Art.153 —EI médico debe hacer oir su voz contra los fendbmenos
del tabaco, del alcoholismo, de abuso de droga y del doping en todas
sus formas. (IV. ElI médico y la sociedad — La figura publica del
médico.)

El mismo articulo pone en evidencia ademas como la tematica
del doping corra el riesgo de ser acercada a discursos mas genéricos
inherentes al abuso de sustancias estupefacientes y la utilizacién de
sustancias que crean dependencias. Aunque muy frecuentemente
las cosas sean confundidas entre si, existen distinciones fundamen-
tales entre “doping” y “abuso de estupefacientes”. Para los estupefa-
cientes en muchos paises la ley ha establecido en modo inequivoco
las indicaciones, la prescripcién, la distribucion y el uso de esos far-
macos para todos los sujetos. Con diferenciaciones debidas a la
inscripcidn en diversas tablas que detallan analiticamente el uso y la
prescribilidad de dichos farmacos.? El uso de estos farmacos fuera
de las indicaciones autorizadas constituye para la mayor parte de
los casos un reato penal. En cambio, las sustancias “dopantes”
son, como ya lo hemos subrayado, frecuentemente representadas
por farmacos de uso comun, libremente prescribibles para una se-
rie variada de patologias mas o menos graves, y de utilizacion muy
difusa. Algunos de estos no son ni siquiera verdaderos y propios
farmacos. Su uso no constituye de por si reato que sin embargo se
concreta cuando la cesion o el uso estdn en concomitancia con ac-
tividades deportivas y estén dirigidos a la alteracion de los resulta-
dos. Deriva por tanto que el concepto de sustancia dopante esta
estrechamente relacionado a aquel de “actividades deportivas™.

El c6digo de la Republica Checa en el art. 6 permite al médico
prescribir farmacos para los cuales se puede prever una dependen-
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cia y un efecto dopante simplemente dando informacion sobre los
tipos de efectos diversos de aquellos puramente terapéuticos, sin
probablemente prever una efectiva responsabilidad del médico so-
bre su utilizacion para fines diversos de éste.?

Art. 6 —Un médico puede prescribir farmacos dopantes o para
los cuales se pueda crear una dependencia ilustrando los potencia-
les efectos diversos de aquellos puramente terapéuticos. (8 2 — El
médico y la profesion.)

La problematica del doping es afrontada en modo mas bien com-
pleto en el cddigo deontoldgico espafiol que en el art. 61 ofrece di-
versas indicaciones al médico, sobre todo si estd especializado en
medicina deportiva. El arriba mencionado articulo refiere buena
parte de los aspectos hasta ahora analizados y en modo particular
afirma como la préactica del doping sea inaceptable y asociada a la
infraccion de la ética médica y al fraude deportivo; como al médico
le sea requerido dar informaciones sobre los efectos nocivos pre-
vistos para cada forma de doping y favorecer asi una buena pre-
vencién y cdmo esté autorizado a denunciar a las autoridades com-
petentes a un colega cuando se dedique a practicas de doping. Para
remarcar el giro educativo contenido en al articulo para el cual el
médico esta obligado a colaborar con el fin de prevenir y frenar la
difusion del fendbmeno doping.?

Una dltima consideracion puede ser realizada respecto a los co-
digos deontoldgicos de Bélgica, Irlanda, Portugal, Reino Unido y
Malta que si bien no tratan en modo especifico la problematica del
doping, presentan algunos articulos que pueden, por su contenido e
indicaciones, llevar a posiciones y decisiones antidoping por parte
del médico. Los més significativos se refieren a la prohibicion he-
cha al médico de prescribir tratamientos o farmacos solo por soli-
citud del paciente sin una justificacion médica, asi como aquellas
que indican al médico abstenerse, en las intervenciones diagnosti-
cas 0 quirurgicas que practica, de hacer correr al paciente un riesgo
injustificado, o en fin aquellos segin los cuales el médico debe
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siempre prescribir farmacos en forma y cantidades adecuadas para
evitar un uso excesivo y sobredosis.

¢,Cudles son las posiciones compartidas?

A continuacién del analisis de los arriba mencionados articulos re-
sulta evidente cémo por parte de los Codigos que tocan la proble-
matica del doping exista una general posiciébn compartida, segun la
cual el médico debe limitar sus prescripciones y sus actos a aquello
que es necesario a la calidad, a la seguridad y a la eficacia de los
tratamientos. Cuidar la salud, no alterar los resultados deportivos y
prevenir los abusos por parte del ciudadano a través de una infor-
macién capilar, son los aspectos recurrentes y que orientan hacia
una general actitud antidoping, aln emergiendo, en un par de codi-
gos, también una posicion de sustancial neutralidad, como si el do-
ping quedase como quiera un hecho de consciencia personal, una
decision hecha libremente, de la cual cada uno es enteramente res-
ponsable frente a si mismo, a los otros y a la ley.

¢, Qué pasos se han de dar hacia un
Cddigo deontoldgico europeo?

Seguramente seria interesante poder imaginar un Codigo deontol6-
gico europeo que en tema de doping pueda sobre todo acercar el
problema a aquellos paises en cuyos codigos no existe hoy un arti-
culo especifico y destinado, y que luego pueda representar un efi-
caz punto de encuentro entre el ordenamiento deportivo (Regla-
mentos y estrategias propuestas por las diferentes Federaciones
Deportivas) y el ordenamiento estatal (apropiadas Leyes y directri-
ces propuestas por los diversos gobiernos) con el fin de poder de-
finir de modo armanico y uniforme los roles y las responsabilida-
des profesionales del médico en el ambito de las cada vez mas nu-
merosas competencias deportivas continentales e internacionales.
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Actualmente el doping es una de las materias sobre las cuales
existe un gran ndmero de fuentes normativas y sobre los cuales se
registran importantes puntos criticos en las relaciones entre el or-
denamiento deportivo y el ordenamiento juridico general. La
Union Europea no tiene competencia general en materia de depor-
te, dado que el Tratado que instituyd la Comunidad Econdmica
Europea (CEE)* no contiene disposiciones especificas y no con-
fiere a la Comision competencias directas en esta materia. Entre las
tareas realizadas por la Comunidad se incluye, sin embargo, de
acuerdo con el articulo 3 (par. 1, letra p) del Tratado CE, la de con-
tribuir al consentimiento de un elevado nivel de proteccién de la
salud. Parece por tanto justificada una accion comunitaria dirigida
a afrontar el problema del doping no de la perspectiva de los resulta-
dos deportivos, sino de aquella de la proteccion de la salud, no
obstante los dos aspectos resulten en muchos casos estrechamente
relacionados y dificilmente separables. Por otra parte, el Comité de
los Ministros del Consejo de Europa en diversas ocasiones ha bus-
cado estar presente y activo en el fendmeno doping a través de las
“Resoluciones” de 1967, 1970 y 1979, orientadas a la reduccién y
posterior eliminacién del doping en el deporte,® a través de la “Car-
ta Europea contra el Doping en el Deporte” de 1984% y sobre
todo mediante la “Convencion de Estrasburgo” de 1989% y la pos-
terior “Convencion de Paris contra el doping en el deporte” de
2005.%¢ Enseguida de la Convencion Europea de 1989, a la cual en
el tiempo se han adherido todos los paises miembros de la UE, se
ha dado un fuerte impulso a la lucha contra el doping, dejando sin
embargo a los Estados contrayentes la decision de las sanciones, y
las modalidades de intervencion en este sector. Naturalmente, la
amplia discrecionalidad dejada a los legisladores nacionales, ha
creado un panorama tan fragmentado, para nada homogéneo, en el
cual resultan fundamentalmente presentes los diversos acercamien-
tos, uno mas intervencionista como el francés,? el sueco® y el ita-
liano,®! para los cuales han sido previstas sanciones penales para
castigar otras conductas; el otro mas tolerante como el holandés y
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britanico, que considera poder afrontar el fenédmeno a través del
recurso a sanciones de caracter disciplinar, establecidas por las Fe-
deraciones Deportivas Nacionales.

Punto de cruce del camino normativo hacia programas antido-
ping armonizados, coordinados y eficaces tanto a nivel mundial,
como comunitario y nacional ha sido la Conferencia mundial sobre
el doping en el Deporte de Lausanne del 2-4 de febrero de 1999 que
ha hecho posible la creacion de una agencia antidoping mundial in-
dependiente, la WADA y la elaboracion del Codigo Mundial antido-
ping (EI Codigo)* con la finalidad de tutelar el derecho fundamen-
tal de los atletas a la préctica de un deporte libre del doping y por
tanto promover la salud, la lealtad y la igualdad de todos los atletas
del mundo y garantizar la aplicacién de programas antidoping armo-
nizados, coordinados y eficaces tanto a nivel mundial como nacio-
nal, con el fin de individualizar, disuadir y prevenir la practica del
doping. Uno de los principales compromisos de la WADA ha sido el
de ir mas alla de las indicaciones que hasta ahora habian sido esta-
blecidas por la Comision Médica del COI,* estimulando a todos
los paises a dotarse de normas y sistemas anti-doping coordinados
por la WADA e intentando difundir en los diversos paises un mo-
delo de Agencia Anti-doping Nacional (NADO) caracterizado por
un cierto grado de neutralidad, tanto respecto al sistema deportivo
nacional, como respecto al sistema politico. Con la “Conferencia
Mundial sobre el doping Deportivo” de Copenaghen del 3-5 de
marzo de 2003,* la Comision Europea ha comunicado su plan de
sustento comunitario a la WADA, sufragando el Codigo y apoyan-
do la cooperacidn internacional entre autoridades gubernamentales
para reforzar la armonizacién de las politicas antidoping. La poste-
rior “Convencion de Paris contra el doping en el deporte” de 2005,
con un articulo especifico anima a los Estados, a través de sus ins-
tituciones profesionales competentes, a elaborar y aplicar cédigos
de conducta, de buena practica y de deontologia adecuada y con-
forme al Codigo en materia de lucha contra el doping deportivo.®

354 Medicina y Etica 2014/3



La declinacion del fendmeno doping segun los Cédigos deontoldgicos

Las nuevas fronteras

AUn si algunas bases importantes para obtener programas antidoping
armonizados y coordinados ya han sido creadas, actualmente se si-
gue viendo un panorama mas bien variado y rico de articulaciones,
probablemente frente al hecho de que el fendmeno doping en los
ultimos afios se ha hecho mas complejo desarrollandose en modo
altamente sofisticado y abriéndose hacia nuevas implicaciones bio-
médicas, tecnoldgicas, sociales y éticas que abarcan el mundo del
deporte y sus atletas cada vez mas “medicalizados”.

Las nuevas fronteras del doping se han ya hecho responsables de
pesadillas futuras y por tanto la lucha contra el doping, generalmente
perseguida por los estados miembros, se estd haciendo cada vez
mas dura y controvertida. Son un ejemplo las recientes cdmaras hi-
pobdricas y otras maquinas capaces de aumentar el transporte del
oxigeno en la sangre y cuya utilizacién esta sujeta a opiniones di-
versas.®” Tomemos el caso del Altitrainer 200 que recientemente ha
sido prohibido por la ley italiana, incluso porque es considerado
dafiino para la salud del atleta.® Esta es la posicion oficial de Italia,
compartida a nivel europeo sélo por Noruega. En el reglamento de
la WADA el problema de estas maquinarias no es expresamente ci-
tado, pero en la practica entra entre aquellas practicas que aumen-
tan artificialmente el trasporte y la disponibilidad del oxigeno.

Ademas los recientes progresos obtenidos en ambito de terapia
genética, han abierto nuevas e interesantes perspectivas para el tra-
tamiento de las diversas patologias, pero desde el momento que las
primeras pruebas han sido realizadas con proteinas estrechamente
relacionadas con el doping (por ejemplo eritropoyetina y hormonas
del crecimiento), la conexién entre éstas y el deporte es resultado
de inmediato evidente.* Actualmente el temor méas difundido es
que la manipulacion genética pueda ser aplicada también para bus-
car mejorar el desempefio deportivo; en este sentido la WADA ha
ya provisto, insertando el doping genético en la lista de los métodos
y de las sustancias prohibidas,* buscando asi armonizar a nivel in-
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ternacional la posicion en relacion con esta nueva aplicacion bio-
tecnoldgica.

Por no hablar de los asi llamados “bebés de disefio”: ;podran
participar en las Olimpiadas?*

Estos ejemplos ponen en evidencia codmo la aplicacion conver-
gente en maltiples ambitos de la medicina de las mas modernas y
avanzadas tecnologias, pueda ser aplicada no sélo a la recuperacién
y a la optimizacion de la funcionalidad del sujeto, sino también a la
intencional modificacion y potenciamiento del natural funciona-
miento psicofisico del hombre.*?

En este sentido el nuevo esbozo del Cadigo italiano se ha ya he-
cho cargo de ciertas implicaciones de la “medicina potenciativa”,
proponiendo un nuevo articulo dedicado precisamente a las tecno-
logias avanzadas y a la tutela de la salud. El esbozo sugeriria al mé-
dico, que actlia en esos ambitos, distinguir su actuar con los princi-
pios de precaucion, de proporcionalidad y de respeto de la autode-
terminacion de la persona, siempre sobre la base del consentimien-
to informado y garantizando la equidad, la seguridad, la igualdad
del acceso, la pertinencia y la finalidad sanitaria del desempefio en
el cuadro de la alianza terapéutica con la persona.*®

Aparece como natural e inmediata la union entre un mundo di-
ficil y controvertido como el del doping y el tema del potenciamien-
to humano:* es ejemplo el hecho de que el President’s Council on Bio-
ethics (Concejo Presidencial sobre Bioética), en su Beyond Therapy
(més alld de la terapia), mencione el “desempefio mas elevado”,
aludiendo precisamente al deporte, entre los cuatro principales &m-
bitos de aplicacion de las biotecnologias usadas con finalidad de
enhancement, junto a la bisqueda de “hijos mejores”, “espiritus feli-
ces” y “cuerpos sin edad”.*

El término inglés enhancement puede ser traducido en espafiol
como “potenciamiento” y es comunmente utilizado en el debate
bioético contemporaneo para indicar todas aquellas intervenciones
no estrictamente terapéuticas dirigidas a mejorar las caracteristicas
de individuos humanos “normales y sanos”. Se presenta por tanto
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un problema de distincion entre terapia y enhancement tanto en la
definicion de los ambitos, como en el perfil de la valoracion
moral.*®

Los juicios morales sobre las intervenciones de potenciamiento
son contrastantes. Algunos consideran sus aspectos positivos, valo-
randolo como una gran oportunidad para mejorar no solo la vida,
sino también las pasiones del hombre.*” Otros condenan el poten-
ciamiento, tanto porque consideran equivocado modificar la natu-
ral predisposicidbn que nos pertenece, como porque podria ser
fuente de discriminacion respecto a quien no puede acceder a estas
posibilidades (quiza por motivos econdémicos).*®

El doping en el &mbito deportivo parece inevitablemente destina-
do a ser absorbido por este amplio debate encontrando sustento
por parte de las teorias “transhumanistas” y en cambio fuertes cri-
ticas por parte de las posiciones mas bioconservadoras.

De hecho la revista Wired (Reino Unido) rompe una lanza a fa-
vor del doping en el deporte en un reciente articulo, How sports would
be better with doping (Como los deportes podrian ser mejores con el
doping), que sostiene como el futuro del deporte serd dopado y cita
algunos expertos del sector.®® Julian Savulescu, del Oxford Centre of
Neuroethics, sostiene que la guerra contra el doping ha fracasado, su-
brayando como Lance Armstrong ha siempre pasado todo test al
cual ha sido sometido y casi todo vencedor del Tour de France ha
estado implicado en historias de doping. Andy Miah, profesor de
Bioética ante la Universidad of the West of Scotland, sostiene que hay
necesidad de una “Agencia Mundial Pro-doping” para contrarres-
tar la Agencia Mundial Anti-doping (WADA). El motivo es que los
atletas utilizan sustancias dopantes frecuentemente adquiridas en el
mercado negro, que implican riesgos para su salud, y existe por
tanto la necesidad de reglamentar su utilizacion para minimizar el
impacto negativo.*

Frente a estas afirmaciones, para los bioconservadores el poten-
ciamiento del desempefio psico-fisico mediante el doping es funda-
mentalmente inaccesible porque permite modificar las disposicio-
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nes naturales del hombre, porque confiere una ventaja incorrecta,
porque pone en riesgo la salud del atleta y porque puede represen-
tar un dafio para las otras personas.*

Notas conclusivas. La controversia crucial
entre terapéutico/mejorativo

Cuando se habla de enhancement/potenciamiento de las capacidades
humanas, fisicas y o psiquicas, mediante las tecnologias biomédicas
se deben tener presentes al menos tres distinciones fundamentales:
la primera es entre potenciamiento de capacidades o funciones
existentes/creacién de nuevas dotaciones organicas y mentales
(como por ejemplo la posibilidad de leer el pensamiento ajeno, de
resistir temperaturas elevadisimas, o lo contrario, y similares); la se-
gunda entre potenciamiento de capacidades o funciones transmisi-
bles (por ejemplo eventualmente obtenibles mediante intervencio-
nes en las células germinales)/no transmisibles a los descendientes;
la tercera entre potenciamiento de las capacidades humanas que
queda al interior de la normalidad estadistica (por ejemplo el po-
tenciamiento dirigido a mejorar el desempefio de aquellos que se
encuentran en condiciones de desventaja respecto a la media)/po-
tenciamiento que apunta en cambio a levantar mas alla de la nor-
malidad el desempefio de individuos en particular.>

Ademas las intervenciones de potenciamiento pueden ser pre-
dispuestas tanto para fines de tratamiento, como para fines de me-
joramiento aln si, a veces, estos dos planos se sobreponen o no
son siempre distinguibles y precisamente en esta situacion se con-
sidera el potenciamiento deportivo para el cual la demarcacién en-
tre terapéutico-reparador/mejoramiento-potenciamiento puede re-
sultar mas bien difuminada.

A proposito de esta dificultad Maxwell J. Mehlman, director del
Law-Medicine Center ante la Case Western University’s School of Medi-
cing, propone dos ejemplos de discusién que no caen en modo pre-
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CiSO ni en una categoria, ni mucho menos en la otra. Un primer
ejemplo es la utilizacion de esteroides por parte de los atletas, los
cuales actuan aumentando la masa muscular por via metabdlica y
mas rapidamente respecto a lo usual, y reduciendo por tanto el
riesgo de lesiones contra las fibras musculares esqueléticas, provo-
cadas por el ejercicio fisico. La pregunta espontanea que surge res-
pecto a esta practica es si podemos considerarla como tratamiento
médico, en cuanto previene las lesiones musculares producidas por
el deporte (Goal-Based Anti-Injury Enhancement), o bien como forma
de potenciamiento, en cuanto aporta un mejoramiento de las po-
tencialidades del individuo: en el primer caso, el uso de los esteroi-
des seria éticamente concedido, como forma de “medicina preven-
tiva”, mientras en el segundo caso la opinidbn comun se inclina a
proscribir su utilizacion. El segundo caso referido por Mehlman es
en cambio definido como Compensatory Enhancement, y consiste en
un tipo de intervencion que no intenta tratar una condicién patold-
gica, sino mas bien quiere compensar una cierta situacion, como,
por ejemplo, la inyeccidn de esteroides en un paraplégico para re-
forzar los musculos de los brazos con la finalidad de favorecer la
utilizacion de la silla de ruedas. Esta intervencion puede ser consi-
derada como un acto médico en cuanto es capaz de reducir las difi-
cultades de la discapacidad, ain no actuando directamente sobre la
enfermedad, sino al mismo tiempo puede ser vista como una for-
ma de enhancement, en cuanto es capaz de mejorar las capacidades
del individuo. El Compensatory Enhancement puede suscitar impor-
tantes cuestiones morales en el caso en el que confiera a las perso-
nas discapacitadas ventajas superiores respecto a personas no dis-
capacitadas.>

Queda sin embargo abierto el interrogante de hasta donde lle-
gue el mejoramiento técnico y donde inicie el doping: una linea de
separacion dudosa sumamente incierta y llena de elementos de in-
justicia, evidente sobre todo en algunos casos recientes de “doping
tecnoldgico”.* En fin, es problematico trazar una linea neta entre
enhancement y terapia que pueda ser aceptada por todos y, por tanto,
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podria ser mas bien un pretexto buscar excluir la primera de las fi-
nalidades de la medicina y en consecuencia también las actuales
formas de potenciamiento ofrecidas por las practicas de doping.

