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Resumen

Este articulo trata sobre la emergencia
y la consolidacién de la bioética como
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Abstract

This article examines the emergence and
consolidation of bioethics as a discipline
from a sociological perspective. This
reconstruction helps us to understand on
the one hand what is meant by bioethics
and what its practices and areas of inquiry
are, and on the other to identify various
concepts and expert opinions about what
the field of study for bioethics should

be, opinions which lead in practice to
different applications of the discipline in
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ste articulo trata sobre la emergencia y la consolidacion de la bioética como disciplina.

Enmarcandonos en el area de la sociologia histérica de la bioética (De Vries, 2004)
intentaremos reconstruir las diversas narrativas de origen que implican conceptualizaciones
diferenciadas de la disciplina. Aqui no brindaremos una definicién sustantiva acerca de lo
que la bioética es, ya que encontramos que asume significados diversos y que atn esta en
discusion en el propio campo de estudios (Diniz, 2008).

La reconstruccion de estos relatos de narrativas ayuda a comprender qué es lo que se
entiende en la literatura especifica sobre las practicas y areas de conocimiento de bioética.
Los datos aqui presentados son producto de una investigacién mas amplia de cinco afios
de duraciéon (2008-2013) en la que se combinaron estrategias metodologicas cualitativas
del paradigma interpretativo en ciencias sociales (Vasilachis, 2006). Las principales técnicas
utilizadas fueron el analisis de documentos escritos (se analiz6 un corpus de 502 textos entre
los cuales habia articulos cientificos, legislacion local e internacional, programas de estudio
de universidades y articulos periodisticos), las entrevistas en profundidad a especialistas (se
realizaron 52 entrevistas a especialistas en bioética y miembros de comités hospitalarios en
Argentina) y la observacion participante en cursos de posgrado donde se certifican especialistas
en bioética y congresos académicos de la disciplina (se realizaron cuatro cursos de posgrado
completos en universidades de Argentina y se analizaron cinquenta conferencias sobre temas
de bioética).

Para este articulo en particular, hemos puesto el foco, como estrategia metodologica, en
el analisis documental (Valles, 2000). Se siguieron los criterios de revisién bibliografica
en temas de bioética sugeridos por Belinch6n, Ramos y Bellver (2007)! y se tomaron en cuenta
las estadisticas sobre sitios web, libros, revistas y temas mas consultados en bioética junto
con patrones de citado, indexacion y referencias de Holm y Williams-Jones (2006).2 Como
resultado de este andlisis, es posible afirmar que existe una pluralidad de narrativas de origen
que conviven a modo de amalgama, que implican definiciones y practicas diferentes y que
han dado lugar a que algunos autores hablen de “bioéticas” en lugar de “bioética” (Gaines,
Juengst, 2008; Engelhardt, 1996).

Esta situacion ha llevado a concluir a ciertos pensadores que la bioética no se trata de una
disciplina cientifica o un campo global de conocimiento porque no cuenta con un método
unificado, reglas claras de citacion de autores a nivel internacional, acceso a los mismos
libros de texto en todos los circuitos internacionales (textos o autores “canénicos”) y oferta
de formacién a nivel de grado y posgrado disponible en universidades (Holm, Williams-
Jones, 2006). Asimismo, se indica que una de las caracteristicas de la bioética es que es una
reflexion pluridisciplinar. Esto atentaria contra la posibilidad de que se constituya como un
campo cientifico unificado y por ello se encontraria todavia en un estadio de “pre-ciencia”.
Estas perspectivas, enmarcadas en presupuestos positivistas (Schuster, 2002), consideran que
para que la bioética sea una “disciplina cientifica” debe focalizarse en lograr el monismo
metodolégico, una orientacion empirista y las mismas pautas de trabajo que las ciencias
naturales (Jonsen, 2003), desconociendo que existen otras formas de construir conocimiento
cientifico en el marco de un escenario post-empirista (Schuster, 2002).

La consideracion de la bioética como un espacio no cientifico ha abonado, también,
teorias que indican que se trata de un ambito de reflexién sobre cuestiones morales (Salter,
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Salter, 2007) y que por ello, los bioeticistas son los “nuevos sacerdotes de las sociedades
secularizadas” (Holm, Williams-Jones, 2006), una “camarilla de intelectuales moralistas” y los
“administradores contemporaneos de lo sagrado” (Memmi, 1996). Este tipo de interpretaciones
ha dado lugar a una cantidad importante de publicaciones en revistas especializadas, por parte
de los propios bioeticistas, que intentan sustentar que la bioética es una disciplina cientifica
(Ten Have, 2006). De hecho, la mayoria de los textos de bioética comienzan por el apartado
;qué es la bioética? (Borrillo, 2011; Luna, Salles, 2008). Y, los bioeticistas, al menos algunos
en sus origenes, concibieron a este cuerpo de conocimiento como una disciplina con sus
caracteristicas propias, distinta de otros saberes académicos (Callahan, 1973).