Un dificil compromiso

En la época de las autonomias individuales es normalmente lanza-
da al ciudadano individual (libre, informado, competente) la deci-
sidn de cuales y cuantos riesgos quiera correr en hombre de aque-
llos que él considera valores supremos. Este principio de no inter-
ferencia impide tratamientos sanitarios, incluso aquellos salva vida,
contra su voluntad, en ausencia de una especifica obligacion de ley.
¢Por qué entonces se podria/deberia interferir, por razones estric-
tamente clinicas, con la decision privada de potenciarse y doparse?

Por otra parte es necesario considerar como el médico deporti-
vo no deberia reducirse a un talent scout (cazatalentos) de fenéme-
nos para lanzar a los estadios, debidamente remodelados, para in-
crementar show y business y no deberia ser un técnico-cientifico bio-
médico al servicio del incremento del desempefio fisico a peticion
de los atletas, de sus patrocinadores, agentes y representantes.

La Medicina tiene una finalidad precisa de la cual es investida
por la sociedad: tomar a su cuidado la vida y la salud de las perso-
nas, y a este principio el médico debe atenerse en el desenvolvi-
miento de su actividad y a él vincula el juicio de licitud del desem-
pefio a él requerido.

Cddigo deontolégico europeo: un coherente
paradigma de conducta en tema de doping

En la basqueda de un equilibrio bueno entre autonomia del asisti-
do y el rol de la profesion médica, consideramos que la deontolo-
gia pueda y deba jugar un rol importante. En el doping se cruzan
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intereses individuales, tareas especificas de una profesion y garan-
tias requeridas por parte de la sociedad. El rol de puente desarro-
llado por la deontologia,®® no s6lo puede ser punto de encuentro
entre estas exigencias, sino permitir al mismo tiempo poder supe-
rar los limites nacionales hacia un actuar practico que debe ser co-
herente, equitativo y compartido.
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les y ecoldgicas de las empresas en sus operaciones comerciales y en sus rela-
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www.mam.org.mt; Holanda, www.artsennet.nl; Polonia, www.nil.org.pl/; Portugal,
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tual se remonta al tratado de Maastricht del 7 de febrero de 1992 (entrado en vi-
gor el 1 de noviembre de 1993), al cual sin embargo los paises adherentes han
llegado después de un largo camino de las Comunidades europeas precedente-
mente existentes (acceso del 10.07.2013, en: http://europa.eu/index_it.htm).

13 para remediar necesidades cientificas, organizativas y asistenciales han nacido
varias sociedades y federaciones médico-deportivas. La primera fue la Suiza
(1922) a la cual siguieron Alemania (1924), Francia (1929) e ltalia (1930) (Federa-
cion ltaliana de los médicos del deporte) (acceso del 10.07.2013, en: http://
www.fmsi.it/).

14 Se vea por ejemplo El Instituto de Medicina del Deporte de Milan (acceso del
15.07.2013, en: http://www.tetractis.it/speciali.ims/sport/cultura.shtim).

15 EI Comité Olimpico Internacional, conocido también como Col (por las iniciales
del nombre original en francés Comité Intemational Olympique), es una organiza-
cién no gubernamental creada por Pierre de Coubertin en 1894, para hacer rena-
cer los Juegos Olimpicos de la Grecia antigua a través de un evento deportivo
cuatrienal donde los atletas de todos los paises pudiesen competir entre ellos. Es
el maximo organismo deportivo mundial (sitio oficial: http://www.olympic.org/ioc).
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16 En ltalia, por ejemplo, para participar en competencias oficiales, es indispensa-
ble efectuar una consulta médica para obtener el “Certificado de idoneidad depor-
tiva” (D.M. 18/02/82), mientras que para emprender una actividad deportiva inclu-
so eventual o de caracter gimno-lidico, es aconsejable y en algunos casos es
obligatorio someterse a la consulta médica para la obtencion del “Certificado de
estado de buena salud” (D.M. 28/02/83). Este ultimo certificado es entregable por
todos los médicos, mientras el de idoneidad agonistica puede ser entregado sélo
por un médico especialista en Medicina del Deporte. Todos estos certificados tie-
nen validez de un afio (acceso del 10.07.2013, en: http://www.asl.com.it/medsport/
Download/DM_18feb1982.pdf;http://www.medicinadello-sport.fi.it/site.asp?id Sito=
I&idLingua=2&idPagina=399). Recientemente ha sido publicado en GU (Serie Gene-
rale n. 169 del 20.07.2013), el nuevo Decreto (24 de abril de 2013) sobre la "Discipli-
na de la certificacion de la actividad deportiva no agonistica y amateur y lineas
guia sobre la dotacién y la utilizacion de desfibriladores semiautométicos y de
otros eventuales dispositivos salvavida”, que en el caso de las actividades deporti-
vas no agonisticas indica la obligacion de medida de la presion anterial y la realiza-
cion de un electrocardiograma en reposo segun los estandares profesionales existen-
tes (acceso del 23.07.2013, en: http://www.gazzettaufficiale.ithome).

17 Art. 73 —Doping. El médico no aconseja ni prescribe o suministra tratamientos
farmacoldgicos o de otra naturaleza que actlen directa o indirectamente modifi-
cando el natural equilibrio psico-fisico orientados a mejorar el desempefio relacio-
nado a la actividad deportiva. El médico protege al atleta de presiones externas
que lo puedan invitar a recurrir a aquellas practicas informandolo igualmente de
las graves consecuencias sobre su salud (Titulo XIV — Medicina del Deporte,
2013). Documentos de quotidianosanita.it, diario online de informacién sanitaria
(acceso del 15.07.2013, en:http://www.quotidianosanita.it/allegati/create_pdf.
php?all=3022585.pdf). Frecuentemente los atletas son sometidos a enormes pre-
siones interiores (motivacion) y exteriores (peticiones de aficionados, de los com-
pafieros de equipo, de los patrocinadores, etc.) que tienden a trasladar siempre
maés adelante el extremo y pueden por tanto encontrarse en la condicion de ruptu-
ra de la relacion 6ptima motivacién/medios/finalidades y en la disposicién a inte-
graciones artificiales a sostener. El punto de vista de la psicologia va l6gicamente
integrado por otros puntos de vista como el socio-econdmico y el quimico-farma-
coldgico (acceso del 30.07.2013, en: http://www.psyco.com/psicologia.html/
presuppostidoping.htm).

18 El texto oficial de la lista esta depositado en la Wada y esta publicado en inglés
y francés (acceso del 15.07.2013, en: http://www.wada-ama.org/en/world-anti-do-
ping-program/sports-and-anti-doping-organizations/international-standards/prohi-
bited-list/).

% Las normas que disciplinan las peticiones EFT y los criterios para su concesion
estan dispuestos por el Estandar Internacional de la Wada. Criterios principales
para la concesion de una EFT: posibles graves problemas de salud para el atleta
que no consume la sustancia prohibida o no utiliza el método prohibido; el uso
terapéutico de la sustancia prohibida o el método prohibido no mejorara el des-
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empefio del jugador méas alla de un retorno al estado normal; no existen alternati-
vas terapéuticas aceptables a la sustancia o al método prohibidos. Las EFT son
concedidas por un farmaco especifico, por una determinada dosis, por un deter-
minado periodo y tienen ademas una fecha de caducidad (acceso del 10.07.2013,
en: http://www.figc.it/Assets/contentresources_2/ContenutoGenerico/14.$plit/C_2_
ContenutoGenerico_6813_IstAllegati_Allegatol_upfAllegato.pdf; http://it.uefa.com/
MultimediaFiles/Download/TUE/uefaorg/Anti-doping/78/82/97/788297 _
DOWNLOAD.pdf; http://www.fitri.it/data/2004/20040409e.pdf).

20 ] os médicos que violen los deberes profesionales se hacen perseguibles disci-
plinariamente segun el 8 136 par. | de la Federal Anti-Doping-Act del 1997.

2 Estrategias de la Uniéon Europea en materia de droga (acceso del 15.07.2013,
en:http://europa.eu/legislation_summaries/justice_freedom_security_
combating_drugs/c22569_it.htm); Evolucion del fenémeno droga en Europa (ac-
ceso del 16.07.2013, en: http://www.emcdda.europa.eu/attachements.cfm/att_
190854_IT_TDAC12001ITC_.pdf).

2 E| cédigo Eslovaco mantiene la misma posicién notarial con su art. 4.

Z Art. 61. 1 — Es deontolégicamente inaceptable que el médico contribuya a mejo-
rar fraudulentamente el desempefio del atleta. 2 — EI médico esta obligado a infor-
mar a los atletas sobre los efectos nocivos de los diferentes procedimientos de
doping. 3 — El médico que tiene conocimiento de que un colega que efectla estas
practicas, no podrd nunca considerar aquel comportamiento aceptable, con la
obligacion de referir lo sucedido a la autoridad competente y a su colegio (Capitu-
lo XVI - Doping deportivo).

% La Comunidad Europea nace el 25 de marzo de 1957, cuando seis Estados
(Bélgica, Francia, Alemania, Italia, Luxemburgo, Paises Bajos) firman los tratados
de Roma, tratados que entran en vigor el 1° de enero de 1958, dando asi vida
efectiva a la Cee. La palabra econémica fue retirada del nombre después del Tra-
tado de Maastricht (1992) que hizo de la Comunidad Europea el “Primer pilar’ de
la accion de la Union Europea (acceso del 16.07.2013, en; http://europa.eu/
legislation_summaries/institutional_affairs/treaties/treaties_eec_it.htm).

% E| 29 de junio de 1967 una “Resoluciéon” sobre el doping de los atletas sugeria
a los gobiernos una represién basada en normativas que previesen para los res-
ponsables de las sanciones; el 7 de marzo de 1970 una posterior “Resolucién”
afrontaba el problema también desde un punto de vista educativo, analizando la
oportunidad de una prevencién sanitaria mediante una informacién capilar sobre
los dafios que el doping podia causar al organismo del atleta; el 20 de septiembre
de 1979 una "Recomendacion” particularmente articulada invitaba a los represen-
tantes de los Estados Miembros a solicitar ante sus propios gobiernos acciones
que: a. Permitiesen instituir laboratorios, entes, etc. para la investigacion relativa
a las sustancias estupefacientes; b. Incrementasen campafias educativas dirigi-
das al conocimiento de los riesgos sobre el organismo derivantes de las préacticas
dopantes; c. permitiesen la institucién de las Comisiones Nacionales Anti-doping
(accesso del 16.07.2013, en: http://marconatoli.altervista.org/blog/wp-content/
uploads/2011/02/DIMENSIONE-INTERNAZIONALE-LOTTA-AL-DOPING.pdf).
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% El 25 de septiembre de 1984 la “Recomendacién” titulada Carta Europea contra
el Doping en el Deporte” tomaba directa consciencia del tema del doping y ponia
bases concretas de compromiso para los estados miembros invitandolos a; repri-
mir a nivel nacional e internacional la comercializaciéon de farmacos ilicitos; incre-
mentar programas educativo-sanitarios sobre los dafios derivantes del uso de
sustancias dopantes; endurecer sobre atletas, asociaciones deportivas, etc., las
medidas antidoping.

27 El 16 de noviembre de 1989 en Strasburgo los representantes de los Estados
Miembros del Consejo de Europa firmaban la “Convencién Europea contra el do-
ping en el deporte” cuya estructura importante identifica los siguientes puntos de
accion: identificacion de tablas relativas a los elencos de sustancias dopantes;
determinacion de los sujetos en riesgo de doping; colaboracion mediante una co-
ordinacién entre las autoridades propuestas para la lucha contra el doping; inten-
sificacion de planos educativos e informativos de la poblacion sobre los dafios de-
rivados del uso de sustancias dopantes; potenciamiento de laboratorios de inves-
tigacibn mediante instrumentos de andlisis idéneos para el desenvolvimiento de
la ciencia en dmbito dopante; reforzamiento de la colaboracion entre los estados fir-
mantes de la Convencién; identificacion de un Grupo de Vigilancia compuesto por los
representantes de los Estados suscriptores, con la tarea de actualizar anualmente el
elenco de las sustancias consideradas ilicitas, (acceso del 16.07.2013, en: http://
www.sportgoverno.it/media/l0968/convenzione_strasburgo_it.pdf).

% La Convencion se prefija, en el ambito de la estrategia y del programa de activi-
dades de la Unesco en los sectores de la educacion fisica y del deporte, promo-
ver la prevencién del doping en el deporte y la lucha contra ese fenébmeno con la
finalidad de eliminarlo completamente (acceso del 16.07.2013, en: http://
www.unesco.it/_flesDOCUMENTAZIONI/convenzione_doping.pdf).

% Francia ha intervenido en diversas ocasiones en materia de la ley n. 99-223 de
1999, la ley n. 548/2000 y por ultimo con la ley n. 405/2006, en la cual ha estable-
cido sanciones penales para castigar algunas conductas.

%0 El mismo punto ofrece también la experiencia sueca, cuyo ordenamiento se ha
dotado de una ley en la materia ya desde 1991, en la cual son elencadas las sus-
tancias prohibidas, de las cuales esta proscrita también su simple posesién (Ley
de modificacion del 1° de abril de 1999) o la introduccidn en el territorio del Esta-
do, ademas de la cesion, la produccidn, el comercio o la utilizacién. Esta discipli-
na tan rigida refleja los fuertes valores éticos y de lealtad deportiva propios de la
cultura sueca, que ve con menosprecio absoluto el recurso a estas practicas.

1 Es del 14 de diciembre de 2000 la ley n. 376 “Disciplina de la tutela sanitaria de
las actividades deportivas y de la lucha contra el doping” que permite en una idivi-
dualizacion mas precisa del fenédmeno doping y permite golpear méas eficazmente
una practica que en precedencia era sancionable sé6lo en el plano deportivo. Es
castigable tanto el atleta que hace uso de sustancias dopantes, como el médico
que las prescribe o suministra, asi como quien hace comercio de los farmacos
prohibidos. Esta ley (publicada en la G.U. del 18.12.2000 n.294) establece que
“salvo que el hecho constituya un reato mas grave, es castigado con la reclusion
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de tres meses a tres afios y con la multa de 5 a 100 millones de liras, quien quie-
ra que procure a otros, suministre o consuma o favorezca de algiin modo la utili-
zacion de fa&rmacos o de sustancias bioldgica o farmacol6gicamente activas com-
prendidas en las clases previstas por el art. 2 apartado 1, que no sean justificadas
por condicions patolégicas y que sean idéneas para modificar las condiciones psi-
cofisicas o biolégicas del organismo con el fin de alterar el desempefio deportivo
de los atletas [...]. La pena aumenta si del hecho se deriva un dafio para la salud,
si el hecho es cometido en relacion con un menor, si el hecho es cometido por un
componente o por un dependiente del Coni, si el hecho es cometido por quien
ejerce una profesion sanitaria, en este caso se sigue la suspension temporal del
ejercicio de la profesién” (acceso del 17.07.2013, en: http://www.camera.it/parlam/
leggi/003761.htm).

%2 El Cédigo Mundial Antidoping Wada representa el documento fundamental y
universal sobre el cual se basa el programa Mundial Antidoping del deporte. El
cbdigo estd compuesto por cuatro partes: primera parte: control antidoping; se-
gunda parte: formacion e investigacion; tercera parte: roles y responsabilidades;
cuarta parte: adopcion, observancia, modificacion e interpretacion (acceso del
16.07 .2013, en: http://www.wada-ama.org/en/world-anti-doping-program/sports-
and-anti-doping-organizations/the-code/).

% La Comision Médica del COI ha sido fundada en 1967 con el objetivo de tratar
el creciente problema del doping en el deporte. Desde el comienzo ha sido insti-
tuida una estructura antidoping en el respeto de tres principios: la proteccion de la
salud de los atletas; el respeto de la ética médica y deportiva; iguales oportunida-
des para todos los atletas en competencia. La Comision Médica del COIl estudia
métodos alternativos al doping para ayudar a los atletas, en el campo de la medi-
cina deportiva, de la biomecanica, de la fisiologia aplicada al deporte, de la ali-
mentacion y de las otras ciencias ligadas al deporte (acceso del 18.07.2013, en:
http://www.olympic.org/medicalcommission).

3 La Declaracién pretende crear las bases para reforzar la comprension de los
principios politicos y morales que inspiran a los participantes con el fin de: soste-
ner y reconocer el rol de la World Anti-Doping Agency (WADA); sufragar el Cadi-
go Anti-Doping; apoyar la cooperacidn internacional entre autoridades guberna-
mentales; iniciar oportunamente un proceso que lleva a una convencién (acceso
del 16.07.2013. en: http://www.centrostudisport.ittPDF/CONI/15.pdf).

% Art. 20 —Cddigos deontoloégicos— Los Estados en parte estimulan las asociacio-
nes y las instituciones profesionales competentes para elaborar y aplicar cédigos
de conducta, de buenas préacticas y de deontologia adecuados y conformes al
Cddigo en materia de lucha contra el doping deportivo (acceso del 16.07.2013,
en: http://www.unesco.it/_filesDOCUMENTAZIONI/convenzione_doping.pdf).

% MURRAY TH. Sports enhancement en CROWLEY M (ed.). From birth to death and
bench to clinic: The Hastings Center Bioethics briefing book for journalists, policy-
makers, and campaigns. Garrison, NY: The Hastings Center, 2008: 153-158.
THoMPSON H. Performance enhancement: Superhuman athletes. Nature, 2012,
487: 287.

Medicina y Etica 2014/3 367



E. Ferioli, M. Picozzi

%7 Entrando mayormente en los detalles, los atletas, gracias a un mascarilla respi-
ran una mezcla hipéxica que haciendo disminuir la presion parcial del oxigeno,
como si se estuviesen entrenando en la altura favorece la produccidon endégena
de gldbulos rojos que, enriqueciendo la sangre, mejoran la transportacion de oxi-
geno a los musculos. Dicho esto, los ciclistas podrian incluso no ir a alta montafia
para obtener beneficios, pueden de hecho estar cédmodamente en casa, y experi-
mentar las mismas condiciones, gracias a algunas tiendas de dimensiones eleva-
das (desde la de una cama y hasta la de verdaderas habitaciones). SIEBERMANN
C, RoBACH P, JacoBs RA Y AL. “Live high-train low”using normobaric hypoxia: a
doubleblinded, placebo-controlled study. J Appl Physiol, 2012, 112 (I): 106-117.
ROBACH P, SIEBERMANN C, JACOBS RA ET AL. The role of haemoglobin mass on
VO(2)max following normobaric “ive high-train low” in endurance-trained athletes.
Br J Sports Med, 2012, 46 (11): 822-827.

% |talia estd entre las naciones que prohiben el recurso a la camara hipobarica
sobre la base del art. | de la ley n. 376 del 14 de diciembre de 2000, segun la cual
esti prohibida la adopcién o el someterse a practicas médicas no justificadas por
condiciones patolégicas e idéneas para modificar las condiciones psicofisicas o
bilégicas del organismo con el fin de alterarlo [...]. El aparato de Compex (acceso
del 19.07.2013, en: http://www.compex-italia.it/prodotti/altitrainer/default.asp) ha
sido valorado peligroso e incluido entre las practicas prohibidas.