Diniz (2008, p.207) sostiene que la bioética es un campo de conocimiento en la interface
de distintos saberes, y por ello, una de sus caracteristicas es la disputa entre los especialistas
por sus fundamentos epistemologicos y su objeto de estudio. Algunos autores han trabajado
para delimitar un estatuto epistemologico propio de la bioética latinoamericana y caribefia
(Garrafa, Kottow, Saada, 2005; Garrafa, 2005-2006; Tealdi, 2008; Rodriguez Yunta, 2009), y
otros proponen un marco geografico y cultural mas amplio que abarque a toda Iberoamérica
(Pessini, De Barchifontaine, Lolas Stepke, 2010). En las distintas lineas se sefiala la necesidad
de contar con un pensamiento propio que incluya una bioética de intervencion (Nascimento,
Garrafa, 2011), de proteccién (Roland Schram, 2005), de desarrollo humano (Mackinson,
Farinati, 2001; Vidal, 2010), narrativa (De Siqueira, 2012), ligada a los Derechos Humanos
(Tealdi, 2008), a los estudios de género (Diniz, 2008) y a las condiciones de vulnerabilidad y
desigualdad de las poblaciones latinoamericanas (Luna, Salles, 2008).

En conjunto, la diversidad de narrativas — que se disputan una definicién de bioética —
coinciden en que la emergencia de la disciplina (o “no disciplina”) se da a finales de la década
de 1960 en EEUU (Garrafa, 2005-2006; Borrillo, 2011) debido al desarrollo de las ciencias de
la vida y la medicina que propiciaban modificaciones en los marcos éticos y normativos
de las sociedades contemporaneas (Velasco Gomez, 2007; Gonzalez Valenzuela, 2008).

Garrafa (2005-2006) sostiene que la bioética tuvo un desarrollo histdrico en cuatro etapas.
La primera es su fundacién en los afios 1970, luego la consolidacion en los afios 1980, cuando
la disciplina se expande a Europa y al resto del mundo, a continuacién la etapa de revisién
critica desde 1990 a 2005 y la tltima, desde 2005 a la actualidad, de expansién conceptual
ligada a la Declaracion de Bioética y Derechos Humanos de la Unesco. A continuacion,
analizaremos las principales narrativas de origen de la bioética en el contexto norteamericano
que intentan responder a la pregunta ;qué es la bioética? en el periodo que Garrafa (2005-
2006) indica como fundacional. Estas narrativas de origen se caracterizan por privilegiar
ciertos acontecimientos histéricos y marginalizar otros (Halbwachs, 1994) como parte de un
proceso de construccion de una memoria disciplinar. La realizacién de un anélisis de este tipo
puede ser un aporte para comprender los desarrollos iberoamericanos, que no trabajaremos
en este articulo, que tienen como referencia fundacional y de critica al contexto de EEUU.
Este contexto suele considerarse como homogéneo y veremos que los propios bioeticistas
norteamericanos también tienen diversas concepciones acerca de lo que es la bidetica y cual
es su objeto de estudio.
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{Qué es la bioética?

Responder a la pregunta sobre qué es la bioética resulta, como hemos mencionado,
una cuestion fundamental para los bioeticistas que suelen comenzar sus publicaciones
explicando de qué trata la disciplina, cudndo surgio y sobre qué temas trata. Estos relatos
operan como mitos de origen y proveen un marco tanto para la generacién de teoria sobre
la bioética como para las practicas que éstas generan (Gaines, Juengst, 2008). Cada una de las
diferentes narrativas sobre “la historia de la bioética” tiene implicancias para las practicas y
las prioridades tematicas que se asignan a la disciplina (Gaines, Juengst, 2008). Estos autores,
a partir de un estudio etnografico en el que entrevistaron a los principales referentes de la
bioética norteamericana que presenciaron su momento fundacional, han logrado reconstruir
por lo menos cinco narrativas de origen en el contexto de la bioética en EEUU. La referencia
al contexto estadounidense resulta primordial ya que distintas vertientes de bioética que se
ensefian en Iberoamérica sefialan que la disciplina surgioé en ese pais y que un pensamiento
alternativo es posible en tanto se constituya independiente de los desarrollos norteamericanos
(Tealdi, 2008; Pessini, De Barchifontaine, Lolas Stepke, 2010).

Gaines y Juengst (2008) sostienen que los bioeticistas de EEUU cuando se refieren al origen
de la bioética realizan al menos cinco relatos que pueden agruparse en tres dimensiones: la
bioética reactiva (a), proactiva (b) o como continuidad (c). En relacién a la primera, sostienen
que hay dos versiones de la historia: una de ellas indica que la bioética surgié como una
respuesta al desarrollo de tecnologias en el campo de las ciencias de la vida y la medicina. Para
este relato las nuevas tecnologias son siempre moralmente preocupantes y por ello se focalizan
en la regulacion de los desarrollos cientifico-tecnoldgicos. Dependiendo de cual sea el foco
de interés (nuevas tecnologias reproductivas, trasplantes de 6rganos o experimentacion con
seres humanos) desde esta perspectiva, se percibe una “misién” para la bioética relacionada
con responder a los requerimientos de la biomedicina o monitorear a la biomedicina en
representacion de la sociedad para garantizar su bienestar. La segunda version de la bioética
reactiva, indican los autores, es aquella que sostiene que la disciplina surgié como respuesta
al pluralismo cultural. También se entiende que la bioética emergi6 a partir de los desafios
que aparecieron desde la biomedicina pero relacionado con la idea de un colapso de los
valores morales que debian regular a estas ciencias. Se necesitaba un nuevo abordaje para dar
respuesta a los dilemas éticos que se generaban y que la ética médica tradicional no podia
abordar. Por ello, se focalizan en buscar elementos morales comunes que puedan dar sustento
a las decisiones compartidas en materia de salud e investigaciéon biomédica. Las teméticas de
interés de esta perspectiva se relacionan con el aborto, el estatuto del embrién humano, el
rechazo a tratamientos y los comités de bioética como foros de deliberacion puablica (Gaines,
Juengst, 2008).

Quienes enmarcan el relato de origen de la bioética como proactiva (b) sostienen, por un
lado, que la disciplina emergié como un movimiento social de defensa de los derechos de los
pacientes dentro del propio sistema de salud y, por el otro, que surgié como una disciplina
capaz de poner limites a los desarrollos futuros de las ciencias de la vida, en un sentido
“anticipatorio del porvenir” (Gaines, Juengst, 2008, p.315). Aqui se ligan los origenes de
la bioética con los desarrollos de los movimientos de derechos civiles, politicos, culturales,
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econdémicos, de mujeres y de salud de los afios 1960 y sostienen que la disciplina surge en
continuidad con estos movimientos sociales. El bioeticista, desde esta perspectiva, es un
activista en defensa de los derechos de los pacientes, y la participacion en comités hospitalarios
o comisiones gubernamentales debe estar ligada a la defensa de los pacientes. Ademas, la
bioética puede ocuparse de prevenir problematicas medioambientales y el “destino biologico
de la humanidad”, por ello es que uno de los temas preponderantes de esta perspectiva es la
investigacion con células madre, la genémica y los biobancos (Gaines, Juengst, 2008, p.319).
Con algunos matices sobre el propo6sito de la disciplina, todos estos relatos (la bioética como
reactiva o proactiva) comparten la idea de que la bioética emergio a finales de la década de
1960 por primera vez en la historia. El contrapunto se da con la narrativa que ubica a la
bioética en continuidad historica (c) con la ética médica y la filosofia de la antigliedad griega.

Segin Gaines y Juengst (2008), algunos bioeticistas sostienen que la bioética tiene un
linaje y una genealogia especifica ligada en un continuo con los valores filosoficos y éticos
que provienen de la tradicion médica y filoséfica Occidental. Esta narrativa indica que la
bioética no seria mas que una reactualizacion de la ética médica tradicional y la filosofia que
se han adaptado a los nuevos desarrollos de las ciencias de la vida y la medicina de finales del
siglo XX. En esta linea, algunos bioeticistas ligan a la disciplina s6lo como parte de la ética
meédica y otros como una subdisciplina dentro de la ética filosofica, pero ambas vertientes la
ubican dentro de un linaje con la antigiiedad griega.

Todas estas narrativas de origen se basan en la recopilacion de hitos historicos para dar
sentido a su explicacion del surgimiento de la disciplina. Los hechos mencionados en los
textos historicos escritos por bioeticistas responden a la concepciéon que tienen sobre el
origen y el objeto de la bioética como disciplina. Asi es que los autores van privilegiando
en sus relatos los hechos que ellos consideran importantes. Esto se debe, principalmente,
a que la historia de la bioética es escrita por los propios actores del campo de estudio y
todavia son escasos los analisis sobre la bioética realizados por no bioeticistas. Aqui estamos
intentando abonar el camino hacia este tipo de revisiones y andlisis sobre la bioética fuera
del campo en perspectiva socioldgica, tal como propone De Vries (2004). Como ejemplo de
los hitos histéricos mencionados podemos mencionar la utilizacién del término “bioética”
por el oncologo Van Rensselaer Potter (1911-2001) con la publicaciéon de su texto pionero
Bioética: un puente al futuro en 1971, a quien muchos suelen atribuir la invencion del término
“bioética” (Engelhardt, 1996; Jonsen, 2003; Gonzélez Valenzuela, 2008). También se sefiala
como hito fundacional la conferencia de Henry Beecher sobre la experimentacion humana
en la Universidad de Harvard en el ano 1966, el establecimiento de una comisién nacional
de bioética en el marco del Senado de los EEUU y la decision de la Corte Suprema de aceptar
el retiro del respirador artificial a la joven Karen Quinlan en Nueva Jersey, EEUU, en 1976
(Rothman, 1991). Ademas, se indican como propiciadores de la emergencia de la bioética al
primer trasplante de corazén (1967) y los debates sobre el aborto suscitados a partir del caso
Roe vs. Wade en EEUU en 1973 (Mori, 1994).

Otra cuestion que resulta destacada en la literatura analizada es el rol de los fundadores
del Hastings Center de Nueva York (1969), Daniel Callahan, y el Kennedy Institute of Ethics
de la Universidad de Georgetown (1971), André Hellegers, en EEUU, también en esta época
(Reich, 1999; Jonsen, 2003). Muy pocas voces hacen referencia a que para 1927 Fritz Jahr,
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un tedlogo aleman, ya habia utilizado el término “bioética” en un articulo sobre la relacién
de los seres humanos con otros seres vivos (animales y plantas) enmarcandose en una linea
de continuidad con la filosofia de Immanuel Kant (1724-1804) (Sass, 2007). A pesar de ser
el primer registro historico que se tiene sobre la utilizacion del término “bioética” es dificil
encontrar referencias en la literatura sobre el aporte de este tedlogo y es aceptado que el
nacimiento de la bioética como disciplina se puede ubicar a fines de los 1960 (Sass, 2007).
El hecho de que se trate de un tedlogo influye en que no se lo mencione como inventor del
término ya que una de las caracteristicas de todas las narrativas de origen (Gaines, Juengst
2008) es que entienden que la bioética se trata de “una disciplina laica basada en tradiciones
meédicas o filosoficas pero no teologicas” (Gonzalez Valenzuela, 2008, p.23).