%% | os principales objetivos (potenciales) de la terapia genética con finalidad de
doping aparecen actualmente como los siguientes: a) Busqueda de efectos simi-
lares a aquellos obtenidos mediante la suministracién de eritropoietina (EPO), en
cuanto ha sido demostrado que la terapia genética con EPO incrementa el valor
de ematocrito en modelos animales hasta el 80%; b) Efectos GH/IGF1-similares,
con la finalidad de promover, si es posible selectivamente, el crecimiento de la
masa muscular, ¢) efectos sobre el endotelio vascular (Vascular endothelial
growth factor, VEGF), con consiguientes mejoramientos a nivel hemodinamico.
BATTERY L, SOLOMON A, GouLD D. Gene doping: Olympic genes for Olympic drea-
ms. J R Soc Med, 2011, 104: 494. MEHLMAN MJ. Genetic enhancement in sport:
just another form of doping? Recent Pat DNA Gene Seq, 2012, 6 (3): 240-246.
SHARP NC. The human genome and sport, including epigenetics, gene doping,
and athleticogenomics. Endocrinol Metab Clin North Am, 2010, 39 (1): 201-215;
VAN DER GRONDE T, DE HON O, HaismMA HJ ET AL. Gene doping: an overview and
current implications for athletes. Br J Sports Med, 2013, 47 (11): 670-678.

40 E| desarrollo de una estrategia de monitoreo, y eventualmente de control del
doping genético, tuvo inicio en 2001, cuando la comision médica del Comité Olim-
pico Internacional se reunidé para discutir las posibles implicaciones de la terapia
genética con fines de doping. Dicho trabajo ha sido proseguido por la WADA, que
ha promovido diversas iniciativas en este sentido, entre las cuales el financia-
miento de especificos proyectos de investigacion (acceso del 20.07.2013, en:
http://www.ecoblog.it/post/101407/doping-genetico-la-wada-accelera-i-tempi-della-
ricerca). NI W, LE GUINER C, MouULLIER P. Development and utility of an internal
threshold control (Itc) real-time PCR assay for exogenous Dna detection. PLoS
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One, 2012, 7: e36461; Carte A, FLUECK M. A polymerase chain reaction-based
methodology to detect gene doping. Eur J Appl Physiol, 2012, 112: 1527; Fis-
CHIETTO G, BERMON S. From gene engineering to gene modulation and manipula-
tion: Can we prevent or detect gene doping in sports? Sports Med, 2013, Jul 6
(Epub ahead ofprint).

4 http://wannerwhs.blogspot.it/2013/0l/gene-doping-and-designer-babies.html (ac-
ceso del 02.08.2013). GREEN RM. Babies by design. The ethics of genetic choice.
New Haven: Yale University Press, 2007, cap. I: Creating the Superathlete.

42 OLIVEIRA RS, COLLARES TF, SMITH KR ET AL. The use of genes for performance
enhancement: doping or therapy? Braz J Med Biol Res, 2011, 44 (12): 1194-1201.
4 Art. 76 - Tutela de la salud y tecnologias avanzadas. La aplicacién convergente
en multiples &mbitos de la medicina de las mas modernas y avanzadas tecnolo-
gias esta orientada no sélo a la recuperacion y a la optimizacién de la funcionali-
dad del sujeto sino también a la intencional modificacién y potenciamiento del na-
tural funcionamiento psicofisico del hombre. EI médico que actla en tales &mbitos
marca su actuar, tanto en la investigacion como en el ejercicio profesional, segin
los principios de precaucion, de proporcionalidad y de respeto de la autodetermi-
nacion de la persona, siempre sobre la base del consentimiento informado, y ga-
rantizando la equidad, la seguridad, la igualdad del acceso, la pertinencia y la fi-
nalidad sanitaria del desempefio, en el cuadro de la alianza terapéutica con la
persona. Al médico le es permitido actuar siempre dentro de los limites puestos
por el Cdédigo Deontoldgico y por la comunidad cientifica, en bien de la tutela de
la salud de la persona y de la colectividad (Titulo XVI - Medicina potenciativa).

4 SPAGNOLO AG, GicLIO F. Enhancement nella performance sportiva e doping en
Kampowskl S, MOLTISANTI D (eds.). Migliorare I'uvomo. La sfida etica dell'enhan-
cement. Siena: Cantagalli, 2011: 141-161.

% PRESIDENT'S COUNCIL ON BIOETHICS. Beyond therapy: biotechnology and the
pursuit of happiness. Washington: A Report by the President's Council on Bio-
ethics, 2003 (accesso del 23.07.2013, en: http://bioethics.georgetown.edu/pcbe/
reports/beyondtherapy/index.html).

4 Las intervenciones de pontenciamiento pueden ser predispuestas tanto para fi-
nes de tratamiento, como para fines de mejoramiento (aun si, a veces, estos dos
planos se sobreponen y no son por tanto siempre distinguibles). En este ultimo
caso se incluye el potenciamiento deportivo. Al respecto, un caso emblemético es
el de Oscar Pistorius, un amputado bilateral que, gracias a sus protesis de fibra
de carbono, logra ser altamente competitivo en competencias deportivas no sélo
en el paraolimpico (es detentor de los récords del mundo de los 100, 200 y 400 m
planos), sino también en las competencias para normaldotados (es el primer atle-
ta amputado que gana una medalla en una competencia colorida por normaldota-
dos, obteniendo la plata con el equipo de relevo 4x400 sudafricano en los mun-
diales de Daegu).

47 A este respecto es interesante el libro publicado por los promotores del Enhan-
cement y de la eugenesia liberal, que recoge las contribuciones de los méaximos
exponenetes de esta corriente, P. Singer, J. Harris, J. Sandel, A. Sandberg, J.
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Savulescu, N. Bostrom: SavuLEscu J, BosTROM N (ed.). Human Enhancement.
Oxford: Oxford University Press, 2009; YOUNG S. Designer Evolution: a transhu-
manist manifesto. New York: Prometheus Books, 2006; SAvVULEScCU J. New breeds
of humans: the moral obligation to enhance. Ethics, Law and Moral Philosophy of
Reproductive Biomedicine, 2005, I: 36-40; AGAR N. Liberal Eugenics. In defence
of human enhancement. Oxford, UK: Blackwell, 2004; BosTROM N. Dignity and en-
hancement en Human dignity and bioethics: Essays commissioned by the
President's Council on Bioethics (Washington, D.C), 2007 (acceso del 20.07.2013
en http://www.nickbostrom.com).

48 | os prinipales ambitos de contestacion al Enhancement abarcan las cuestiones
sobre la seguridad, sobre la justicia, sobre el objetivo final del mejoramiento, y so-
bre el sentido del hombre. F. Fukuyama realiza su critica en el libro Our posthu-
man future: consequences of the biotechnology revolution. New York: Farrar,
Straus and Giroux, 2002. HABERMAS J. Il futuro della natura umana. | rischi di una
genetica liberale. Torino: Einaudi, 2002.

4 Wired es una revista mensual estadounidense que trata tematicas de caracter
tecnoldgico y de cédmo éstas influencian la cultura, la economia, la politica y la
vida cotidiana. Las versiones internacionales de la revista son: Wired UK y Wired
Italia, disponible también en versién on line al interior de los respectivos sitios
web (acceso del 01.08.2013, en: http://www.wired.com/playbook/2012/09/sports-
and-doping/).

50 Estropico (acceso del 01.08.2013, en: http://estropico.blogspot.it/2012/I0/sare-
mo-tutti-dopati-potenziamento-umano.html#axzz2ahiHE13z).

51 http://www.dialetticaefilosofia.it/public/pdf/24sport_ed_etica.pdf (acceso del
19.07.2013).

52 http://www.consultadibioetica.org/enhancement.html (acceso del 27.07.2013).

53 http://www.thehastingscenter.org/bioethicsforum/post.aspx?id=416 (accesso del
27.07.2013).

54 Caos en la piscina. Aprobados todos los trajes de bafio pero reprobados seis
récords - La gazzetta dello sport 23 de junio de 2009. ¢ La bicicleta dopada? L'uci
convoca a reuniodn - La gazzetta dello sport 3 de junio de 2010. ¢Mago de los tra-
jes de bafio? No, perito - La gazzetta dello sport 4 de octubre de 2008 (acceso del
01.08.2013 en: www.gazzetta.it).

% Para una argumentacién de esta perspectiva se reenvia a TAVANI M, Picozzi M,
SALVATI G. Manuale di Deontologia Medica. Milano: Giuffré, 2007: 46, donde la
deontologia es explicada como “el conjunto de las normas definidas por la clase
médica, en escucha dialéctica con la sociedad, con la finalidad de empedfar al
médico para custodiar desde el interior, conjugando el orden de lo bueno y lo jus-
to, la relacibn médico-paciente, y en coherencia con ella, garantizar las relaciones
con los otros componentes de la sociedad”.
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El amor y la sexualidad:
valor y significado

Oana Gotia*

Resumen

A la luz de la Enciclica del Papa Benedicto XVI, Deus Caritas est,
el articulo busca mostrar que el deseo humano de ser amado por
si mismo y de amar profundamente no es una utopia, sino que, si
sigue un camino de armonizacién y de sanacion, se vuelve verda-
deramente apto para hacer del eros no sélo fuerte en el tiempo,
sino también bello, porque es integro y pleno. Se trata de hecho
de un camino en el cual la mirada de la persona se vuelve limpi-
da y capaz de ver en la carne la persona del otro, capaz de unifi-
car las diversas vivencias despertadas en el amor —la atraccion
sexual, la emocion, la eleccién de la voluntad, el razonamiento—
en un actuar siempre dirigido al bien verdadero del otro. Si en
cambio, estos elementos preciosos inmanentes del amor no son
custodiados juntos, el eros no es solamente empobrecido, sino
es amenazado por la desintegracion moral.

El hombre tiene necesidad de encontrar aquellas vias de unifi-
cacion, de armonizacion de la viviencia amorosa, que son las vir-
tudes, sobre todo la virtud de la castidad. Las virtudes humanas
son verdaderos reservorios de aquellas maestrias internas que
nos ayudan a encontrar la calidad en el amor, a tender a su pleni-

* Profesora encargada ante la Catedra de Teologia Moral Especial del Pontificio
Instituto Giovanni Paolo Il de Estudios sobre Matrimonio y Familia, Roma (E-mail:
gotia@istitutogp2.it).

Titulo original: “L’amore e la sessualita: valore e significato”. Publicado en la Re-
vista Medicina e Morale 2013/4, pp. 685-704.
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tud y excelencia. Las virtudes no nos hacen inmunes u opacos a
lo real, no nos quitan aquella vulnerabilidad ontoldgica respecto al
mundo y a las personas. Ellas nos ayudan, en cambio, a erradi-
car aquella enfermedad que nos desintegra moralmente y nos
deja solos con nuestras fragilidades, que se vuelven luego heri-
das no curadas que nos sumergen en el drama del eros fragmen-
tado, que no podra nunca alcanzar aquello que promete.

El amor humano armonizado es un eros tocado y renacido del
Eterno, que abraza el tiempo y encuentra en él el modo predilecto
de construir un amor fuerte, genialmente creativo, justo, sin negar
la propia corporeidad. El agape no destruye al eros, sino lo custo-
dia y lo exalta, ofreciéndonos por tanto aquella libertad auténtica
necesaria para amar: para amar en la diferencia, respondiendo al
don con el don de nosotros mismos y acogiendo la fecundidad
del amor verdadero que no es nunca estéril.

Summary
Love and sexuality: value and meaning

In the light of Pope Benedict the XVI"'s Deus Caritas est, the arti-
cle seeks to show that man's desire to be profoundly loved for hi-
mself and to love is not a utopian one; if it follows a path of hea-
ling and of harmonization with the other goals of human life, this
desire becomes whole and complete, thus permeating and rende-
ring human eros strong and beautiful. It is a path that leads and
helps the person to achieve a limpid gaze, capable of seeing the
person in the flesh of the beloved, unifying the various elements
the make up the rich experience of love —sexual attraction, emo-
tions, the will 's choice, reason— within an action that is ordered
towards the true good of the other. If these precious elements are
not kept together though, love is not just impoverished, but most
importantly it is threatened to fall apart.

Man needs therefore to find those ways of unification and har-
monization of love, which are none other than the virtues, espe-
cially the virtue of chastity. Human virtues are true resources for
acquiring the art of a qualitative love, which continues to seek its
fullness and excellence. Thus the virtues do not render us "immu-
ne" or "opaque” towards reality, they do not do away with the onto-
logical vulnerability to the world and to the other people. Instead,

372 Medicina y Etica 2014/3



El amor y la sexualidad: valor y significado

they help us to eradicate that malady which disintegrates us mo-
rally and which abandons us to our weaknesses, which then become
wounds that can never heal; a fragmented eros make us drown in
the tragedy of not being able to reach what eros promises

Human love thus harmonized is in fact an eros touched and
reborn of Eternity, which embraces time —instead of escaping it—
edifying a strong and genially creative love, a love which always
affirming its bodily mediation. Agape does not destroy eros, but it
cherishes and exalts it, offering man the necessary freedom to love:
to love preserving the concept of difference involved in a relatio-
nship; to love responding to the gift with a gift of self; to love the
fruitfulness that true love implies, since true love is never sterile.

Palabras clave: deseo, sexualidad, cuerpo, eros, castidad, gape.
Key words: desire, sexuality, body, eros, chastity, agape.

Introduccién

Amor y sexualidad: ;cual es el significado del amor hombre-mujer,
un amor tan concreto, tan fragil, capaz de colmar hasta el fondo
una vida, pero gque al mismo tiempo es tan misterioso y quiza am-
biguo, maravilla y enigma! como diria Ricoeur? ;Cudl es el significado
y el valor de este amor primordial que hoy parece estar no sola-
mente amenazado, sino al mismo tiempo colocado al mismo nivel
axioldgico de tantas otras “formas de amor”, reduciendo la dife-
rencia sexual a un hecho “accidental” a la decision de una libertad
hoy radicada solamente en el sentimiento?

El amor-eros, al mismo tiempo sagrado y frégil, principio de
confluencia entre divinidad (Poros) y escasez (Penia), profundamen-
te finito y divino al mismo tiempo:? empiricamente existe con fre-
cuencia una diferencia entre aquello que el amor humano promete
y aquello que logra construir en la realidad. Las personas quieren
amarse, pero lo logran solo marginalmente. ;Cudndo puede el
amor alcanzar su promesa intrinseca de felicidad?
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En esta breve intervencion, nos proponemos desarrollar, a par-
tir de algunas reflexiones de la Enciclica Deus Caritas est (Dios es
amor) del Papa Benedicto X VI, los puntos principales que caracteri-
zan el significado y el valor de la sexualidad humana.

El amor hombre-mujer implica una accion de gran complejidad,
en la cual intervienen muchos aspectos conjuntamente. En primer
lugar, es importante detenerse en el concepto de limite, de escasez,
de fragilidad de tal amor.

l. El eros y la vulnerabilidad existencial
respecto alo real

¢Por qué existe en el hombre una vulnerabilidad ontol6gica? La
gran pasividad inmanente ante lo real que caracteriza al individuo
esta profundamente radicada en la corporeidad humana; ella gene-
ra una vulnerabilidad ligada a la dinamica de su crecimiento y ma-
duracion, a la llegada de la enfermedad, del envejecimiento, de la
muerte, pero comporta también una vulnerabilidad relativa al desa-
rrollo de las relaciones interpersonales, siempre mediadas por la
corporeidad. Se trata por tanto de una apertura a lo real tipica de la
existencia humana entendida en cuanto sinergia cuerpo-alma, y no
de una disminucién heredada de la cual liberarse para hacer posible
su propia auto-realizacion y auto-afirmacion personal; de hecho,
ella es vista hoy como absoluta autosuficiencia construida en cuan-
to negacion de la relacionalidad intrinseca del ser humano.

Esta ultima posicion manifiesta como esta construccion dualista
(antagonismo cuerpo-alma) junto a este reduccionismo (entendido
como abstraccion del cogito (pienso) cartesiano o bien, por el con-
trario, el naturalismo ficisista) permeen la cultura post-moderna a
tal punto de construir un concepto antropoldgico de libertad en-
tendida como pura espontaneidad arbitraria 0 como entidad casi
inexistente “aplastada” por el determinismo bio-neuronal que
constituiria el significado del hombre.® Existen luego algunas es-
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cuelas de pensamiento, como la aristotélico-tomista (que han cons-
tituido el fundamento para la reflexion de algunos personalistas
como Woijtyla) que ofrecen una vision filosofica unitaria de aquello
que el hombre, evitando no solamente hacer de la vulnerabilidad
ontologica radicada en la corporeidad humana un adversario, sino
reconociéndola més bien en cuanto la via predilecta y especifica del
hombre para recibir la realidad y luego para actuar “en” y “con”
ella, mediante las acciones que refuerzan su unidad sustancial cuer-
po-alma. De hecho, ser verdaderamente si mismo en cuanto hom-
bre y alcanzar la propia grandeza, afirma el Papa Benedicto XVI,
es una meta que no puede ser realizada negando uno de los dos
principios sustancialmente unidos en el hombre: alma y cuerpo.

“EIl hombre se vuelve verdaderamente si mismo, cuando cuerpo
y alma se encuentran en intima unidad; el desafio del eros puede
decirse verdaderamente superado, cuando esta unificacion es logra-
da. Si el hombre ambiciona ser sélo espiritu y quiere rechazar la
carne como una heredad solamente animalesca, entonces espiritu y
cuerpo pierden su dignidad. Y si por otra parte, él niega el espiritu
y por tanto considera la materia, el cuerpo, como realidad exclusi-
va, pierde igualmente su grandeza” (DCE, 5).

A esta vulnerabilidad enraizada en la corporeidad de la persona
individual, se agrega la vulnerabilidad especifica de las relaciones
interpersonales, porque la identidad del ser humano es profunda-
mente un ser “con” el otro. El filésofo escocés contemporaneo A.
MaclIntyre muestra con fuerza el significado auténtico de la nocion
de madurez humana: el hombre se vuelve maduro no cuando
abandona las uniones que le han permitido volverse independiente
en el mundo, intentando asi volverse autosuficiente de manera ab-
soluta, sino solamente en el momento en el cual dichas relaciones
—como aquella de la paternidad, de la filiacion, de la fraternidad, de
la amistad*— son asumidas en cuanto profundamente estructuran-
tes de su identidad y, por tanto, parte intrinseca de su propio modo
de actuar en el mundo a lo largo de toda una vida.®
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El evento singular del amor hombre-mujer se inserta al interior
de la vulnerabilidad relacional estructural de la persona en cuanto
nueva apertura a lo real, constituido ahora por la unién interperso-
nal generada entre los dos. Se trata de un encuentro de dos narrati-
vidades diferentes, de dos modos de pensar diferentes, con modali-
dades de vivir y comunicar el amor, igualmente diferentes: esto im-
plica por tanto la confrontacion de dos designios de futuro diver-
sos, ambos llamados ahora a formar parte de una nueva narrativi-
dad y de un inédito proyecto de dos juntos.

La perspectiva fenomenoldgica® de la experiencia del amor indi-
ca que el amor humano es una rica y compleja experiencia vivida
no solamente a nivel corpdreo, sino también a nivel afectivo, inte-
lectual y trascendental, que caracteriza a cada persona. Por tanto,
esa nueva apertura hacia el amado insertada en el corazén de los
dos esta ritmada por el dinamismo tipico de amor: por la presencia
0 ausencia del amado, por el crecimiento o caida, por el temor de
perderlo o esperanza de verlo, por el dolor por su afliccion o por la
alegria por su contento, etc. La armonia generada por el evento del
amor no es por tanto una simple enajenacion de tipo intelectualista
de dos visiones del mundo, o bien de tipo pragmaético para unir
dos modos concretos de actuar, sino corresponde mas bien a la si-
nergia que se explica al interior del mismo camino hacia una union
mas grande: es un camino iniciado en un don que dinamiza e ilu-
mina el futuro de los dos.