Desligar a la disciplina de sus contenidos religiosos es también una de las caracteristicas
recurrentes de todas las narrativas de origen. Poco se habla de la relacion fluida de Callahan
y Hellegers (fundadores del Hastings Center y del Instituto Kennedy de la Universidad de
Georgetown) con las autoridades del Vaticano en su calidad de laicos cat6licos comprometidos
(Reich, 1999; Sgreccia, 2007; Lauritzen, 2007), o del rol de los te6logos y sacerdotes en las
primeras discusiones sobre casos dilematicos y su participacién en comités y comisiones
de bioética gubernamentales (Shelp, 1985; Walters, 1985; Smith, 2010; Jonsen, 2006).
Tampoco se menciona el rol de los episcopados catdlicos y los hospitales confesionales en
la constitucion de los primeros comités de bioética (Craig, 2008). En algunos casos se hace
mencion a que en el origen habia “algunos sacerdotes” (Gonzalez Valenzuela, 2008) pero que
con el tiempo la disciplina se fue secularizando anclandose en el campo cientifico y académico
(Callahan, 1990). Messikomer, Fox y Swazey (2001) sostienen que la vision de la bioética
como “religiosa en un principio y luego secular” (Callahan, 1990) es una simplificacién de
los acontecimientos ya que “los te6logos protestantes y religiosos como James Childress,?
Arthur Dyck, Arthur J. Dyck, John Fletcher, Joseph Fletcher, James M. Gustafson, Stanley
Hauerwas, Karen Lebacqz, William E. May, Ralph B. Potter Jr., Paul Ramsey y figuras catolicas
como los tedlogos Charles Curran, Germain Grisez, Bernard Haring, Richard McCormick,
los sacerdotes como Albert Jonsen y Warren Reich*y los laicos catdlicos Edmund Pellegrino,
Daniel Callahan y André Hellegers eran mayoria entre las personas formadas en bioética en
los primeros afios. Estos ultimos fundaron los primeros centros académicos de bioética
en EEUU. También voces desde el judaismo aportaron para el desarrollo de la disciplina
como los rabinos David Bleich, David Feldman, Immanuel Jakobovits y Seymour Siegel”
(Messikomer, Fox, Swazey, 2001, p.489).

Jonsen (2006) inclusive narra como fue su pasaje, y el de muchos de sus colegas, del
sacerdocio a la ensefianza de la ética médica, la participacion en comisiones de bioética
gubernamentales y congresos académicos hacia finales de los 1960, inmediatamente después
de la sancion de la enciclica Humanae Vitae del papa Pablo VI (1968), que se constituye como
un hito central en el emergencia de la bioética como disciplina (Ladriere, 1984; Messikomer,
Fox, Swazey, 2001). Esta perspectiva ha sido profundizada en algunos trabajos donde se ha
analizado la articulacion entre la bioética y el catolicismo, una dimensién que, junto con el
desarrollo de la bioética personalista, ligada a la doctrina oficial de la Iglesia Cat6lica Romana
(Sgreccia, 2007), no aparece narrada en los distintos relatos de origen.
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Otro de los elementos que aparecen muy poco reflejados en las narrativas recopiladas por
Gaines y Juengst (2008) es el papel que ha jugado la Organizacion de las Naciones Unidas
para la Educacion, la Ciencia y la Cultura (Unesco), que desde 1984 comenz6 “actividades
relacionadas a ligar los derechos humanos a los avances cientificos” (Ten Have, 2006, p.340).
Esta organizacion prepar6 para 1991 su primera reunion sobre bioética y derechos humanos
en Moscu, Rusia, a la que invitaron especialistas de los paises miembros y a los EEUU para
coordinar un plan de accion con el objetivo de institucionalizar la bioética a nivel mundial
(Ten Have, 2006). La Unesco, cuya Red de Bioética es una de las principales escuelas de
formacion de bioeticistas, ha contribuido al desarrollo de normas éticas a nivel internacional
con la promulgacién de declaraciones (Genoma Humano y Derechos Humanos, 1997; Datos
Genéticos, 2003; Bioética y Derechos Humanos, 2005); 1a constitucion de comités de bioética
internacionales (Comité Internacional de Bioética, 1993; Comité Intergubernamental de
Bioética, 1998) y la constitucién de un programa global de educacion en ética y asistencia a
comités de bioética (2004). También hay pocas menciones sobre las distintas declaraciones
de la Asociacién Médica Mundial, especialmente la Declaracion de Helsinki de 1964, que ha
tenido mucha resistencia por parte de la industria biomédica y farmacéutica (Tealdi, 2008).