Frecuentemente, esta promesa de felicidad del evento del amor
hombre-mujer no se realiza, no se alcanza. Y he aqui que se re-
propone nuestra pregunta inicial: ;por qué existe una separacion
entre aquello que el amor promete y aquello que logramos cons-
truir? En el amor se debe considerar también la posibilidad de la
ruptura y de la fragmentacion interior, tan profunda como para lo-
grar desviar el movimiento del mutuo donarse generado como res-
puesta al don recibido. Se trata de una fragilidad diversa de aquella
de la vulnerabilidad a lo real, porque es de naturaleza moral.
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Cuando el eros se fragmenta

¢QuE cosa implica esta fragilidad tan peculiar? En ausencia de una
consonancia interior moral, la mirada de la persona que se relacio-
na con el amado puede sufrir una profunda disipacion y desinte-
gracion: se vuelve una mirada’ que gradualmente no logra ya abra-
zar el todo del otro, su preciosidad integral, su verdad en cuanto
don, quedandose en el fragmento, en la particula de aquello que el
otro es. En la relacion hombre-mujer se puede llegar a aislar, por
ejemplo, la atraccion sexual de la union afectiva de la amistad, e in-
cluso la vivencia amorosa de la amistad con Dios.

En esta optica, el don inesperado y no calculado de la persona
del otro —que ha provocado aquella maravillosa diversidad de vi-
vencias sexuales, afectivas, intelectuales y espirituales— puede vol-
verse, a través de la fragilidad moral, una experiencia cuantificada y
por tanto valorada no con base en la persona en si misma y a su
preciosidad inmanente, sino méas bien al grado de intensidad senti-
mental o a la cantidad de placer sexual que genera, como afirma
también la Enciclica: “El eros degradado a puro ‘sexo’ se vuelve
mercancia, una simple ‘cosa’ que se puede comprar y vender, inclu-
so0, el hombre mismo se vuelve mercancia. En realidad, esto no es
precisamente el gran si del hombre a su cuerpo. Al contrario, él
ahora considera el cuerpo y la sexualidad como la parte solamente
material de si a usar y aprovechar con calculo. Una parte por otro
lado, que él no ve como un ambito de su libertad, sino como algo
que, a su modo, intenta volver placentero e inocuo. En realidad,
nos encontramos frente a una degradacion del cuerpo humano,
que no es ya integrado en el todo de la libertad de nuestra existen-
cia, no es ya expresion viva de la totalidad de nuestro ser, sino es
como rechazado en el campo puramente bioldgico. La aparente
exaltacion del cuerpo puede muy pronto convertirse en odio hacia
la corporeidad” (DCE 5).

En segundo lugar, existe la posibilidad de otro tipo de reduccio-
nismo del amor, que sucede cuando la persona se refugia en una
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idealizacion del otro percibido solamente a la luz de sus cualidades,
dejando la necesidad de anclar la union al realismo sano de la rela-
ciones maduras, que abraza también los defectos, los miedos y ca-
rencias del otro, para poderlo sostener en su fragilidad. Es dificil
por tanto evitar que una relacion asi comience a cerrarse a la posi-
bilidad de volverse amistad, porque esta aprisionada en un senti-
mentalismo?® idealizante radicado en el romanticismo.® A este res-
pecto, Benedicto XVI afirma que: “el amor no es solamente un
sentimiento. Los sentimientos van y vienen. El sentimiento puede
ser una maravillosa chispa inicial, pero no es la totalidad del amor. He-
mos hablado al inicio del proceso de las purificaciones y de las ma-
duraciones, a través de las cuales el eros se convierte plenamente en
si mismo, se vuelve amor en el pleno significado de la palabra. Es pro-
pio de la madurez del amor amalgamar todas las potencialidades del
hombre e incluir, por asi decir, al hombre en su entereza” (DCE 17).
La tentacion de transformar la union amorosa en un amor-fu-
sidn sentimentalista, no hace otra cosa que aplanarlo, uniformando
las diferencias propias y la unicidad y originalidad del otro, que en rea-
lidad han de custodiarse como preciosas, porque se refieren a una
complementariedad que queda siempre asimétrica en el  hombre°
En tercer lugar, el amor humano puede ser minado interior-
mente por otra reduccion de su rica identidad: en una dptica utili-
tarista puede frecuentemente suceder que se llegue a trasformar el
amor en un acto voluntarista de eleccién casi contractual entre las
dos personas, descuidando asi el momento fundamental que es la
novedad del don del otro en el afecto. Sin un afecto habitado por
la presencia de la persona amada,'* por decirlo con Santo Tomas,
se llega a un amor-pacto, un acuerdo que “garantiza” y ofrece el
“seguro contra los riesgos o contra los imprevistos”, que en cam-
bio son inherentes en la relacion interpersonal hombre-mujer: “el
si de nuestra voluntad a la suya une intelecto, voluntad y sentimien-
to en el acto totalizante del amor. Esto, sin embargo, es un proceso
que queda continuamente en camino: el amor no es nunca ‘con-
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cluido’ y completado; se transforma en el curso de la vida, madura
y precisamente por esto permanece fiel a si mismo” (DCE 17).

En cuarto lugar, en este tipo de fragilidad moral, también la re-
lacion con Dios puede ser vivida en manera fragmentada. Por un
lado existe el espiritualismo, en el cual la relacion con Dios junto al
camino de la santidad de los dos es considerado extrinseco a la es-
pecificidad conyugal, la cual estaria privada de transparencia en si
misma. Del lado opuesto en cambio, en la ausencia de una relacién
personal de los esposos con Dios, se tiende a proyectar sobre el
otro la idea de que sea €l la fuente Ultima de salvacién, corriendo el
riesgo de quedarse siempre desilusionados cuando suceden las cai-
das. Ambos reduccionismos son en cambio formas caricaturezcas
de la unién entre el amor humano y el amor divino, que no permi-
ten captar que: “En realidad eros y agape —amor ascendente y amor
descendente— no se dejan nunca separar completamente uno del
otro. Cuanto mas ambos, si bien en dimensiones diversas, encuen-
tran la justa unidad en la Unica realidad del amor, tanto mas se rea-
liza la verdadera naturaleza del amor en general. [...] Asi, el mo-
mento del agape se incluye en él; de otra forma el eros decae y pier-
de también su misma naturaleza. Por otra parte, el hombre no pue-
de ni siquiera vivir exclusivamente en el amor oblativo, descenden-
te. No puede siempre solamente donar, debe también recibir. Quien quie-
re donar amor, debe él mismo recibirlo en don” (DCE 7).

Frente a estas reducciones de la riqueza del amor hombre-mu-
jer, se comprende ahora la afirmacion de Ricoeur segun la cual la
sexualidad es un enigma: ella, por un lado, encierra el misterio de
un encuentro profundo e intimo de dos personas gque no se agota
con el “si” inicial, sino que llama a dos a volverse mas grandes que
ellos mismos; por otro lado, la sexualidad, en ausencia de aquel
principio interior de unificacion de los dinamismos del actuar amo-
roso puede, al contrario, perder su capacidad de unir plenamente al
nivel personal, volviéndose un continuo y profundo drama. ;Por
qué drama? Porque se desea la plenitud pregustada en esta union
(en la cual es Dios que llama), pero no se sabe cOmo alcanzarla.
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Por tanto, al interior de esta fragmentacion moral el tiempo, en
cambio de espacio de madurez y de florecimiento de la union amo-
rosa, es vivido como hostil al amor hombre-mujer. De hecho, si el
amor es vivido solo en cuanto sentimiento, se vuelve una locura
prometedora de experimentar en el futuro aquello que se experi-
menta en el presente y con la misma intensidad.

El sufrimiento vivido al interior de estas relaciones conduce a
diversas modalidades de realizarla: o se abandona la relacion para
volver a comenzar la misma basqueda de plenitud en otra; o bien,
para hacer el sufrimiento “soportable”, se construye en torno al
corazdn una especie de proteccion, una “coraza” que pondria a la
persona a salvo de ser herida: es como el trabajo “cronéfago”, que
consume el tiempo. Cuando los esposos se resignan de este modo,
cuando su libertad —ejercitada al inicio del matrimonio— ya no se
renueva, cuando no refuerza y no nutre las acciones cotidianas, ella
se atrofia y pierde su sustancia terminando por “licuarse”? y por
encontrar nuevas “formas” de libertad. Se llega asi a la doble vida,
a la desintegracion presente en la separacion, por ejemplo entre la
vida conyugal y la vida extra-marital, “coherente y I6gicamente”
construida y justificada a si mismos, porque se trata de una “rela-
cion-recargada” que seria “Gtil y necesaria”, porque “sostiene” a
continuidad en la vida conyugal a la cual se permanece fiel.

Se busca por tanto sinceramente alcanzar la promesa de felici-
dad de amor, pero el drama es que se busca precisamente al inte-
rior de las uniones que no son en cambio capaces de ofrecerla.

La pregunta que surge espontanea es por tanto la siguiente: ;es
esta quiza la promesa de la felicidad conyugal y el proyecto de Dios
para el amor humano?

Hacia la madurez del eros: un camino de unificaciéon

¢Dabnde esta el origen de esta fragilidad moral, de esta falta de uni-
dad y de consonancia entre las diversas dimensiones del amor hu-
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mano? ;Ddnde esta la raiz de esta desintegracion afectiva? Esta so-
bre todo precisamente en el hecho de que el hombre no nace con
una perfecta eurritmia y armonia consolidada entre los dinamis-
mos constitutivos de su actuar. Su unificacion, su orden interno es
una meta a alcanzar, no un dato automatico.® ;Cual es el modo au-
téntico de unificarlos?

Antes que nada, una verdadera unificacion de la razon y del
afecto humano implica en el actuar un modo inédito del evento del
eros, no puede ser realizada en el intento de poner el placer como
Unico principio motivacional de las acciones del hombre. ;Cual es
el significado del placer? Ya Aristoteles' afirmaba que el placer
acompafia o sigue a aquellas acciones humanas que ponen a la per-
sona en contacto con los diversos bienes propios del hombre. Eso
manifiesta por tanto la correspondencia, la conveniencia entre el
hombre y los bienes que lo atraen y lo impulsan a alcanzarlos me-
diante el actuar y, por tanto, la calidad moral del placer (su bondad
0 su maldad) encuentra su fundamento en la accion misma que lo
genera. La variedad de los placeres que el individuo experimenta
en la vida es amplia, porque existen placeres que afectan los senti-
dos, las aspiraciones espirituales o ambos al mismo tiempo. La
sexualidad humana es un dinamismo rico en el cual estan presentes
ambos tipos de placer humano, porgque son generados por un acto
de grandisima riqueza: el donarse reciprocamente del hombre y de
la mujer en la sexualidad.

¢Queé sucede en cambio cuando el placer sexual es buscado en
cuanto tal, sin tender al bien humano propio del acto, que es el
don de si en la sexualidad? El placer volviéndose el fin principal de
sus acciones, para esta persona, el resto de la accion y aquel al cual
es dirigida, se vuelven elementos secundarios. Es evidente que en
el actuar sexual esta inversion moral conduce a la instrumentaliza-
cion de la persona del otro, poniendo seriamente en peligro la co-
municacion al nivel personal entre los dos. La persona del otro, sin
embargo, no es la Unica que sufre una gran injusticia. Se trata de un
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drama del sujeto mismo, porque la plenitud humana que esta bus-
cando no podré nunca ser ofrecida por las acciones vaciadas de la
verdad del amor hombre-mujer: acoger y ofrecerse en el don de si.

Un eros unificado y por tanto maduro no es alcanzable ni siquie-
ra cuando el afecto e impulso sexual se reprimen, sofocados por
un conocimiento abstracto, cerebral e intelectualista del bien hu-
mano que no llega a ser interiorizado y connaturalizado en la per-
sona misma. Esta “solucién” crea solamente una disyuncion inte-
rior en el sujeto entre aquello que él conoce, que sabe que esta teod-
ricamente presente en las leyes, y aquello que en cambio lo atrae y
que desea como, por ejemplo, secundar las diversas atracciones ex-
tra-conyugales que se proponen en la vida. En este caso, cuando el
individuo decide no dar curso a esas seducciones, reprimiendo sus
deseos, lo hace no porque no aspiraria a realizarlos, sino porque
teme las consecuencias que derivan de la insubordinacion a las nor-
mas morales familiares, eclesiasticas o sociales. Su corazon por tan-
to no es fascinado y conquistado profundamente por la bondad de
los modelos conyugales nobles recibidos en su educacion; él no los
ha hecho propios, en manera original. ES una persona que conoce,
sin amar aquello que conoce. El drama que se deriva es la constan-
te frustracion e insatisfaccion, porque el sujeto debe frenar y rete-
ner todos sus anhelos sin captar el significado profundo para su
vida, sin saber donde encontrar la plenitud que anhela.

Si cada uno de nosotros esta llamado, a partir de los amores re-
cibidos, a construir un camino de respuesta al don, que no reduzca
la persona del otro a un “objeto deseable”, sino que lo custodie en
su preciosidad personal, ;donde encontrar esta genialidad, esta in-
teligencia creativa del amor, esta fuerza para responder al don? Se-
gan mi parecer en el amor eros, la auténtica armonizacion del cora-
z6n —de la razon y del afecto— pertenece solamente a la persona
gue no renuncia a sus propias atracciones, no las reprime, sino que
ha buscado comprender el significado del impulso sexual y del
afecto dirigiéndolos hacia el otro. El ha por tanto aprendido a diri-
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gir el interés por los valores sexuales del amado hacia la persona
misma —vista en su bondad personal y global- y no hara de €l un
fin en cuanto tal, precisamente porque esta virtud confiere luz y
orden en el amor interpersonal.®®

Esta luz y este orientar al otro, en cuanto persona, los propios
deseos de los placeres sexuales, es por tanto el rol de la virtud de la
castidad (que no ha de confundirse con el voto de virginidad o con
la abstinencia). La castidad conyugal constituye la virtud que asu-
me la corporeidad y su modalidad de expresarse, y la introduce en
la dinamica del amor interpersonal, haciéndola transparente y ex-
presiva de la persona misma y de su amor. La castidad elimina la
fragmentacion afectiva que amenaza el amor eros entre el hombre y
la mujer, precisamente porque constituye una dindmica armonica
de la vivencia amorosa. Es por esto que, si bien etimoldgicamente
la palabra castitas (castidad)'® deriva del verbo castigar, aquello que
se “corrige” y se “castiga” no es el placer en si, sino el desorden
del placer. De hecho, ya que el nivel sensitivo —donde se coloca la
atraccion sexual- es maleable y permeable a la razdn, se puede de-
cir que la accién de la castidad no interviene como una fuerza or-
denadora extrafia al dinamismo afectivo, sino mas bien como una
luz que da direccion al deseo Y, por esto, un sentido al placer.” La
castidad es un faro que libera al hombre de la dispersion y de la
esclavitud de un placer perdido que hace imposible la vida plena,
removiendo la libertad humana.

La belleza del amor apoyada en el poner la persona del otro
como fin, sempliciter (simplemente)® se entrelaza asi con la belleza
radicada en la continuidad de la vida de amor; es la belleza de un
sujeto que se ha vuelto capaz de afrontar una vida y no sélo un ins-
tante, en un amor que dura en el tiempo.® Aquel que ama en
modo pleno no es guiado en sus acciones por un “manual de
amor” que ofrece instrucciones necesarias para amar: él en cambio
reacciona bien. ;En qué modo podemos afirmar que la persona
casta reacciona bien? El amante casto aprovecha todas las oportu-
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nidades para expresar su amor; estas se vuelven, por tanto, verda-
deros encuentros personales, verdaderos “ladrillos” en la edifica-
cién de la comunion. La castidad implica, por tanto, una orienta-
cién total del sujeto hacia la persona amada, con la intencion de
promoverla y de construir una comunién con ella al interior de las
acciones concretas, que no son banales si tienen este contenido: un
paseo, un viaje, un camino recorrido juntos, la lectura de un libro,
un abrazo, una caricia, un beso, el acto conyugal, son todas ocasio-
nes de amar y de querer bien al otro, una intencion que permea in-
cluso el deseo sexual de los dos. De este modo, la expresion del
amor de los dos en el cuerpo es limpida y clara, porque manifiesta
una armonia de su actuar.

Naturalmente, el cuerpo no es sélo un “instrumento linguisti-
co”, un simple vehiculo para expresar el amor, mientras se ignoran
sus respectivas vivencias.?

En la virtud de la castidad, el cuerpo es apreciado, reconocido
en su especificidad integrada como parte intrinseca de la globalidad de
la persona humana. Sélo asi la castidad permanece como una vir-
tud —es decir, armonia y luz— y no se vuelve un dominio despético
voluntarista. La abundante intensidad del placer del acto conyugal
plasmado por el amor casto se vuelve signo de un amor auténtico,
y es de este modo que el placer sexual se vuelve una profunda alegria,
precisamente porque el encuentro de los cuerpos manifiesta el en-
cuentro y el don de los corazones, un encuentro que se prolonga en la
variedad de los gestos de los esposos. Un amor que se finaliza en el
otro y en su bien es un amor intrinsecamente abierto a la abundan-
cia especifica del amor, manifestada en la fecundidad de la pareja.

Il. Diferencia sexual, don de siy fecundidad:
los tres pilares del significado del amor hombre-mujer

A la luz del camino recorrido aqui trazado sobre el modo en el cual
el eros encuentra su madurez mediante la virtud de la castidad, se
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delinean los tres pilares que constituyen el significado nupcial®* del
amor y de la sexualidad humana:

La diferencia sexual

Entre todas las diferencias entre las personas, la diferencia sexual
es la mas radical. ;Por qué? Es la diferencia sexual la que hoy pro-
voca el pensamiento actual de un hombre definible en su identidad
solamente por su libertad absoluta. Ella manifiesta en manera fun-
damental la verdad de la persona humana: antes de cualquier acto
de libertad realizado por parte de la persona, la diferencia sexual
radicada y revelada en la corporeidad, manifiesta la profunda de-
pendencia y la originaria relacionalidad de la persona individual,
que hard posible la relacion fundamental de la responsalidad y lue-
go de la paternidad. La diferencia sexual es, por tanto, significativa
de una aln mas originaria diferencia ontoldgica.

El otro, por ser diferente sexualmente del sujeto, es el “marca-
dor”? de Dios, en su propia vida: la diferencia inscrita en el cuerpo
es la apelacion de la apertura al Otro, reconocimiento de su propia
contingencia creatural y de una vocacién al amor, que solo en Dios
podra encontrar cumplimiento. La experiencia amorosa permite
entender no sélo que Dios es el origen del amor, sino también que
la comunién con El es el fin dltimo grabado en ella: sélo El puede
colmar la vida de las personas que el sujeto ama; slo El puede col-
mar la vida del sujeto mismo; el eros busca algo que por si mismo
no puede conseguir.?

Quien en cambio pone la libertad antes de cualquier realidad,
ante todo se engafia fuertemente y luego vive una tensién destruc-
tiva, porque constituye un concepto de su propia identidad que es
abstracta, andrégina y ahistorica.?* Andrdgina, porque su propia
masculinidad y feminidad es considerada una realidad indiferente,
periférica a su propia identidad y, por tanto, el cuerpo se vuelve
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una realidad sub-personal. Cuando la propia identidad no es consi-
derada ya en cuanto profundamente vinculada a los lazos familia-
res y a la cultura en la cual se nace, se vuelve, por tanto, también
una identidad abstracta y ahistdrica.

La diferencia sexual permite al hombre encontrar plenamente
su identidad solamente en referencia al “otro” diferente de si, una
verdad que precede su propia libertad.

El don de si

La diferencia sexual hombre-mujer se revela en cuanto irreduc-
tible también porque permite al hombre responder plenamente
al don del amor recibido en el encuentro con el otro diferente,
a través de un verdadero don de si.® No se trata simplemente
de una diversidad sobre el plano bioldgico de la conformacion
natural de los cuerpos, sino mas bien de una reciprocidad com-
pletamente asimétrica, como ya lo hemos mencionado mas arri-
ba, en la cual la idéntica subjetividad corpdrea se encuentra ante
una diversa encarnacién de la misma humanidad, permitiendo
una especifica posibilidad de unidad en la carne.

La complementariedad asimétrica en cuestién no significa una
“suma de cualidades masculinas y femeninas” que en conjunto
constituirian una persona humana completa, sino se debe entender
en cuanto tanto el hombre como la mujer poseen todas las cualida-
des humanas en manera diferente. Se trata por tanto de un don de
si en la sexualidad que no elimina las diferencias, sino las exalta
precisamente en su unidad. En la consciencia de su propia corpo-
reidad, el hombre revela a la mujer su feminidad y la mujer revela
la masculinidad al hombre. En ese sentido, el caracter bipolar de la
sexualidad “no tiene s6lo una funcién reproductiva, sino posee
también una funcion cognitiva esencial: es la condicion para la per-
cepcidn de la diferencia, presupuesto para el conocimiento de si”.%
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Fecundidad

El don total de si en la sexualidad es también un don intrinseca-
mente fecundo. El destino comdn de plenitud para el hombre y la
mujer muestra que el amor es trascendente y que no encierra a los
dos en si mismos: la asimetria constitutiva de la reciprocidad sexual
entre hombre y mujer, no se resuelve nunca en la ilusiéon de una
fusion definitiva y apagante, sino se abre constitutivamente a un
tercero. La generacion del hijo refiere al don de la vida previamen-
te recibido y por tanto a la identidad filial originaria de todo ser hu-
mano; ella expresa la continuidad de una Iégica del don que, acogi-
do en la gratitud, se transmite a otros. Prescindiendo del tener o0 no
la fe, toda persona puede reconocer que ser hijos es la primera ca-
racteristica de la identidad humana. Para los creyentes, la llegada
del hijo en la pareja es vivida como un don del Sefior, el cual no
crea por necesidad o por utilidad, sino por una sobre abundancia
de Su amor: por tanto, si el Creador crea por amor, los padres pro-
creadores estan llamados a tomar parte de este modo de crear.

La fecundidad, tienen necesidad del otro diferente para poderse
realizar, no sélo en su dimension bioldgica —como fertilidad, dirigi-
da a la reproduccion- sino también y antes ain en su dimension
antropoldgica y constitutiva, como fecundidad orientada a la gene-
racion de la identidad subjetiva de los padres y de los hijos. Ser pa-
dre/madre e hijo/hija no es solamente una descripcién de un rol
familiar socialmente construido, sino es la manifestacion del cami-
no que el sujeto recorre para alcanzar su identidad familiar incon-
cebible sin las relaciones con los otros miembros de la familia.?”

lll. El eros redimido por el agape
La evocacion a la necesidad de un camino de maduracion afectiva

de la persona, no quita el hecho de que el amor humano busque
necesariamente también de una profunda sanacion moral, porque
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con sus propias fuerzas no logra alcanzar su plenitud humana:
“Entre el amor y el Divino existe una determinada relacion: el
amor promete infinitud, eternidad, una realidad mas grande y to-
talmente diversa respecto de la cotidianidad de nuestro existir. Pero
al mismo tiempo aparece que el camino para esa meta no esta sim-
plemente en el dejarse dominar por el instinto. Son necesarias purifica-
ciones y maduraciones gque pasan también a través del camino de la
renuncia. Esto no es rechazo del eros, no es su “envenenamiento”,
sino su curacion en vista de su verdadera grandeza” (DCE 5).

La capacidad de amar al otro en cuanto fin en si mismo, deriva
s6lo de Aquel que ha revelado un misterio que no podemos encon-
trar con nuestras solas fuerzas: solamente Aquel que se vuelve
hombre lo puede manifestar plenamente, desde el momento en el
cual el Eterno ha entrado en nuestro tiempo, revelando que el
amor humano no s6lo promete una plenitud, sino la hace de ver-
dad posible. Sin esta luz dltima recibida por Cristo que revela la
verdadera esencia del hombre, que explica qué cosa esté llamado a
volverse; el drama humano de querer amar y ser amado, y de no
saber cOmo amar, se vuelve tragedia.

En este ambito, es bueno tomar en consideracion el concepto
de la herida de la concupiscencia, que no es otra cosa que un amor
desordenado, una herida del pecado original que hiere pero no des-
truye la vocacion humana al amor. La redencion del amor humano
es real: en el hombre existe algo por redimir. Esto significa que es
necesario tomar en serio las propias fragilidades, las propias rotu-
ras internas, la propia pobreza en el amar, las propias reducciones
del otro y de si mismos en el amor: estas se deben reconocer como
medias-medidas, como verdaderas heridas y enfermedades, porque
de otro modo, terminan por volverse gangrenas y por destruirnos.

La nueva Vida de la gracia del agape —de la caridad entendida
como amistad con Dios— ilumina por tanto el eros casto, volvién-
dose al mismo tiempo la nueva linfa que reconduce la particula y el
fragmento al todo, reorienta nuestra mirada, volviendola hacia el
otro en su verdad plena de persona, amable por si misma. La gra-
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cia del matrimonio por tanto es eficaz, es real y es aquella que reor-
dena nuestros amores enraizandolos en el Eterno. La carne redimi-
da se vuelve digna de reverencia porque es habitada por Alguien,
por el Espiritu Santo que es Maestro que nos conduce y nos guia
desde el interior.

El deseo de irrevocabilidad del amor no es por tanto una utopia,
sino gque nace en nosotros porque en el origen de nuestro ser esta
Aquel que nos ha amado, Aquel que es Amor, que no miente, que
no abandona, que no revoca su presencia. La redencién nos mues-
tra también que el Eterno es una Persona, que el amor est4 siem-
pre en el particular, no es una idea abstracta y neutra. EIl don de si
es siempre personal y concreto: al hombre o a la mujer concreta, o
a la comunidad religiosa particular.

Conclusiones

A la luz de la Enciclica del Papa Benedicto XVI, hemos intentado
mostrar que el deseo humano de ser amado y de amar profunda-
mente no es una utopia sino que, si sigue un camino de armoniza-
cién y de sanacion, se vuelve verdaderamente apto para hacer al eros
no solo fuerte en el tiempo, sino también bello, por integro y ple-
no. Se trata de hecho de un camino en el cual la mirada de la persona
se vuelve limpida y capaz de ver en la carne la persona del otro, capaz
de unificar las diversas vivencias despertadas en el amor —la atrac-
cién sexual, la emocidn, la eleccion de la voluntad, el razonamien-
to— en un actuar siempre dirigido al bien verdadero del otro.
Tenemos necesidad de aquellas vias de unificacion, de armoni-
zacion de la vivencia amorosa, que son las virtudes, sobre todo la
virtud de la castidad. Las virtudes humanas son verdaderos reser-
vorios de las maestrias internas que nos ayudan a encontrar la cali-
dad en el amor, a tender a su plenitud y excelencia. Las virtudes no
nos hacen inmunes u opacos a lo real, no nos quitan aquella vulne-
rabilidad ontoldgica respecto al mundo y a las personas. Ellas nos
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ayudan, en cambio, a arrancar aquella enfermedad que nos desintegra
moralmente y nos deja solos con nuestras fragilidades, que se vuelven
luego heridas no curadas que nos sumergen en el drama del eros frag-
mentado, que no podra nunca alcanzar aquello que promete.

El amor humano armonizado es un eros tocado y renacido por
el Eterno, que abraza el tiempo y encuentra en él el modo predilec-
to de construir un amor fuerte, genialmente creativo, justo, sin ne-
gar su propia corporeidad. El agape no destruye el eros, sino lo cus-
todia y lo exalta, ofreciéndonos por tanto aquella libertad auténtica
necesaria para amar: para amar en la diferencia, respondiendo al
don con el don de nosotros mismos y acogiendo la fecundidad del
amor verdadero que no es nunca estéril.
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El sentido de la libertad
en la eleccidn del acto hioético

Jorge Lara*

Resumen

El tema de la libertad es tan antiguo como la Filosofia misma. A
lo largo de la historia ha sido concebida como facultad volitiva,
virtud idealizada e inclusive mito o leyenda, imputada a la incre-
dulidad que algunas corrientes le asignan por los limites impues-
tos en su naturaleza.

Podria pensarse que la Etica restringe la libertad, restandole
valor objetivo e incuso sentido. Lo que es un hecho es que en la
eleccion del acto bioético se manifiesta su esencia. El autor exa-
mina en este andlisis no soélo la fortaleza e implacabilidad de la
libertad en la eleccidn del acto bioético, sino el sentido de los li-
mites en la decision de la existencia humana.

Summary

Liberty issues are as old as Philosophy itself. Throughout history,
has been conceived as volitional faculty, idealized virtue and
even myth or legend, attributed to the disbelief of some currents
due its limits imposed by nature.

One might think that Ethics restricts freedom, and even take
away its sense and objective value. What is a fact is that in the
choice of bioethical act, it manifests its essence. The author exa-

*Profesor de la Facultad de Bioética, Universidad Andhuac. Cardi6logo Rehabili-
tador y Maestro en Bioética.
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mines in this review not only the strength and implacability of
freedom in choosing the bioethical act but, also the meaning of
the limits in the decision of human existence.

Palabras clave: volitiva, limite, decision.
Key words: volitional, limit, decision.

En nombre de la libertad muchas almas han sido sacrificadas,
como en nombre de la libertad el mundo se ha sostenido y evolu-
cionado. Nada es més grande en el ser humano que la simple posi-
bilidad de pensar lo que éste desee; en la ilusién que se torna en
ideal cuando se baja de la imaginacidén personal al mundo real esta
la obra mas explicita de nuestra grandeza, pero también la de nues-
tra torpeza. Hablar de libertad es hablar de una entidad heterogé-
nea y hasta dual: nos puede condenar como emancipar, centrando-
se en ella la esencia misma de nuestra tan discutida naturaleza.

El problema no es reconocer la existencia de la libertad, porque
cada movimiento que emana de todo ser humano la hace evidente.
Para poder entenderla, no obstante, primero hace falta contrapo-
nerla, contenerla, enjuiciarla, delimitarla; y al final, darle el sumo
valor que posee sobre la decision bioética. Poetas, filosofos y cien-
tificos se han desarmado ante las formas sobre el que esta realidad
se expresa en nosotros; llegando a afirmar que aun suprimiendo mi
libertad fisica, nadie podra suprimir mi libertad de pensar ni de
idealizar: “El hombre es lo que quiere porque, de lo que es, se deri-
va naturalmente lo que quiere”, afirmaba Schopenhauer.! Los actos
humanos son producto de un esfuerzo consciente que permite en-
trever una facultad racional a la que se supeditan nuestras decisio-
nes, incluso sobre la imposicion —volatil pero determinante— de las
emociones. Y asi, somos lo que nuestras acciones han hecho de
nosotros; somos la determinacion de nuestro ‘yo’ autoconsciente y
de su facultad de desplegar la accion toda vez que ha sido delibera-
da por la inteligencia para enfrentarse a la opcion fundamental.
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Lo anterior se complica, no obstante, cuando en el mundo se
entrecruzan las libertades. El problema yace entonces en la com-
plejidad que representa la invasion de mi libertad en la de los de-
mas seres humanos. Aqui, en este campo abierto donde un sinfin
de libertades bien pueden construir su trascendencia como desva-
necer su esencia, surge la interrogante sobre hasta donde esta bien
0 esta mal ejercer tal o cual accion frente a un universo de posibili-
dades donde estas libertades “chocan” unas contra otras. En cada
uno de los temas bioéticos como el aborto, el uso de la biotecnolo-
gia o las vicisitudes al final de la vida como las que enfrenta el en-
fermo terminal entre al punto intermedio de la inevitabilidad y la
recuperabilidad, se ponen de manifiesto los limites que podrian ter-
minar condicionando la libertad. Ese “hasta donde” podria consi-
derarse un limite; ese “bien 0 mal” que obliga a la razon a reafir-
mar un juicio de valor sobre los limites del acto libre es el objeto
material de la Etica. Pareciera, como lo creia Kant, que la vida del
hombre queda aparentemente circunscrita a un limite ético, pero
por ello podria asumirse que también a un limite de libertad. Sin
embargo, una libertad limitada ;es verdadera libertad??

Hagase el esfuerzo de imaginar por un momento el estado de
un paciente en Insuficiencia Cardiaca Estadio D (ACC/AHA?)
Terminal, su agudizacion lo ha llevado a un cuadro de insuficiencia
respiratoria tal que solo el apoyo de ventilacion mecanica invasiva a
través de la intubacion oro-traqueal podria darle posibilidad de so-
brevida. El paciente tiene setenta y seis afios (aun cuando la edad
no debiera ser una condicional ética fundamental), la larga historia
de tabaquismo intenso lo ha hecho desarrollar de forma concomi-
tante enfermedad pulmonar obstructiva crénica, padece de hiper-
tension arterial sistémica de larga evolucion, cardiopatia estructural
por estenosis mitral severa y fibrilacion auricular permanente, ha
recurrido en menos de un afio por tres episodios de insuficiencia
cardiaca agudizada, lo cual agrava el prondstico y hace suponer —en
casos de lograr recuperabilidad— cada vez mayor dificultad en su
extubacion (el caso que se expone es real, la vida es mas compleja
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que los libros). En el servicio de urgencias, la situacion es apre-
miante, No actuar con rapidez es aproximarse a la muerte, y las opcio-
nes se establecen a él y a la familia con prontitud: ;se intuba o no?

La libertad existe porque hay posibilidad de eleccion entre dos
opciones. Se reitera la pregunta: ¢Hay limites a la libertad? Por su-
puesto, la enfermedad condicionada y las comorbilidades del enfer-
mo que se describe arriba lo son, pero a la vez son las determinan-
tes que formulan las opciones; y en dichas opciones esta el sentido
de la decision libre. O se intuba corriendo el riesgo de una ventila-
cion prolongada que podria sobrepasar los medios proporciona-
dos o se deja sin apoyo en un estado de sedacién sin sufrimiento y
dolor bajo los agravantes del paciente pudiendo pensarse en euta-
nasia pasiva. No hay posibilidad de que el utilitarista o liberal (nihi-
lista 0 existencialista) me repliquen que no hay en esta situacion —
tan comdn, humana, médicamente conflictuante y a la vez tan
real- una absoluta libertad en la toma de decision frente a la op-
cion fundamental.

Es definitivo, una libertad con limites en absoluto podria deno-
minarse libertad. Seria como pensar en una forma circular con es-
quinas apenas contorneadas. Mas la libertad, por definicion, se pre-
supone ilimitada; de hecho, contiene los limites para pronunciarse
como tal, los asume, los abraza y los supera; pues es a través de
éstos que se determina como fuerza apetitiva, expresandose gracias
a ellos y que no seria lo que es sin ellos. En otras palabras: la liber-
tad s6lo puede ejercerse en funcion de los limites que ésta contiene
en lo mas intimo de su estructura semantica y de su realidad onto-
l6gica, enriqueciéndose de ellos. La libertad es la pasion ejercida
con autoconciencia, en cuyo caso debe ser entendida como ‘elec-
cion’; es la facultad que elige, de entre sus limites, la opcién que la
define y perpetda, pues no puede existir eleccion sin opciones de-
lante.*

Los limites con que tanto se niega la existencia de la absoluta
libertad no son mas que la condicién inevitable de la opcion para
que ésta exista y, en su correr natural, crezca y se sublime. Sin la
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limitacion a ambas opciones ‘se intuba’ 0 ‘no se intuba’ no podria
concebirse libertad de accion. Los limites de la libertad son asi
pues las opciones que se presentan a la voluntad para plantear —de en-
tre tantos— los caminos de la eleccion; de tal suerte que los limites
son las sustancias que hacen real la ilimitada libertad, son las opciones
que forman su contenido y en ellos radica todo su sentido. En sin-
tesis, en su posibilidad de limitacion esta su esencial ilimitacion.

Binetti afirma con las palabras mas adecuadas en el mismo ana-
lisis de la filosofia sobre la libertad en las concepciones de Hegel-
Kierkegaard esta ganancia que el ser humano enfrenta ante los li-
mites que le exigen elegir y el cémo es posible de esta forma con-
cebir la libertad:

“La libertad es la fuerza de la contradiccidn, por lo mismo
que es la fuerza de la unidad, mediante una suerte de supe-
racion dialéctica donde el yo conserva y anula la diferencia.
No se trata entonces de que la subjetividad elija bien y mal,
sino que alcance el fundamento de su contraposicion”.®

Es pues en el debate que se hace frente a los limites donde el ser
humano tiene la opcién de entender la fuerza de su decisién. En el
enfermo terminal, por ejemplo, estd el sentido de encontrarse
como un ente sufrido que no desea mas que morir o como la per-
sona humana sobre la que no se puede retrasar la hora de seguir.
El punto es que la libertad surge de la eleccion entre los limites que
fundamentan esa contraposicion, y es en la eleccion donde radica
el sentido no sélo de la decision volitiva sino de lo que somos.

He ahi la grandeza de nuestra esencia (aun cuando el pesimismo
Sartriano la tuvo en sus manos y no quiso verla)®: somos libres
porque nuestra naturaleza nos ha impuesto condiciones sobre las
cuales s6lo nos queda elegir. De lo contrario seriamos omnipoten-
tes; y entre la libertad y la omnipotencia existe una diferencia abis-
mal que radica en el limite que me hace humano para elegir entre
una u otra opcién, y no las dos o todas las demas. Asi pues, el ser

Medicina y Etica 2014/3 397



J. Lara

humano, al ser sustancia libre, se enfrenta con la oportunidad di-
chosa de la eleccion (la omnipotencia en cambio no tendria qué
elegir dado que todo lo podria). Y es aqui donde esta lo majestuo-
so de nuestra condicion. Esta facultad operativa del ser humano
nos ha sido impuesta para deliberar y elegir entre lo contingente y
lo necesario; 0 entre dos opciones la mas necesaria (en la que en-
cuentre el sentido). El precio de llevar a cabo una accion tiene una
fuerte repercusion ante el mundo exterior, pero tambiéen lleva en él
el costo de no poder realizar en ese preciso instante otra accion.

La eleccion es el perpetuo devenir del tiempo en el mundo inte-
rior, es el desafio concreto de la pasion y la reflexion. La eleccion
nos hace humanos, nos recuerda que somos vulnerables porque de-
bemos elegir, pero también nos recuerda que poseemos esta belleza
porque podemos elegir.

La eleccion nos hace dignos de razén al impulsarla y desafiarla.
La eleccidn que se bosqueja sobre los limites del mundo exterior es
la fuente de ideales que se exponen frente a la voluntad para erigir-
la como libertad. Esa sintesis que logra la ilusion a través de la es-
plendorosa facultad de la imaginacién, proviene entonces de la dia-
léctica real entre opciones planteadas frente a una voluntad avida
de elegir con la pasion mas entrenada y por la autoconciencia mas
educada. En otras palabras, la eleccion es el contenido del ideal de
libertad. Y existen tantos ideales como conciencias en el universo.
En ese sentido Binneti afirma:

“La inmensa pasion con la que se elige es el enorme poder
que se elige a si mismo. Y de este modo se realiza, por su
propia necesidad, la auténtica libertad, que convierte al su-
jeto en el propio objeto elegido de manera incondicional.
La superacién de la libertad formal y abstracta coincide asi
con el reconocimiento del yo como Unica alternativa”.’

De esta forma, el acto libre deberia ser motivado por dos frentes:
el subjetivo y el objetivo. En cuanto al primero, cada sonido, cada
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color, cada olor representan un mundo de experiencias para la
conciencia humana por el contenido de significados que éstas le
sostienen; pero cada una contiene una singularidad propia, algo
que lo define o lo identifica, algo que le otorga un sentido particu-
lar y hace que se exprese en el ser humano como unica e indivi-
dual. El frente objetivo tendria que venir de la Etica. Lo anterior
no es nada nuevo habiendo ya entendido lo que era para Hegel en
este y otros sentidos la dialéctica.® Asi como el ser humano nace
con la incapacidad de la perfeccion, también se desarrolla con la
capacidad de eleccion. Es por ello que perfeccion y eleccion hacen
simbiosis en el hombre sabio.