Un ultimo elemento que no aparece mencionado en las narrativas de origen, especifica-
mente en el caso de los comités de bioética, es el antecedente directo que tienen estos cuerpos
colegiados con los grupos de ética médica encargados de practicar abortos y esterilizaciones
involuntarias a mujeres a principios del siglo XX y en un marco mas general, con las
distintas corrientes eugenésicas de este periodo historico que instauraban comités para
“aplicar eutanasia” a seres humanos considerados inferiores por cuestiones raciales (Kohlen,
2008). En esta linea, algunos autores sostienen que la bioética es una disciplina que regula
conductas, que tiende a garantizar que se mantenga el statu quo ya que no garantiza la
proteccioén de las personas frente a los abusos del sistema biomédico (De Vries, 2004) y que las
conceptualizaciones sobre la dignidad humana y la eugenesia en la era nazi tienen implicancias
actuales en cierto funcionamiento de la bioética contemporanea (O’Mathtina, 2006).

Las narrativas hegemonicas ubican historicamente a los primeros comités en la década
de 1960, con la referencia frecuente al “escuadrén de Dios” (Jonsen, 2007, p.238), el
comité de un hospital de EEUU que debia decidir qué pacientes recurririan al novedoso
tratamiento de dialisis renal y quienes no y, por lo tanto, morir. Aqui no profundizaremos
en la tematica especifica de los comités de bioética y sus distintas narrativas de origen, nos
hemos focalizado, mas bien, en la descripcién que hacen los bioeticistas académicos, que
publican en revistas especializadas, sobre el origen histérico y los temas que trata la bioética.
Nos hemos basado en el trabajo de los antropdlogos Gaines y Juengst (2008) porque dan
cuenta, a partir de un estudio etnografico, que existe una pluralidad de narrativas de origen
sobre la bioética que implica distintas concepciones sobre lo que la bioética debe ser, para
sus especialistas, en la actualidad. También hemos sefialado aquellos elementos que aparecen
poco mencionados o directamente no se nombran como parte de la construccién del relato
de memoria (Halbwachs, 1994). Este proceso de armonizacion retrospectiva caracteristico de
toda elaboracion narrativa de un relato de origen, se describe desde el presente para dar
sentido a la accion conjunta y un marco de referencia hacia el futuro (Hervieu-Léger, 2008).

v.22,n.4, out.-dez. 2015, p.1121-1140 1127



Gabriela Irrazébal

Una dimensién que también ayuda a establecer cudles son las distintas conceptualizaciones
sobre la bioética se relaciona con las tematicas que abordan los bioeticistas y publican en
revistas especializadas. Ya hemos visto lo que la bioética es (que en realidad implica lo que
se considera debe ser en el presente y en el futuro) segin los bioeticistas a nivel global y a
continuacién abordaremos los temas sobre los que discuten y publican textos de reflexion.

¢De qué trata la bioética?

Los textos que se publican en bioética en la academia norteamericana abarcan una
gran cantidad de tematicas en las que se plantean la legitimidad o no de ciertas practicas
relacionadas con las ciencias de la vida y la biomedicina. Se proponen argumentos a favor y
en contra de lo que consideran es un dilema ético o hasta un dilema tragico (Carnevale, 2007)
que requiere tomar una decision con la que alguien saldra favorecido o desfavorecido. Estas
decisiones generalmente implican cuestiones de vida o muerte de los individuos o situaciones
que implican un beneficio o perjuicio para la salud de las poblaciones (Pérez Tamayo, Lisker,
Tapia, 2007). Aqui no analizaremos el contenido de los debates sobre los distintos temas.
Dejaremos planteados, mas bien, cuéles son los tépicos sobre los que giran las discusiones de
la disciplina plasmadas en publicaciones académicas, teniendo presente que dentro de cada
una de las teméticas puede haber perspectivas distintas.

A lo largo de la revision de la literatura especifica desde finales de la década de 1990,
pudimos detectar temas recurrentes que se pueden agrupar en seis areas de discusion: (1)
¢qué es (debe ser) la bioética?, las caracteristicas propias del experto/profesional en bioética,
el rol de los comités hospitalarios y comisiones gubernamentales/internacionales; (2) la
investigacion con células madre, la reproduccion asistida, la clonacién reproductiva, el aborto
y los embriones/fetos; (3) los estudios prenatales, el escrutinio genético y sus implicancias
para las discapacidades y seleccion de sexo (prenatal o preconcepcional); (4) cuestiones de
propiedad intelectual, patentes, la investigacion farmacologica y la prueba de medicamentos,
la constitucion de biobancos, la biopirateria y el mercado de “material humano”; (5) los
desarrollos legales y del derecho que acompafian los avances de las ciencias de la vida y la
medicina/el surgimiento del bioderecho y; (6) cuestiones de clinica médica como rechazo a
tratamientos, eutanasia, suicidio asistido, muerte digna y trasplantes de 6érganos.

Todas estas tematicas estan ancladas en la coyuntura de los paises norteamericanos
y europeos donde la investigaciéon biomédica tuvo un giro paradigmatico a partir del
conocimiento publico sobre el primer mamifero clonado, el conocido caso de la “oveja
Dolly” en 1997 (Valenzuela, 2005) o también para esta época, el desarrollo de investigaciones
con células madre adultas y embrionarias que auguraban la posibilidad de nuevas terapias
(Castagnino, 2005). En este sentido, hay mas desarrollo y produccién de textos y reflexiones
relacionadas con los potenciales de estas técnicas y menos sobre temas de la “relacion médico/
paciente” o la bioética propia de los hospitales.

Respecto a lo que es (debe ser) la bioética y el rol de los bioeticistas en las sociedades
contemporaneas, como ya mencionamos, hay distintas perspectivas. Las discusiones
rondan en caracterizar a la bioética como una ética aplicada (Veatch, 2007) y la necesidad
de delimitarla como un campo cientifico (Ten Have, 2006). Asimismo se insiste en que se
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trata de una reflexion sobre el “orden moral de la sociedad” y que es un saber necesario ya
que los politicos no entienden, y por tanto “necesitan ayuda de los expertos” para regular el
desarrollo, los avances y las problemaéticas que implican a futuro los desarrollos de las ciencias
de la vida (Baker, 2009). En esta linea, algunos autores suelen posicionar a la bioética como
por fuera de lo politico (Latham, 2002) y otros, por el contrario, resaltan que al promover e
introducir valores e imagenes en los debates ptiblicos, la bioética debe entenderse como una
actividad politica (Blacksher, 2007). Sddaba (2009) insiste en que la bioética se presenta como
una “ayuda para resolver conflictos sociopoliticos”, que se suele dejar relegado este papel
por la “fascinacion que producen los avances bioldgicos”, que hay que recordar que “toda
ética inserta en la bioética es politica” y que por ello surgen conflictos de intereses (Sontag,
2007, p.115). En esta linea, algunos bioeticistas resaltan que hay que respetar las diferencias
regionales inclusive dentro de los propios paises y que cuestiones como “el estatuto del
embrién humano” deberian decidirse en los parlamentos locales y no a través de comisiones
nacionales de bioética (Fosset et al., 2007).

En relacién a la investigacion con células madre, la reproduccién asistida, la clonacion
reproductiva y, en menor medida, el aborto, una gran cantidad de discusiones giran en
torno a establecer cudl es el “estatuto del embrién humano”. Abundan los debates en torno
a la importancia de la nominacion, es decir, si queda establecido (especialmente en los
textos normativos) que la unién entre un espermatozoide y un évulo es una “persona”, una
“propiedad”, un “cigoto”, un “pre-embrién” o “el nombre que se le asigne”, tiene implicancias
practicas para lo que se pueda hacer con “estas entidades”: protegerlas, destruirlas, descartarlas,
investigar con ellas o trasplantar sus tejidos (Baker, 2002). Por un lado, se analizan los
significados del “potencial fetal” y de “persona en potencia”, o que no se podria establecer
que son “personas plenas en sentido kantiano” y que por tanto son “entidades sin estatuto
moral” (Alvarez Manninen, 2007). Por otro lado, se insiste en que el “estatuto moral” se
adquiere a través de toda “nuestra existencia” porque “la vida se inicia en la concepcion”
(DeGrazia, 2007) y que los experimentos que se hagan con los embriones “dafian siempre a la
dignidad humana”. En esta linea, en los debates sobre la reproduccion asistida existen muchas
reflexiones sobre qué estatuto tienen los “embriones crioconservados”, aquellos que no se han
implantado en un dtero y se mantienen congelados para su posterior (o no) implantacion.
Y, se insiste en proponer reflexiones sobre las “obligaciones morales” con “la vida naciente”,
determinar qué o quiénes “tienen o son vida” (Langstrup, Sommerlund, 2008; Latham, 2002),
y la incertidumbre moral que las investigaciones con células madre embrionarias generan
para la sociedad y la opinion ptblica (Majumder, Cohen, 2009). Por altimo, algunos trabajos
relatan la dificultad de generar politicas publicas en este tema, la constitucion de un mercado
de 6vulos y tejidos que es necesario regular (London, 2002), los problemas de la privacidad de
los datos y el patentamiento de los resultados de estas investigaciones (Chapman, 2009).

Otro de los topicos de relevancia sobre los que se encuentran una cantidad significativa
de articulos se relaciona a los denominados “estudios genéticos prenatales” o “escrutinio
genético”. Los desarrollos de este tipo de investigaciones por las cuales se pueden detectar
malformaciones o enfermedades genéticas en embriones (Powers, 2001) han provocado
reflexiones acerca de si es moralmente legitimo seleccionar el sexo del hijo que se quiera
concebir (Dai, 2001), si hay un derecho de las parejas a la seleccién del sexo (Coleman,
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2001) y cuales son las implicancias a nivel poblacional y hasta eugenésico que proveen
estas técnicas a partir de los “arreglos preconcepcionales” (Guichon, 2007). Por ello, algunos
se interrogan acerca de si es legitimo realizar una secuencia genética prenatal aunque las
técnicas estén disponibles (Donley, Chandros Hull, Berkman, 2012) ya que esto trae aparejado
no solo la seleccion del sexo del embrién sino también la reduccion de discapacidades o
enfermedades que llevan al descarte de los embriones defectuosos en el laboratorio o a
través de la interrupciéon de embarazos (Anstey, 2007). Algunos autores sostienen que el
desarrollo de estudios geograficos tiene connotaciones raciales y eugenésicas (Tall Bear,
2007) y otros sostienen que los niflos tienen “derecho a nacer libres de discapacidades y
enfermedades” (Sabatello, 2009), si las técnicas lo permiten, ya que existe la obligacion
moral de crear nifios con las mejores chances de tener una vida 6ptima sin discapacidades
o enfermedades hereditarias (Savulescu, Kahane, 2009). En esta linea algunos autores han
propuesto un nuevo principio para la bioética, el de “beneficencia procreativa” que otros
han rechazado de plano porque lo consideran ilegitimo (Bennet, 2009).