La esencia del sentido se encuentra en los significados mas
complejos que el ser humano tiene de si mismo y del mundo. De
ahi la importancia de que la pasion se enfrente al propio espejo de
su autoconciencia, pues del tamafio del sentido es el tamafio de los
ideales y del tamafio de nuestros ideales serd el tamafio de nuestras
decisiones. Es por eso que la eleccidén enfrenta al ser humano con
su mas compleja humanidad. Por ello, al final de cuentas, existen-
cialismo, nihilismo, utilitarismo, romanticismo, personalismo [...]
son humanismao.

No existe razon para creer que el personalismo es un modelo
reduccionista al ser la corriente que mejor entiende el valor del ser
humano y la formulacion de la libertad. El enfermo terminal del
que se ha hablado al principio es ejemplo de una realidad notoria y
entristecedora porque la muerte no es un limite, sino el fin de la
libertad. Irving D. Yalom coloca en voz del mismo Nietzsche las
palabras contundentes que dan sentido a lo vivido aun frente al
umbral de la existencia: “La muerte llega, pero eso no significa que
la vida no tenga valor”.® ;Sera porque entendia el valor de la
eleccion?

El sentido vital nos determina, la pasion nos sublima, la razén
nos guia y la voluntad elije. Ser libre es entender que la esencia del
sentido viene de si mismo. No elegir es incluso ya una eleccion. Ser
libre es edificarse uno mismo. Libertad y humanidad son la misma
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realidad existencial. Todo es eleccion dentro del vasto mundo de
las posibilidades infinitas que se exponen ante nosotros, qué curio-
s0, como limites que nos “ilimitan”.
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Problematicas ético-sociales entre derechos
del individuo y perspectiva comunitaria
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Resumen

En los utimos diez afios se ha tenido un aumento de las activida-
des ligadas a los biobancos, o sea a las colecciones de muestras
biolégicas y de los datos asociados, tanto a nivel nacional como in-
ternacional. La metafora del banco ha sido puesta en discusion,
desde el momento que lleva consigo una finalidad de lucro y co-
rre el riesgo de reducir un nuevo campo de la biomedicina —que tie-
ne la potencialidad de desarrollar nuevas modalidades para la
promocidn de la salud— como perspectiva de ganancia indivi-
dual. Por tanto han sido propuestas otras analogias entre las cuales
estan las colecciones de arte, las organizaciones de voluntaria-
do, las bibliotecas o depésitos (“teca”) para subrayar el primado
del avance de la investigacion en el interés de la sociedad.

Si por un lado se hipotetizan innovadoras estrategias de diag-
néstico, prevencion y terapia para diversas enfermedades deri-
vadas de los proyectos que ponen a confrontacion los factores

* La presente contribucidon es un extracto de la investigacion elaborada al interior
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Titulo original: Le biobanche di ricerca. Problematiche etico-sociali tra diritti del
individuo e prospettiva comunitaria. Publicado en la revista Medicina e Morale,
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de riesgo genéticos y ambientales en su insurgencia, por otro
lado, las actividades ligadas a la investigacion que utilizan los
biobancos comportan relevantes riesgos éticos y son un motivo
de preocupacion social. La presente contribucidon se concentra
sobre las cuestiones especificas de caracter ético y ético-social
en el campo del biobanking. Esto incluye probleméticas como la
confianza publica, el consentimiento informado, la privacy, el re-
greso de los resultados, el riesgo de discriminacién genética y
estigmatizacion social, la comercializacion, la pertenencia de las
muestras y la participacion de los beneficios. Ademas, las pro-
bleméticas han sido puestas a confrontacidon con dos acerca-
mientos tedricos fundamentales en la ética del biobanking: la
perspectiva basada sobre la proteccion de los derechos del indi-
viduo y la perspectiva comunitaria. La preocupacion al centro de
este debate es la de resolver el problema de como los biobancos
deben ser organizados y gestionados entre garantias de intere-
ses y derechos individuales (como el consentimiento informado
y la privacy) por un lado y la realizacién del bien comin (en tér-
minos de progreso de la investigacion y de beneficios para la sa-
lud publica) por otro lado. Mientras el acercamiento tradicional
puede revelarse, en fin, una impostaciéon sélo de procedimiento
o legalista, los nuevos acercamientos, por otra parte, corren el
riesgo de tomar un giro de mera retérica o de adoptar una Optica
utilitarista o contractualista.

En fin, se concluye con un debate abierto, considerando los
puntos criticos de ambos framework (marcos de trabajo), refiriendo
algunas propuestas de intencion entre los puntos de vista excesivos
y subrayando en conclusién la relevancia de alguos desafios so-
cio-politicos actuales de la investigacion basada en los biobancos.

Summary

Research biobanking: ethical and social issues between the
protection of individual’s rights and communitarian perspective

In the last decade, the establishment of organized biobanks (co-
llections of biological samples and associated data) has grown at
both the national and international level. The metaphor of the
bank was questioned, as it recalls a lucrative scope and reduces
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a new field of biomedicine that could develop innovative me-
thods for promotion of human health to the perspective of indivi-
dual profit. Other analogies such as art collections, voluntary or-
ganizations, libraries or repositories ("teca") were proposed as
the primary function of these collections is an advance of resear-
ch for public interest.

New strategies of diagnosis, prevention and therapy for vario-
us illnesses are expected to be derived from studies that focus
on the understanding of the contributions of genes, lifestyle and
environment, to the development of complex diseases. However,
at the same time, activities related to research biobanking carry
significant ethical risks and arise for social concern. This paper
after such a general examination focuses on the specific ethical
and socio-ethical issues in this field. This involved topics such as
public trust, informed consent, privacy, return of results, risk of
genetic discrimination and social stigmatization, commercializa-
tion, property and benefit sharing.

Furthermore, while analyzing these topics, two fundamental
theoretical approaches in the ethics of biobanking were addres-
sed: the protection of individual's rights perspective and the com-
munitarian perspective. The central concern in pointing out this
debate is to solve the problem of how biobanks should be organi-
zed and managed between guarantees of individual interests and
rights (like informed consent and privacy) on one hand and the
realization of the common good (in terms of research progress
and benefits for public health) on other. While one perspective
risks being excessively paternalistic and procedural, the other
can tend to be rhetoric, purely utilitarian or contractual. Finally,
the article ends with an open-ended discussion by considering
critical points of both frameworks, by referring to some patrticular
"bridging concepts" aimed at balancing the excessive views, and
by emphasizing the relevance of some socio-political challenges
of current biobank research policy.

Palabras clave: biobanco, confianza publica, consentimiento, privacy,
estigmatizacion social, pertenencia de las muestras, participacion
de los beneficios, derechos individuales, bien comun.

Keywords: biobank, public trust, consent, privacy, social stigmatiza-
tion, property, benefit sharing, individual rights, common good.
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Introduccién

En el curso de la historia el hombre ha conservado tejidos huma-
nos y partes del cuerpo para varias finalidades: religiosas, medicas
0 museoldgicas. Son conocidas las repetidas visitas de Andrea Ve-
salio, protagonista de la revolucién anatémica, al Cementerio de
los Inocentes, donde recogia elementos anatémicos para estudiar
la estructura y el funcionamiento del cuerpo humano. En la tradi-
cion cristiana esta, en cambio, presente la veneracion de partes del
cuerpo de los santos. Son diversos, de hecho, los lugares de culto
que custodian numerosas reliquias de personas ya fallecidas, hacia
las cuales se cultiva una especial estima y devocién, porque han
sido actores de una vida virtuosa. Una particular forma de colec-
cionismo de partes del cuerpo toma vida con el nacimiento de los
museos de anatomia humana, con muestras de notable interés his-
torico-cientifico, abiertas al gran plblico.! Ultimamente, en Euro-
pa, ha provocado indignacidn y ha suscitado notable interés la ex-
posicion Body Worlds que recoge y muestra érganos, tejidos y cuer-
pos humanos enteros con fines artisticos y de “health education (edu-
cacion de la salud)”.?

Estructuras sanitarias, de investigacion o departamentos univer-
sitarios custodian en sus depoésitos miles de muestras bioldgicas
humanas, cuyo nimero a causa de continuas muestras nuevas, au-
menta cotidianamente.® Hasta hace poco tiempo los tejidos obteni-
dos, por ejemplo, en el curso de diagndsticos o de intervenciones
quirdrgicas, eran considerados simplemente restos para descartar o
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para usarse al interior de la investigacion de base. La situacion ha
cambiado notablemente, con los avances en el campo de la genéti-
ca y con los nuevos instrumentos de investigacion a disposicion,
gracias a las grandes colecciones sistematicas de material bioldgico
y de los datos a ello asociados relativos a la salud, que han adquiri-
do la denominacion de “biobanks” o “biobancos”.

Etimoldgicamente la palabra “bank” proviene del antiguo grie-
go, de la palabra tpamnela que significa “tabla a cuatro patas” (de
tpa. similar a tecoepa cuatro y neCo pié). El término es usado
hasta ahora en griego moderno para indicar al banco. El término
en inglés (“bank”), francés (“banque”) e italiano (“banca”) refiere
al banco en el cual sucede el cambio de dinero o el intercambio de
préstamos. En el Renacimiento, por ejemplo, estos bancos ante los
cuales se realizaban las actividades de cambio de monedas y présta-
mos eran situados en un espacio publico.*

De hecho, muchos han sometido a critica el uso de la palabra
“banco” en el contexto de la investigacion biomédica: la metafora del
banco hace pensar en actividades comerciales o de pura ganancia,
en vez de actividad de interés pablico. Por esta razdn se han buscado
otras analogias que pudieran lograr mejor la idea, como la bibliote-
ca, las asociaciones voluntarias o la gestion de las obras de arte.®> Tam-
bién la propuesta reciente de lineas guia tituladas Del biobanco a la
bioteca de investigacion: recomendaciones ético-juridicas, trata de entender el
biobanco como una “bioteca” para evitar la imagen del banco, que
“aln siendo eficaz, lleva en si una finalidad de lucro [...] y reduce a la
perspectiva de la ganancia individual un nuevo sector de la biome-
dicina que ira redisefiando profundamente la idea de salud”.®

El biobanco, entendido como una bioteca, procura el material,
lo conserva en manera catalogada y sistematica, y lo distribuye bajo
especificas condiciones a los investigadores internos y externos a la
estructura ante la cual estd constituida e “implica la obediencia a
normas y estandares definidos para asegurar el interés de la colec-
tividad”.’
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En la literatura y en los documentos de reglamentacion se en-
cuentran numerosas definiciones de los biobancos. La dificultad de
encontrar una definicion univoca esta ligada al hecho de que algu-
nas hacen referencia sélo al deposito de material bioldgico,® mien-
tras otras se refieren explicitamente a un archivo de datos persona-
les, sanitarios, de estilos de vida relacionables a las muestras.® Las
definiciones varian también por cuanto se refiere a las finalidades:
mientras algunos autores reafirman que al origen de su existencia,
los biobancos eran entendidos como colecciones de materiales con
fines de investigacion, y que por tanto deberian mantener su signi-
ficado original,’® otros autores o documentos refieren definiciones
que abrazan una realidad mas extendida a las varias tipologias de
colecciones biologicas con diferentes finalidades (investigacion,
diagnéstico, terapia'* o diagnostico, biodiversidad e investiga-
cion?). Un ulterior aspecto que suscita no poca confusion es la re-
ferencia a la genética —explicita o0 ausente— al interior de las defini-
ciones de biobancos.

En el contexto de la multiplicidad de definiciones podria resul-
tar de ayuda para determinar las caracteristicas peculiares de los
biobancos. El documento Biobanks for Europe. A Challenge for Gover-
nance, elaborado por un grupo de expertos de la Comision Euro-
pea, aporta el siguiente elenco de caracteristicas: a. recopilacion de
datos médicos y epidemiolégicos (exposiciones ambientales, datos
sobre el estilo de vida, informaciones sobre el trabajo) b. dinamis-
mo y continuidad de los proyectos de investigacion ¢. posibilidad
de proyectos tanto definidos (presentes) como indefinidos (futu-
ros), d. aplicacion de la codificacion o de la anonimizacion de las
muestras para garantizar la privacy (privacidad) de los participantes,
manteniendo la posibilidad de re-identificarlos en caso de utilidad
clinica de las informaciones recabadas e. institucion de estructuras
de governance como los comités éticos y de procedimiento como el
consentimiento informado para proteger los derechos de los dona-
dores y de los otros sujetos o partes involucradas.®®
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Preocupaciones éticas y ético-sociales en el campo
de lainvestigacion basada sobre los biobancos

“Cuando un bien es de particular valor se lo suele conservar en un
lugar protegido, quiza en una caja fuerte, al seguro de intentos de
robo de cualquier malintencionado. Por razones diversas también
con los bienes considerados peligrosos, o sea susceptibles de aca-
rrear dafo a quien los utiliza o a terceros, son conservados en luga-
res custodiados, inaccesibles a personas ajenas. En el primer caso
las particulares medidas de seguridad son justificadas por el valor
del bien, en el otro en cambio por la nocividad intrinseca del bien
mismo.”%* Estas palabras expresan bien aquello que las actividades
ligadas a los biobancos podrian significar para la investigacion bio-
médica y para la practica médica, pero también que aplicaciones
preocupantes podrian tener para el individuo y para la sociedad: la
conservacion de tejidos cientificamente valorados a través de las
nuevas tecnologias en el campo de la genética (asi llamadas Next
Generation, desarrolladas como consecuencia del secuenciamiento
del genoma humano) y de la informética (que ahora permiten el
analisis de una gran cantidad de datos),® por una parte suscita
grandes esperanzas en el campo del conocimiento de las causas de
tantas enfermedades como las multifactoriales, por otra parte no
es absuelta de preocupaciones de caracter ético y social, como por
ejemplo, la temida estigmatizacion social de los individuos o de los
grupos que participan en la experimentacion.

El Proyecto Genoma Humano (HGP), dirigido por James Wat-
son, ha introducido desde su inicio en 1990 el programa Ethical,
Legal and Social Implications (ELSI)!* que preveia la identificacion, el
analisis y las propuestas resolutivas relativas a los problemas éticos,
legales, sociales; estudiados contemporaneamente a aquellos cienti-
ficos de base, atribuyendo a esto un budget (presupuesto) de 3-5%
de todo el financiamiento del proyecto. De este momento en ade-
lante este acercamiento, que ponia bajo analisis critico la investiga-
cion cientifica inmediatamente al inicio de eventuales proyectos, ha
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sido aplicado por parte de numerosas organizaciones que financian
la investigacion, sobre todo la genética y gendmica.'” En la historia,
de hecho, no faltan ejemplos ilustres de abusos de la ciencia en vis-
ta de algin bien considerado en ese contexto “mayor” (como por
ejemplo conocer el andar natural de la enfermedad descuidando la
cuestion de graves dafios para la salud y la vida de los pacientes.®
Un reciente escandalo que implica directamente el campo de la in-
vestigacion genética esta ligado al “Havasupai case” en el estado
de Arizona en los Estados Unidos. Las muestras biolGgicas entre-
gadas por los miembros de la antigua tribu india para estudiar la
diabetes (causa de alta mortalidad en la tribu), han sido usadas
también para estudiar otras enfermedades (como la esquizofrenia)
para las cuales no se habia dado ninguna informacién ni recibido el
consentimiento. El caso ha desencadenado polémicas respecto a la
relacion de confianza entre investigadores y participantes y relativa-
mente al consentimiento informado y ha entrado en la breve histo-
ria del biobanking entre aquellos emblematicos. Si por una parte las
nuevas promesas incentivan las esperanzas en la ciencia, por otra
parte es puesta en discusion la confianza puesta en la investigacion.
Las preocupaciones relativas a la conduccién y a las aplicaciones de
la investigacion biomédica o genética han confirmado la necesidad
de una reflexion critica de las problematicas de esa investigacion.

Mas adelante, intentaremos discutir algunas cuestiones abiertas
de caracter ético y social que deberian ser consideradas de relevan-
cia en el campo ligado a la investigacion que utiliza los archivos sis-
tematicos de material bioldgico y de datos genéticos, identificando
al mismo tiempo las perspectivas de fondo que podrian aportar al-
gunas soluciones a tales problematicas.

Confianza publica

El avance de los conocimientos cientificos en campo biomédico
que hace uso de biobancos esta estrechamente relacionado a la
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confianza que la comunidad civil nutre en relacion con esa investi-
gacion.?’ De hecho, si la confianza de los ciudadanos disminuyese y
los participantes comenzasen a retirarse en masa, el biobanco ade-
mas de perder la posibilidad de actualizar las informaciones con-
servadas en un database perderia un recurso precioso, el fundamen-
to de su existencia: las muestras biolégicas. En consecuencia el ma-
terial disponible en los biobancos podria resultar inadecuado para
producir resultados cientificamente validos y el mismo biobanco
para el cual ha sido ya empleado el tiempo y el dinero correria el
riesgo de perderse.

A causa de las consecuencias negativas entre las cuales estan las
ahora descritas, algunos autores consideran el derecho de revoca-
cion de la participacibn como muy problematico y discutible.?
Otros proponen poner en acto condiciones tales de hacer mas difi-
cil la posibilidad de retirarse del proyecto por parte del participan-
te, como por ejemplo la presentacion de las “razones suficientes”
para efectuar ese requerimiento. Si las razones aportadas por el su-
jeto no se constituyen como tales, seria valido no respetar su deseo
de retirar su propia adhesion al uso de la muestra obtenida para la
investigacion.?

Las propuestas de soluciones como estas son motivadas por el
intento de disminuir las eventuales recaidas de la ausente confianza
publica en el campo de la investigacion basada en los biobancos.
Se vuelve en cambio importante confiar la investigacion a la rela-
cién de confianza con la comunidad, construirla desde el inicio de
la constitucion del biobanco y mantenerlo durante toda su existen-
cia. El empefio en la comunicacion durante todo el andar del estu-
dio con los participantes y los ciudadanos, la honestidad y la trans-
parencia en las actividades y en las decisiones, el empleo de una go-
vernance responsable y la inclusién activa de la sociedad deberian ser
los instrumentos principales para mantener esta union viva y por
tanto menos fragil a eventuales roturas y a un abandono masivo
del proyecto.
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En fin, aparece evidente la necesidad de subrayar como la rela-
cion de confianza entre comunidad y biobanco deberia ser fuerte-
mente tutelada y no solamente por fines cientificos. De hecho, este
tipo de acercamiento podria apoyar a una logica de tipo utilitarista,
interesada en el mantenimiento de la confianza s6lo como puro
medio para obtener un cierto fin predefinido (como el progreso de
la ciencia en si). La relacion de confianza entre los participantes y
la comunidad de los investigadores deberia, al contrario, ser cons-
truida antes que nada por la relaciébn misma, en vista de un objeti-
vo que se ha decidido compartir: la investigacion de los conoci-
mientos para el desarrollo de nuevas formas de prevencion, de
diagnostico, de terapia para mejorar la calidad de la vida de los en-
fermos o las personas en riesgo de enfermedad. Sélo de este
modo, todo el empefio de transparencia, de governance y de inclu-
sién del publico en el campo de las actividades de biobanking resul-
tard un empefio auténtico con el fin de conducir la investigacion en
modo ético y responsable.