Una de las areas de discusion que ha generado mas debate se relaciona con cuestiones
de propiedad intelectual en la investigacion farmacoldgica o gendmica y la prueba de medi-
camentos, la patente de los resultados de estas investigaciones, la constituciéon de biobancos
y la propiedad sobre las muestras alli alojadas, la biopirateria y la constitucién de un mercado
de “material humano”: tejidos, células, muestras de sangre (lacub, 2004).

Respecto a la prueba de medicamentos, se seflala que exponer a poblaciones a drogas
no probadas implica sacar provecho de su situacién de vulnerabilidad (de salud y social) en
las que se encuentran aquellos que consienten en ingresar a un protocolo de investigacién
con la esperanza de encontrar una cura para su enfermedad (Grady, 2009). En esta linea se
critica el uso de placebos, sustancias sin accion terapéutica que se administran a una parte de
los individuos sujetos de la investigacion (sin que sepan que es un compuesto inerte), para
contrastar con quienes estan tomando la droga bajo prueba, como un “atentado contra la
autonomia de los pacientes” (Barnhill, 2011, p.219). Desde otras perspectivas, se afirma que
la figura del consentimiento informado, ampliamente debatida en bioética desde sus origenes,
en tanto documento que acuerdan firmar quienes “voluntariamente” se enrolan en protocolos
de investigacion, responde a un modelo transaccional entre individuos libres (Miller,
Wertheimer, 2011). Existen manuales sobre como llevar adelante el consentimiento informado
donde se indica como los investigadores deben brindar informacion, qué tipo de modelos
comunicativos deben reinar en este tipo de “transacciones” y que los valores imperativos, para
no enrolar a los individuos bajo falsas expectativas, deben ser “la confianzay la transparencia”
(Manson, O’Neill, 2007, p.9). Més que cuestionar el ingreso de individuos a protocolos
de investigacién que estaria, en apariencia resuelto con la aplicaciéon de consentimientos
informados, se reflexiona acerca de la propiedad de las muestras de material humano que se
adquieren para investigar (Brody, 2007). Morgan Capron et al. (2009) sefialan que hay estudios
que indican que la diversidad de las normas y regulaciones internacionales en relacion a la
informacién almacenada en biobancos (base de datos que combina muestras biolégicas con
resultados de analisis genéticos e informacion de la salud de las personas que brindaron las
muestras) y bases de datos genéticas (colecciones/archivos de muestras biol6gicas humanas
que se usan para analisis genético que pueden ser repositorios materiales de enfermedades
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especificas con datos poblacionales que permiten realizar estudios longitudinales). Los
autores indican que hay diversidad de opiniones acerca de quién debe ser el duefio de estos
bancos y por tanto, tener propiedad sobre los repositorios de informacién (Morgan Capron
et al., 2009). Algunos autores indican que este tipo de datos, que incluye también material
biolégico de plantas y animales, en tanto “patrimonio de la humanidad” deben orientarse
para garantizar “el bien comtn” y que la soberania estatal sobre la “herencia coman” que
significa el conocimiento de datos genéticos puede ser una solucién a la actividad lucrativa
de las corporaciones biotecnoldgicas que obtienen informacion de las poblaciones para luego
comercializar farmacos a los que los involucrados en la investigacion no tendran acceso
(Winickoff, 2007). Por altimo, en relacion a esta tematica de discusion, algunos bioeticistas
proponen el concepto de “justicia genémica” (Crozier, Hajzler, 2010) y auguran por la
constituciéon de nuevos movimientos de derechos, que en ejercicio de su “biociudadania”
(Plows, Boddington, 2006), puedan hacer frente al proceso de mercantilizacién del material
humano y la constitucién de mercados de biovalores (Rose, 2007) garantizando un uso ptblico
y no comercial de los resultados de estas investigaciones (Underkuffler, 2007).

Los desarrollos legales y del derecho que acomparfian los avances de las ciencias de la viday
la biomedicina también aparecen como uno de los temas de discusion en los textos de bioética
(Casado, 2009) dando lugar a un campo de conocimiento especifico: el bioderecho (Gonzalez
Moran, 2006). Aqui no analizaremos la especificidad propia de los desarrollos del bioderecho
que surgieron en intima relaciéon con la bioética y que han suscitado diferentes modelos
legislativos para dar respuesta a los dilemas en el campo de la biomedicina (Gonzalez Morén,
2006). Sefialaremos brevemente que en general suele sefialarse que los avances cientificos se
producen de manera vertiginosa y que los tiempos de elaboraciéon de nuevas normas son mas
lentos. Se marcan las diferencias entre paises aunque, se sostiene que a nivel internacional se
han logrado consensos a partir del trabajo realizado en la Unesco (Casado, 2009). Entre las
cuestiones que mas se discuten desde el bioderecho estan las regulaciones a la investigacion,
la excepcionalidad genética (Rothstein, 2005), la clonacion (Caulfield, 2003), la maternidad
subrogada y el acceso a técnicas de reproduccion artificial, la eutanasia y el suicidio asistido
(Wolf, 2008) y los contratos sobre el cuerpo humano, sus partes y sus tejidos (Rao, 2007).
Y, también, dependiendo del desarrollo de los distintos marcos normativos, algunos se
preguntan si es obligatorio, en términos morales, obedecer las leyes y si los médicos e inves-
tigadores tienen un “derecho a conciencia” o un “derecho de objecién de conciencia” ante las
nuevas configuraciones legales que sean contrarias a sus convicciones personales (Smith, 2010).