Consentimiento

La necesidad del consentimiento informado en la investigacion,
como en otros ambitos de la medicina, ha sido reafirmada por nu-
merosos documentos internacionales a partir del Cadigo de Nurem-
berg.2 El consentimiento voluntario se ha vuelto un requisito fun-
damental para la eticidad de la préctica medica y de la experimenta-
cion clinica.?* Por lo que se refiere a las caracteristicas del consenti-
miento aportado por parte de la persona que decide participar en
la investigacion, son que él deberia ser informado, voluntario, ex-
plicito, especifico y documentado.®

La obtencion, la conservacion y el uso de muestras bioldgicas
con fines de investigacion, seguin el Grupo mixto del Comité Na-
cional para la Bioética y el Comité Nacional para la Bioseguridad,
las Biotecnologias y las Ciencias de la Vida (CNB-CNBBSV),* son
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posibles s6lo después de la adquisicién del consentimiento infor-
mado, que deberia incluir informaciones entre las cuales, la finali-
dad de la investigacion, los procedimientos utilizados, los riesgos y
los beneficios para el donador, modalidades del acceso a los datos
clinicos de la identificacion de las muestras bioldgicas, de la comu-
nicacion de los resultados, duracion de la conservacion del mate-
rial, las medidas de seguridad para la tutela de los datos personales,
la posibilidad de revocacion del consentimiento.

No obstante la utilidad de numerosas recomendaciones relativas
a los requisitos del consentimiento informado y al contenido del
modulo del consentimiento informado en la investigacion biome-
dica, la adquisicion de un consentimiento valido para la obtencién
del material bioldgico con finalidades de investigacion suscita algu-
nas problematicas relativas a la especificidad de la informacion acerca de
los usos futuros de la muestra obtenida. La cuestion de la finalidad
se vuelve problematica a causa de las razones que estan estrecha-
mente ligadas a la misma naturaleza de los biobancos de investiga-
cion: la utilizacion del material para varios proyectos presentes y
futuros a los investigadores internos y externos a la institucion. A
causa de la finalidad multi-proyectual del biobanco se volveria muy
oneroso tanto econdmica como précticamente recontactar a todos
los sujetos implicados para la renovacion del consentimiento para
cada estudio en particular. La informacion aportada en el momen-
to de la puesta a disposicion de la muestra necesariamente no com-
prende las finalidades de los estudios sujetos a la planificacion fu-
tura o que no pueden ser concebidas en el estado actual de los co-
nocimientos cientificos.

La adquisicion del consentimiento es la expresion de la rectitud
de la préctica profesional que considera al otro como sujeto de in-
vestigacion y no puro medio de experimentacion. Un auténtico
consentimiento informado deberia ser caracterizado fundamental-
mente por cuatro elementos: el ofrecimiento de la informacion, la
comprension de la informacion, la libre decision, la capacidad deci-
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sional.?” El ofrecimiento de la informacion tiene un rol central en la en-
tera cuestion, también porque ayuda a la libertad decisional, con la
cual un paciente 0 un sujeto sano participante se adhiere a una
propuesta de investigacion. La pregunta en torno a la cual rota el
discurso es: ;cuan detallada deberia ser la informacion sobre las fi-
nalidades de la investigacion para que el sujeto participante pueda
hacer una libre decision? Y en consecuencia, ¢qué tipologia de con-
sentimiento deberia ser pensada en el &mbito del biobanking?}

En la literatura, en la documentacion ético-legal y en la praxis se
encuentra un creciente nimero de modelos de consentimiento in-
formado por lo que se refiere a las finalidades de la investigacion.
La gama de los consentimientos se ha configurado a partir del
consentimiento tradicional especifico requerido para cada proyecto
individual presente o futuro, a través del consentimiento a varios
niveles (multi-level approach),?® el consentimiento extendido a los es-
pecificos ambitos de la investigacion,? llegando en fin a los con-
sentimientos a la investigacion biomédica o al uso para la investiga-
cion en general (consentimiento “amplio”* y consentimiento
“abierto”!). Enseguida el debate internacional se ha desarrollado
en torno a la justificacion® y critica®® del consentimiento “amplio”
y han nacido numerosas propuestas®* relativas a las condiciones
bajo las cuales una especie de consentimiento mas o menos am-
pliado podria ser considerado éticamente valido. Recientemente ha
sido discutido el asi llamado “consentimiento dindmico”* que re-
presenta una especie de consentimiento entendido como proceso
continuo, apoyado por sistemas de tecnologia informatica y tecno-
logias de Web 2.0. El sistema permite seguir las muestras y los da-
tos a través de diversos estudios de investigacion y aporta el meca-
nismo para recontratar a los individuos con finalidad de recluta-
miento para nuevos estudios. Podemos por tanto distinguir entre la
tipologia de los consentimientos donde el participante ejercita to-
davia al menos en parte el control acerca de las muestras biologicas
obtenidas por él y consentimientos donde el control de las mues-
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tras se trasfiere o es delegado por el sujeto aportador del material
al biobanco o a los responsables de la coleccién.

Ambas posiciones, tanto de los consentimientos controlados como
de los consentimientos delegados® tienen la pretencion de promover la
autonomia del sujeto en cuanto esta ligada a la obtencion del con-
sentimiento libre y consciente.

La perspectiva que tiende a promover el control al menos par-
cial del individuo sobre las finalidades de la investigacion, defiende la
autonomia asi llamada “critica”: segun ella, quien no tiene conoci-
miento de las informaciones importantes no puede promover su pro-
pia autonomia y no puede tomar una decisién plenamente infor-
mada.*” Algunos autores como Caulfield y Kaye*® retoman el significa-
do de la autonomia entendida como capacidad del individuo de to-
mar decisiones significativas sobre su propia vida de acuerdo con sus
propios valores o el concepto de vida buena.® En el contexto de la
investigacion médica, de acuerdo con estos autores, esto se traduce
en el derecho individual de elegir si ser incluido en la investigacion y
decidir en qué tipo de investigacion se quiere participar. El ejercicio
de la autonomia autorizaria al individuo a decidir qué cosa debe ser
realizado con su propio cuerpo (aun si en este caso no se tratara
del cuerpo vivido sino de partes que son dadas luego de ser separadas
del cuerpo). La capacidad de aportar un consentimiento informa-
do y el derecho individual de decidir la naturaleza de la implicacién
en la investigacion médica serian las piedras miliares del respeto de
la autonomia. Es reafirmado el derecho a las informaciones y la nece-
sidad de inclusion activa en la investigacion por parte del individuo.

Al mismo tiempo, también quien argumenta a favor del control
institucional de las muestras y de los datos se siente verdadero pro-
motor de la autonomia: segun algunos autores, por tanto el con-
sentimiento “amplio” o “abierto” valora mas que cualquier otro
consentimiento la libertad del individuo. Hansson et al.** afirman
que el empleo de un consentimiento amplio (entendido como per-
miso para un uso del material para diversas finalidades de la inves-
tigacion biomédica actual y futura) es uno de los mejores modos
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de tomar en serio la autonomia de los sujetos implicados. Al indi-
viduo, invitado a aportar el consentimiento amplio, no le es limita-
da la autonomia, al contrario, se da la posibilidad de decidir auto6-
nomamente si quiere efectuar un cierto tipo de decision. Sin em-
bargo la autonomia del individuo no implica, segln el autor, el au-
togobierno absoluto. Hansson, en otro ensayo,* busca leer la auto-
nomia de acuerdo con la tradicién kantiana. El concepto kantiano
de autonomia moral seria intrinsecamente social. El respeto de la
autonomia no significa, por tanto, automaticamente abrazar los re-
quisitos del consentimiento especifico. “La autonomia social” debe
saber tomar en consideracion los intereses individuales de los otros
(por ejemplo, futuros miembros de la sociedad) con implicaciones
concretas también en el campo de los nuevos conocimientos bio-
médicos que podrian aportar nuevas posibilidades de tratamiento.
A través de la participacion en la investigacion, aportando el con-
sentimiento amplio, el individuo independiente se haria cargo de
los individuos dependientes (en este caso sobre todo aquellos per-
tenecientes a las futuras generaciones).

Privacidad

Los biobancos conservan células, lineas celulares, tejidos, partes del
cuerpo, ADN del cuerpo humano, de los cuales son recabadas in-
formaciones de tipo bioguimico y genético; ademas, recogen tam-
bién los datos personales, clinicos, genealdgicos y relativos al estilo
de vida de los sujetos implicados. La peculiar delicadeza del trata-
miento de los datos sobre la salud, especialmente de los datos ge-
néticos, requiere una particular tutela, en cuanto reclama la necesi-
dad de poner en acto instrumentos adecuados para garantizar el
derecho a la privacy y para proteger la identidad genética del sujeto.
El derecho a la privacy es subrayado como uno de los derechos
mas importantes de la investigacion basada en los biobancos. El
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término privacy ha sido definido “chameleon-like word” (palabra cama-
lednica),** considerados los diversos significados que adquiere se-
gun los contextos: desde la reserva de las informaciones hasta la auto-
nomia reproductiva. Es diverso también el fundamento conceptual
del derecho a la privacy, que nace originalmente en America, basan-
dose sobre el derecho de libertad de frente a la intromision por parte
del Estado, especialmente en la propia casa, mientras en Europa se
funda, en cambio sobre el valor de la dignidad de la persona.*®

El derecho a la privacy del individuo en campo biomédico re-
quiere el deber a la reserva por parte de los médicos, experimenta-
dores y otros sujetos que entran en contacto con los datos del su-
jeto. Este derecho a la confidencialidad de los datos y el deber de
mantenerla —semejante al secreto profesional presente en la rela-
ciébn médico-paciente— encuentra su enlace normativo en la garan-
tia de la proteccion de los datos personales proclamada por la Car-
ta de los Derechos Fundamentales de la Union Europea® y en Italia por el
Codigo en Materia de Proteccion de los Datos Personales®® y por otras pre-
visiones del Garante para la Proteccion de los Datos Personales.*®

Por cuanto concierne a los datos genéticos considerados datos
personales sensibles, pueden ser tratados solo con determinadas con-
diciones. Algunas estructuras externas al biobanco (compafiias ase-
guradoras, empleadores, entes bancarios, oficinas de inmigracion) po-
drian tener interés en acceder a esta tipologia de datos conservados
en los biobancos de investigacion. A este respecto, el Garante de la
privacy reporta: “fuera de los casos [...] indicados, ulteriores tratamien-
tos de los datos genéticos no incluidos en la presente autorizacion
no resultan en estas condiciones licitos, también en referencia a la
actividad de los empleadores dirigida a determinar la actitud profe-
sional de trabajadores o de candidatos a la instauracion de una re-
lacion de trabajo, aun si esta basada en el consentimiento del inte-
resado, asi como de la actividad de las empresas aseguradoras”.*’

Con la finalidad de impedir el uso inapropiado o abusivo de las
informaciones, los gestores del biobanco deben emplear una serie
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de precisas disposiciones de proteccion, entre las cuales esta tam-
bién el grado de identificabilidad de las muestras, que corresponde
a los diversos grados de relacion entre los datos clinicos, los datos
recabados de los tejidos y los datos anagraficos de la persona que
ha aportado el material. De hecho, el nivel de identificabilidad es
un elemento de gran importancia ética de la gestion de los bioban-
cos. Esto, ademas de estar conexo a la proteccion el sujeto contra
el acceso no autorizado, esta relacionado, a la posibilidad de recon-
tactar a los participantes para eventuales follow-up (seguimiento), a
la posibilidad de revocar su propia participacion, a la cuestion de la co-
municacion de los resultados de las indagaciones a los participan-
tes y al acceso a las muestras y a los datos por parte de terceros.®

La situacion de confusion en torno a la terminologia usada para
la privacy, a la confidencialidad y al nivel de anonimato de las mues-
tras conservado en el biobanco se ha merecido la metéafora del
laberinto.[tpanela*] La confusion esta ligada, por ejemplo, al vas-
to nimero de organizaciones que han buscado reglamentar el am-
bito, a la complejidad técnica de varias técnicas de codificacion y
probablemente a la incertidumbre sobre cudl nivel de secrecia ga-
rantice mejor la reserva del individuo sin causar grandes impedi-
mentos al andar de la investigacion.*®

Se registran numerosos intentos dirigidos a la superacion® de la
variabilidad en la terminologia usada para salvaguardar la confiden-
cialidad de los datos. En el campo del biohanking el mero anonima-
to irreversible de las muestras ha sido puesta en discusion tanto
desde el punto de vista ético (la imposibilidad de la restitucién de
las informaciones clinicamente Utiles y de la revocacion del con-
sentimiento) como desde el punto de vista cientifico (la alteracion
de los resultados estadisticamente validos). Es notable en cambio
la convergencia sobre la actuacion® y sobre los criterios de codifi-
cacion (preferiblemente doble)> de las muestras y de los datos
como respuesta a la necesidad de proteccion de la privacy de los do-
nadores de los tejidos para la investigacion.
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Es necesario en fin reflexionar sobre el riesgo “informativo”
elevado que se puede presentar a continuacion de la investigacion
basada en los biobancos, no obstante los mecanismos de protec-
cién actuados. Son cada vez ma&s numerosas las voces que hacen
notar que la garantia “absoluta” de la privacy y de la confidenciali-
dad del sujeto ligada a las informaciones sensibles incluso aquellas
genéticas es un compromiso que los investigadores en el &mbito
biomédico no pueden ya mantener.>* Lo confirman los desarrollos
en el sector de la informatica médica y de la bioinformatica.® Es
posible re-identificar al sujeto con base en la interferencia genoti-
po-fenotipica y a través de las técnicas de descifracion de los dictio-
nary attacks (ataques de diccionario).”® Ademas, pueden verificarse
violaciones de la privacy por parte de otros poderes que escapan al
control individual e institucional. En consecuencia, la privacy no de-
beria ser usada como argumento principal para afrontar los proble-
mas surgidos en el campo del hiobanking.>” EI compromiso de ga-
rantizar la privacy del sujeto, actividad ya no sostenible, puede ser,
segun R. Chadwick, conocida bioeticista inglesa, sustituido por el
“principio de veracidad”. Esto significa hacer a los participantes
conscientes del hecho de que sus datos podran ser accesibles a los
investigadores por fuera del biobanco “matriz”, compartidos entre
los diversos biobancos y los institutos de investigacién de base y
relacionados con otros grupos de informaciones y que, ademas, no
son previsibles todas las finalidades de su uso futuro. En préactica,
la persona deberia ser consciente de que sus datos seran incluidos
en un open access public database (base de datos publica de acceso
abierto); que no existen, en realidad, garantias respecto a la privacy y
que la participacion comporta un cierto riesgo para si mismos y
para los otros.®®

Una alternativa a este acercamiento podria ser: maximizar la
proteccidn de los datos, pero informar a las personas sobre los li-
mites presentes. Con la finalidad de tutelar los datos genéticos, las
muestras bioldgicas y otros datos personales, deberian adoptarse
cada vez mas, sofisticadas medidas de seguridad apoyadas por me-
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dios informaticos adecuados, con la continua posibilidad de em-
plear las Ultimas innovaciones tecnoldgicas.*

Retorno de los resultados individuales

La problematica del retorno de los resultados de la investigacion a
los participantes es una de las cuestiones éticas en el biobanking
aun abierta. Los participantes individuales normalmente no obten-
dran beneficios personales del estudio.®® La investigacion basada en
los biobancos tiene como objetivo el de obtener nuevos conoci-
mientos que podrian acarrear beneficios a grupos de pacientes y a
una poblacion en general. Los resultados de la investigacion, especial-
mente de los biobancos de poblacién, son de valor estadistico, ra-
ramente de interés informativo individual.®* Sin embargo, en el
caso de que las informaciones tuviesen relevancia clinica para el indivi-
duo o para su familia, el problema se vuelve el grado de seguridad
acerca de la significatividad de los descubrimientos (sobre todo aque-
llos de caracter genético) que hace legitima la comunicacion a los inte-
resados y requiere un nivel adecuado de competencias en la comunica-
cién de esos resultados. Ademas, el problema pone en evidencia ul-
teriores complejidades cuando se trata de descubrimientos accidenta-
les, y por tanto de resultados que van mas alla de las finalidades
delineadas por el estudio, se vuelven de potencial relevancia (salud, re-
produccién) para el paciente individual.®? Se vuelve necesario, por
tanto, que los biobancos para evitar la interpretacion equivocada de
los resultados por parte del sujeto piensen en la integracion de un
servicio de consultoria genética que sea responsable de una cualificada
y atenta comunicacion de los resultados. Dado que la cuestion esta
ligada al derecho de saber y no saber —ampliamente tratado en ge-
nética—, seria necesario que la organizacion planificase la restitucion de
los resultados que toman en consideracion estos aspectos, incluso an-
tes de la firma del consentimiento. No obstante la complejidad de
la tematica y la discusion abierta,% es prometedor el hecho de que
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ultimamente han surgido iniciativas que proponen las modalidades
de una especifica poLICY (politica) acerca del management de los
descubrimientos accidentales tanto para los nuevos biobancos
como para los biobancos nacidos de colecciones histdricas.®

Estigmatizacion de las comunidades étnicas y
de los grupos vulnerables

Los datos genéticos, componente primario de muchos biobancos,
se distinguen de los otros datos personales por la doble valencia
privada y publica.®® Entre los riegos relativos a la investigacion con
las informaciones genéticas, se configuran también dafios deriva-
dos de la estigmatizacién de un grupo étnico al cual pertenece el
sujeto o en el caso de investigaciones que se orienten a un especifi-
Cco grupo étnico. La difusion de los resultados relativos a las carac-
teristicas genéticas o a las predisposiciones de etnias, de poblacio-
nes asiladas o de naciones a ciertas enfermedades podria incentivar
las preocupaciones unidas al racismo (es famoso el ejemplo que
une los valores del 1Q y algunos grupos raciales), a la eugenesia
(presion hacia ciertas decisiones relativas a la reproduccion en el
campo del diagnostico pre-implante o diagnostico prenatal) o a la
estigmatizacién de los grupos (por parte de las compafiias asegura-
doras o por parte de la sociedad).

Por ejemplo, es conocido que especificas mutaciones en los ge-
nes Brcal y 2 responsables del desarrollo del carcinoma hereditario
de mama se verifican con mayor frecuencia en las judias ashkenazis
respecto de otros grupos étnicos (incluidos las judias sefarditas).
La consecuencia es que si es conocido que una mujer es judia as-
hkenazi, se deduce que tiene un mayor riesgo de desarrollo precoz
del tumor hereditario de mama, ain sin tener conocimiento del re-
sultado de su test genético. No ha de olvidarse que analogas consi-
deraciones se pueden efectuar en una amplia escala de factores de
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riesgo ambientales, por ejemplo en el caso de las poblaciones que
viven en areas con fuerte contaminacion respecto a aquellas que vi-
ven a campo abierto. En la misma logica una judia sefardita podria
tener la predisposicion a otras enfermedades o a la forma espora-
dica del mismo tumor de mama, mucho mas comun de la he-
reditaria.®®

En el biohanking sera necesario cuidar este aspecto y empefiarse
en el explicar atentamente los resultados de las investigaciones que
podrian tener un impacto en la salud de la poblacién estudiada,
para evitar interpretaciones equivocadas. Serd necesario “traducir”
en un lenguaje fluido y con particular atencién terminos que hoy
en la sociedad estan cargados de significados confusos como “ries-
go”, “predisposicion”, “valor probabilistico”, “predictividad”. Solo
de este modo sera posible afrontar concretamente aquel acerca-
miento que en la literatura es llamado “reduccionismo genético™.%
Es necesario hacer presente, por tanto, que los mismos biobancos,
y en particular aquellos de poblacion, nacidos de la necesidad de
estudiar los factores de riesgo genotipo-fenotipo-ambientales, son
un ejemplo préactico de como no es suficiente explicar la compleji-
dad del surgimiento de las enfermedades solamente en clave gené-
tica y que, por tanto, los presupuestos de los representantes del re-
duccionismo genético son por lo menos problematicos.®® Una co-
municacion cuidadosa de las informaciones y explicaciones adecuadas
a nivel publico podran contribuir en modo sustancial a la forma-
cion de una cultura general, necesaria para prevenir eventuales es-
tigmatizaciones de sujetos pertenecientes a ciertos grupos étnicos.

Pertenencia de las muestras, comercializacion y
reparticion de los beneficios

Al interior del contexto normativo europeo esta establecida la pro-
hibicién de la comercializacion del cuerpo humano. “El cuerpo y
sus partes no deben ser, en cuanto tales, fuentes de lucro”, recita el
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articulo 21 de la Convencion de Oviedo. Lo reafirma el articulo 3
de la Carta de los derecho de la Union Europea y también el arti-
culo 7 de la Recomendacién Rec (2006)4 relativa a la investigacion
con material biol6gico de origen humano. Se considera que seria
lesivo de la dignidad humana sujetar el cuerpo a las leyes de la
compraventa, en consecuencia se quiere someter también la inves-
tigacion a un fuerte control para evitar que sea dominada por pu-
ros intereses economicos.

Los modulos de consentimiento informado en muchos paises
europeos normalmente informan a los participantes en la investi-
gacion que el material biolégico obtenido no serd nunca utilizado
para fines de interés directo. Al mismo tiempo el donador es infor-
mado que el material podrd indirectamente dar origen a perfiles
economicos (ligados al desarrollo de las terapias, tests genéticos,
registros de marca). A través del acto de firmar el consentimiento, el
participante renuncia a la pretension de participar del eventual pro-
vecho econdmico obtenido como consecuencia de la investigacion.

Sin embargo, si por una parte es requerido a los sujetos partici-
pantes donar el material biologico gratuitamente en espiritu de so-
lidaridad, sin pretender una participaciéon al provecho econémico
(preambulo, paragrafo 18 de la directriz europea 2004/23/EC),*
por otra parte es considerado legitimo adquirir la ganancia ligada al
desarrollo de marcas derivada de la utilizacion de material bioldgi-
co (art. 5 de la directriz 98/44/EC).” Muchos autores™ han hecho
notar que la reglamentacion europea a este respecto crea una asi-
metria entre el individuo que provee el material para la investiga-
cion en forma gratuita y otros sujetos u organismos que pueden
legitimamente beneficiarse desde el punto de vista econémico lue-
go de la trasformacion de los tejidos para fines de produccion in-
dustrial o de la investigacion que puede conducir a una invencion
registrable y comercializable.

Dada la situacion de desequilibrio que se viene a crear respecto
a la posibilidad de ganancias para las instituciones de investigacion
o0 las compafiias privadas, ha sido puesta en discusién la donacion
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gratuita del material bioldgico del sujeto participante. Nils Hoppe,
filbsofo de la Universidad de Hannover, sostiene que existe una
profunda diferencia entre el pedir el pago de € 10,000.00 por un
6rgano o un tejido que puede salvar la vida de alguien, mas bien
que la donacién de la cornea que puede curar la ceguera, 0 incluso
el aportar partes del cuerpo con finalidades de investigacion que
conducira luego a la creacion de productos comerciales.” The para-
digm of altruistic giving is simply applied in to many cases without appropiate
differentiation. (El paradigma del dar altruista es aplicado simple-
mente en demasiados casos sin apropiada diferenciacién).”

La cuestion de la comercializacion esta ligada a la problematica
de la propiedad del material y del control de los datos y al tipo de
relacion entre la persona y la propia muestra bioldgica una vez se-
parada de su cuerpo. Si se considera, de hecho, la muestra separada
del cuerpo como “objeto de propiedad” y si se le reconoce el pro-
pietario (el sujeto, el investigador, el biobanco), el titular de los de-
rechos podria disponer de ella, venderla, transferirla, etc. Ademas,
la misma nocidn de donacién podria, a través de la I6gica propieta-
ria, referir al modelo de compraventa en la investigacion. Como
anota A. Pessina, “el concepto de don es una metafora no privada
de contraindicaciones. Si pensamos en el cuerpo como a una pro-
piedad que puede ser “donada” se abre la consideracion de la
“venta” o de la adquisicion de las partes del cuerpo”.” Si es verdad
que puedo donar mi cuerpo, puedo también venderlo, en cuanto
SOy Ssu propietario como si fuese una cosa.

La paradoja del cuerpo consiste en la doble dimension de la
misma realidad: cuerpo-objeto y cuerpo-sujeto.” “Se puede decir que “yo
soy mi cuerpo” con tal que no se entienda en sentido exhaustivo,
para afirmar que nosotros somos solamente cuerpo, se puede decir
que “yo tengo un cuerpo” aungue no se entienda que eso es sim-
plemente objeto”,” Esto tiene un profundo valor mientras las par-
tes del cuerpo forman parte integrante del organismo de la perso-
na humana, porque “yo soy una corporeidad”.”” Frecuentemente se
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subraya que en el biobanking no esta en juego la integridad fisica o
por lo menos es implicada minimamente s6lo en el momento de la
obtencidn de la muestra. Es evidente que la separacion de la mues-
tra del cuerpo integro cambia la relacion entre el sujeto y las partes
del cuerpo, si hablamos en términos de integridad fisica: ya no soy
yo sobre el cual se desarrolla la investigacion, sino las partes del
cuerpo que no forman parte de mi. Como nota P. Zatti, “una vez
que la parte se separa, entra en un campo de la realidad que co-
mienza a aparecerme como no-yo; mia, pero no yo”.’™

En la literatura internacional se han constituido principalmente
dos hipatesis:” el modelo propietario al interior del cual la propiedad
de la muestra destacada se atribuye al individuo participante, al in-
vestigador o al biobanco y el modelo de la custodia, donde las mues-
tras se vuelven una especie de commons (propiedades colectivas) no
pertenecientes a ninguno de estos stakeholders (depositarios), sino
de la entera comunidad.®

El anélisis de las nociones de “posesion” “propiedad” y “perte-
nencia” de la muestra biolégica adquiere una ulterior complejidad,
si este Ultimo se toma en consideracién como material genético vy,
por tanto en su dimension “informacional”. ;Quién es el propieta-
rio del genoma individual y quién tiene el derecho de controlar los
datos genéticos? El Comité de Etica de la Organizacion del Geno-
ma Humano (HUGO) en 2000® invitaba a considerar el genoma
humano como una herencia para toda la humanidad (the genome is
the common heritage of humanity). Por otra parte, la muestra permane-
ce “del individuo”, porque precisamente en el plano genético esta
conectado y es inseparable del cuerpo del cual proviene. En este
sentido entre el cuerpo y sus partes se manifiesta una relacion
constitutiva de pertenencia: la materia bioldgica transmite la identi-
dad de la persona, al menos en el plano informacional. Las partes
del cuerpo no gozan ciertamente de la misma dignidad del cuerpo
de un ser humano viviente, pero no son tampoco reducibles a
mero material descartable como una cosa cualquiera (res) disponi-
ble a voluntad.®

Medicina y Etica 2014/3 425



M. Sulekova

Para hacer frente a la situacion de desequilibrio acerca de los be-
neficios compartidos entre los stakeholders, han sido pensados acer-
camientos diferentes que ponen de realce por una parte el indivi-
duo, por otra la comunidad. La prohibicion de registrar meros ele-
mentos aislados del cuerpo humano,® una acentuacion sobre una
mayor atribucion de los beneficios a la comunidad como propues-
ta del HUGO Ethics Committee; la implicacion de los participantes
como socios al interior de las compafiias de bioindustria,® la entre-
ga de los resultados de la investigacién al pablico dominio a través
del Open Data Sharing (Participacion abierta de datos) (que tendria
como consecuencia la disminucion de los registros de marca)® son
algunos instrumentos que podrian hacer disminuir el recorte de esa
disyuntiva.

La cuestion de la justicia al interior de las actividades de bioban-
King necesita, sin embargo, de una mas profunda reflexion y amplia
discusion entre los expertos con el fin de encontrar un modelo que
mejor realice un modo ético de conducir la investigacion biomédi-
ca con los tejidos humanos y los datos correspondientes, propor-
cionados por quien da su propio consentimiento a la investigacion
para el bien de quien se podra beneficiar en el futuro.

Probleméticas éticas entre dos perspectivas

Hemos referido sintéticamente las problematicas éticas y ético-so-
ciales ligadas al campo del biobanking. Podemos individualizar prin-
cipalmente dos perspectivas tedricas de fondo por lo que respecta
a las propuestas de soluciones de estas problematicas: un acerca-
miento basado sobre la proteccion de los derechos del individuo y
un acercamiento comunitario.

Mientras el primero usa como criterio principal de la valoracidn
ética la defensa de los intereses y de los derechos del participante,
el segundo subraya codmo la importancia primaria esté en el perse-
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guir el bien comun identificado con el progreso de la investigacion
biomédica.

Perspectiva comunitaria

En 2002, la UK Biobank se empleaba a través de diversas activida-
des para poner las bases de un nuevo proyecto de biobanco de po-
blacion en la sociedad britanica en vista del reclutamiento de po-
tenciales voluntarios. Entre estas actividades se incluia el servicio
informativo en la pagina web creada precisamente para el proyecto.
Las informaciones hacian referencia a investigaciones prometedo-
ras y a beneficios para la salud tanto de toda la sociedad como de
las futuras generaciones. “Una vida mejor para nuestros hijos y nie-
tos o enorme potencial que resulta en progresos de la salud de la
poblacion del Reino Unido a través del National Health Service (Ser-
vicio Nacional de Salud): eran estos los eslogan tipicos de la cam-
pafia informativa.®

El ejemplo pone bien en evidencia el nucleo de la perspectiva
comunitaria: el valor cientifico de la investigacion basada sobre los
biobancos y el enorme potencial de las actividades de investigacion
del biobanking, que en el futuro podrian tener como resultado el tra-
tamiento de enfermedades crénicas y la posibilidad de una medici-
na personalizada, son elementos fundamentales para justificar el
compromiso comun. La comunidad cientifica y los ciudadanos
particulares deberian colaborar para alcanzar esta vision y poner a
disposicién los instrumentos necesarios para alcanzar este objetivo
de beneficio para todos. En vista del bien de la sociedad, de los be-
neficios para la comunidad, de la ayuda a numerosos pacientes y
del mejoramiento de la salud de las generaciones futuras son ade-
mas subrayados los valores del altruismo y de la solidaridad.®’

La perspectiva comunitaria, cuando afronta las problematicas
éticas y sociales en el campo del biobanking se distingue general-
mente por las siguientes caracteristicas: el bien comdn entendido
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como bien de la investigacion o la promocion de la salud publica,
los consensos delegados (decisiones sobre las finalidades del uso
del material: biobanco y comités éticos), la autonomia interpretada
en modo “social” o “altruista”, una informacion “relevante” o “su-
ficiente” para el tipo de decision a realizar (aceptar las “reglas del
juego”), la banalizacion del riesgo de la investigacion basada sobre
los biobancos (riesgo fisico minimo) o al contrario el acercamiento
franco en el comunicar los riesgos “informativos”, la menor aten-
cion a la necesidad de comunicar los resultados individuales a los
participantes, la obligacion de los ciudadanos de participar en la in-
vestigacion, la distribucion de los beneficios cientificos en la so-
ciedad.

Sin embargo, la perspectiva comunitaria no es inmune de una mira-
da critica. De hecho, frecuentemente este acercamiento es criticado
por sus tendencias retoricas. Segun algunos, en realidad, no tiene un
real fundamento, sino realiza un paso presuntuoso al querer identificar
el bien cientifico con el bien comin.® De este modo hace un uso inapro-
piado de la nocién de bien comun. Segln los criticos ha de ponerse en
discusion también el entusiasmo desproporcionado en torno a las
grandes potencialidades de los biobancos® y la accesibilidad real de las
finalidades cientificas proyectadas por los investigadores.®

El compromiso de hacer investigacion persiguiendo el bien co-
mun es seguramente una finalidad digna de encomio, sin embargo
en concreto evoca no pocas interrogantes. ;Quién decide y cual es
el bien de la sociedad en el campo de las actividades del biobanking?
¢QUuE cosa puede ser considerado beneficio para la comunidad y
qué cosa no? ;Cuales prioridades es necesario establecer y segun
cuales criterios decidir? ;Cudles instrumentos de control seran ac-
tuados para garantizar la realizacion del “bien comdn™?

El concepto de bien comun es seguramente un valor importan-
te y a tener en consideracién, sobre todo por lo que concierne al
mejoramiento de la salud y de la calidad de vida de tantas personas.
No deberia, sin embargo, ser manipulado para perseguir intereses
particulares presentados como comunes.*
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Perspectiva basada en la proteccion
de los derechos individuales

“En la investigacion en sujetos humanos, las consideraciones rela-
cionadas con el bienestar del sujeto humano deben tener la prece-
dencia sobre los intereses de la ciencia y de la sociedad”.®? El arti-
culo 5 de la Declaracion de Helsinki es frecuentemente referido por
los representantes del filén centrado en la proteccion de los dere-
chos individuales como fundamental para la ética del biobanking.*
Los intereses del individuo deberian tener siempre la precedencia
respecto a los potenciales beneficios comunes derivados de las in-
vestigaciones cientificas. La atencion a los intereses del sujeto se
traduce en una promocion de los derechos individuales. Ademas
del bien publico, nada hay méas esencialmente importante que la
proteccidn de los derechos privados de cada individuo.*

Las respuestas del acercamiento de la proteccion de los dere-
chos individuales a las problematicas éticas y sociales se pueden re-
sumir de este modo: consentimientos controlados por parte del
participante (decisiones sobre el uso del material: individuum), aten-
cion sobre la proteccion de la autonomia “critica” del sujeto que
como condicién de la libre decision requiere las informaciones mas
especificas posibles, la necesidad de no minusvalorar los riesgos
“informativos”, masificacion de la privacy, derecho a la restitucion
de los resultados individuales (sobre todo de aquellos clinicamente
utiles), actitud critica hacia la obtencion de los perfiles econdémicos
elevados como consecuencia de la investigacion por parte de la
bioindustria en detrimento de los participantes.

Los criticos de este acercamiento reafirman que una defensa del
consentimiento, de la autonomia y de la privacy, entendidas en sentido
tradicional, pueden obstaculizar una investigacion prometedora,
empobrecer preciosos recursos bioldgicos y desperdiciar aquellos
econémicos. M. Sutrop critica la interpretacién de la autonomia por
parte de la teoria “individualista”. Esta teoria, focalizandose en cri-
terios técnicos de la decision autbnoma, entiende la autonomia en
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sentido demasiado estricto y descuida la reflexion profunda de la auto-
nomia en sentido moral. Segun la filosofia estonia, uno de los instru-
mentos de la promocion de la autonomia individual seria la impli-
cacion de los sujetos en el debate publico.® No es, por tanto, necesario
abandonar la perspectiva apuntada sobre el respeto de la autonomia
individual, es necesario solamente no atribuirle un valor absoluto.

Discusién y conclusiones

Sometiendo estas tendencias a una mirada critica, se ha visto que
ambas corren el riesgo de pecar en exceso: una hacia un “protec-
cionismo” paternalista, la otra hacia un “retoricismo” desconside-
rado. El acercamiento tradicional ético-deontoldgico —basado so-
bre el respeto de la autonomia individual- puede revelarse, en fin,
una impostacion sélo “de procedimiento” o “legalista”; los nuevos
acercamientos, por otra parte, corren el riesgo de dar un giro utili-
tarista (el sacrificio de los derechos en nombre de la maximizacion
de los beneficios comunes, la obligacién de la participacion en la
investigacion en nombre de bien comun) o de adoptar una Optica
“contractualista” (investigador y participante como partners de una
actividad en la cual cada uno persigue sus propias motivaciones,
que pueden abarcar, por ejemplo, el acceso a los controles médicos
gratuitos o beneficios comerciales).

En vista de encontrar una solucién compartida se puede regis-
trar un empefio notable por parte de estudiosos en el proponer
mediaciones, balances, intercesiones o equilibrios entre los diversos
acercamientos teoricos.*® El balance entre estos modelos podria
ser, para Sutrop, el acercamiento de un paternalismo suave, en el
cual el derecho a la autonomia seria sujeto de algunas restriccio-
nes.”” Un ejemplo de equilibrio entre intereses subjetivos y los co-
munes podria ser, segin K. Beier,* el sistema del “individualismo
estatal” de Suecia y la relacion de confianza existente entre el esta-
do, los proveedores de servicios sanitarios/institutos de investiga-
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cion y los ciudadanos, los cuales ain manteniendo su propia inde-
pendencia, contribuyen parcialmente a este sistema. Reclamando el
valor de la cooperacién entre los individuos, al interior de un esta-
do que ha adoptado el modelo de welfarismo basandose en la soli-
daridad, se subraya que la idea del individualismo estatal podria ser
aplicada también en el campo de la participacion en la investiga-
cién basada sobre los biobancos. Los individuos podrian por tanto
concebir la contribucion al bien comin automaticamente como sa-
tisfaccion de sus propios intereses.

Otros adoptan el acercamiento critico poniendo en discusion
las premisas tanto del modelo centrado en los derechos individua-
les, como del modelo focalizado sobre la realizacion de la investi-
gacion como bien de todos. Garrath Williams,® filésofo inglés de
la Universidad de Lancaster, critica el encuadramiento de la discu-
sién sobre los aspectos éticos del biobanking por parte de los bioeti-
cistas y profesionales pertenecientes a las dos posiciones. El consi-
dera limitante identificar la eticidad exclusivamente con los dere-
chos individuales (sobre todo con el consentimiento informado y
la privacy) por una parte, o con los beneficios que la investigacion
puede aportar a la humanidad por otra.

Segun el pensador, el focalizarse sobre los derechos individuales
puede seguramente proteger y beneficiar a los sujetos, pero puede
paradodjicamente minar los mismos derechos e intereses individua-
les, en el momento en el cual son dejadas de lado las consideracio-
nes ligadas a cuestiones importantes de caracter social, politico y
cientifico. Por otra parte, es ya largamente difusa la percepcién de
que la investigacion es hecha en nombre de bien comdn. No toda
investigacion, sin embargo, solo porque esta organizada en vista
del bien de todos los ciudadanos (o sea para la promocion de la
salud publica) necesita ser iniciada, promovida y llevada adelante.'®
Problemas de este tipo, de hecho, nos llevan al plano de la ética
publica, incluso de la ética politica: ¢la salud de quién y los intereses
de quién deberian ser promovidos? ;Quién establece las priorida-
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des entre las diversas tipologias y proyectos de investigacion? ;Se-
gun cudles criterios deberian ser empleados los financiamientos
publicos por lo que se refiere a las iniciativas del biobanking?
¢Como deberian ser gestionadas las politicas decisionales acerca de
la precedencia de los sectores (;colocacion de los recursos para la
investigacion biomédica o para los servicios asistenciales?) a soste-
ner a nivel regional, nacional e internacional? Son estas algunas de
las cuestiones que esperan una profundizacidn, una confrontacién
y una respuesta.

También si tantos autores se confian en el rol activo de los Co-
mités Eticos en el proceso decisional en el campo de la investiga-
cién biomédica que utiliza los biobancos, precisamente ellos son,
segun Williams, un ejemplo de la mirada miope sobre la ética de
los biobancos. De hecho, ellos se focalizan solamente sobre la pro-
teccion de los derechos individuales por lo que se refiere al aspecto
ético y sobre la validez y factibilidad de los protocolos de investiga-
cion presentados por lo que respecta al aspecto cientifico.

En conclusion, se puede decir que, al momento, ni las teorias
que se focalizan sobre los derechos del individuo ni aquellas que se
focalizan sobre el bien comun han dado respuestas satisfactorias a
los desafios de la comercializacion y de la propiedad, al manegement
del decision-making relativo a la prioridad en la investigacion biomé-
dica (priority settings) o a las numerosas cuestiones relativas a los as-
pectos organizativos y de governance de los biobancos. Y la misma
bioética, que es acusada de mirar el problema de la investigacion
post-gendmica estrictamente con los ojos de la autonomia (autono-
mus eyes)!® y de concentrarse excesivamente sobre el problema de
la cantidad de informaciones a dar al participante y sobre la pro-
teccion de sus datos, debera ampliar su mirada hacia las problema-
ticas mas complejas de caracter social.
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