Por ultimo, y alejandose de las discusiones mas filosoficas prevalecen, aunque en menor
medida que las anteriormente analizadas, algunas cuestiones que se relacionan con la atencién
clinica de pacientes en contextos hospitalarios como el rechazo a tratamientos, las directivas
anticipadas, la eutanasia, el suicidio asistido, la “muerte digna” y los trasplantes de 6rganos.
Hay reflexiones sobre las distintas concepciones de muerte que tienen los pacientes y cuales
son las decisiones que toman en la practica los equipos de salud en el proceso del final de la
vida (Luna, Salles, 2008). El rechazo a tratamientos, el pedido de no resucitacion, las directivas
anticipadas y las actitudes del equipo de salud también se constituyen como un éarea de
discusion. En menor medida, respecto a la atencién clinica en hospitales, se encuentran
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trabajos que reflexionan sobre los problemas de justicia y las desigualdades sociales en el
acceso a la salud de las distintas poblaciones (Furler, Palmer, 2010).

Estos temas recurrentes que emergen como areas de discusion en la literatura bioética
contemporanea responden a conceptualizaciones tedricas, metodolégicas y analiticas con
base en la filosofia moral occidental: deontologia kantiana y utilitarismo (Fitzpatrick, Leach
Scully, Baldwin-Ragaven, 2010). Esta “corriente principal” que tiene distintas perspectivas
sobre los temas de discusion comparte un abordaje que marginaliza los intereses de las mujeres
y las relega a una condicion de inferioridad moral ya que por un lado, el sujeto sobre el que
reflexiona la bioética generalmente refleja la experiencia y prioridades masculinas y, por el otro,
los fundamentos epistemolégicos y ontolégicos privilegian “formas de ser y conocimientos
que son culturalmente masculinos” (Fitzpatrick, Leach Scully, Baldwin-Ragaven, 2010, p.3).

En este sentido, los textos analizados muestran reflexiones que no incluyen a las mujeres
como sujetos de la reflexién bioética aunque muchas de las decisiones que se proponen para
resolver dilemas las involucran. En el caso de “el” embrion, protagonista indiscutido de las
discusiones sobre investigacion con células madre, el escrutinio genético y el aborto, no hay
referencias a las mujeres como productoras de embriones o donantes de 6évulos, tampoco
del lugar de los varones, en su calidad de donantes de esperma o sus deseos de paternidad
(Sparrow, 2008). Son escasos los trabajos que aportan una perspectiva de género en los debates
sobre bioética y leyes de biotecnologia, en especial en temas de reproduccién o investigacion
con células embrionarias. En estos debates, las percepciones de género dominantes afectan la
comprension sobre el lugar que deben tener los espermatozoides y 6vulos en estos procesos
y por el otro, las mismas percepciones de género y cuerpo se establecen y reactualizan para
difundirse al conjunto de la sociedad como representaciones dominantes (Schicktanz, 2007).

Distintas autoras que se engloban en una corriente denominada “bioética feminista”, que
también tiene variantes divergentes (Luna, Salles, 2008; Diniz, 2008), desde por lo menos la
década de 1980, han aportado a los debates una perspectiva que pone en primer plano el lugar
de las mujeres “de la vida real” en cuestiones relacionadas al aborto, la maternidad subrogada,
la reproduccion asistida, la investigacion genética, la sexualidad, las relaciones intimas y las
emociones ya que es a este colectivo social al que afectan, en su mayoria, las regulaciones
que surgen de las deliberaciones bioéticas (Fitzpatrick, Leach Scully, Baldwin-Ragaven , 2010).

En esta linea hay trabajos que destacan el rol del Estado en el surgimiento de las politicas
sobre los “derechos fetales”, y que ubican para 1950 cuando empiezan a surgir sentencias
judiciales, por lo menos en EEUU, que reconocen derechos a los fetos en detrimento de las
mujeres gestantes (Daniels, 1996; Morgan, 2009). Esta politizacion de los “derechos fetales”
ha cambiado el foco de intervencién de los poderes publicos hacia el embarazo mismo,
en particular, la regulacion de las relaciones entre la mujer gestante y el feto a través de la
mediacion de la biomedicina (Daniels, 1996). Asimismo, las investigaciones con células
madre embrionarias y la clonacién reproductiva, desde finales de 1990, han incentivado
debates sobre el estatuto moral y legal de los embriones separados de las mujeres gestantes
y/o de las mujeres y varones que aportan su material genético para su elaboracién en los
laboratorios. Hennette-Vauchez (2008), al igual que Daniels (1996), afirma que los debates
sobre células madre pusieron al “embrion disponible como representacion”. Morgan (2009),
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por el contrario, afirma que este proceso de considerar a los fetos como sujetos separados de las
mujeres gestantes, donantes de 6vulos e inclusive del entorno social en el que son producidos,
se retrotrae hacia el desarrollo de la embriologia como disciplina separada de la anatomia
o la biologia a mediados del siglo XIX. La autora indica que las ideas, imagenes, simbolos
alrededor de estos “pequenios trozos de tejido humano” pudieron posicionarse separados de
los elementos sociales que generan su produccion gracias al trabajo de los embri6logos que se
embarcaron en un proceso de coleccionar y archivar especimenes de embriones para analizar
el proceso del desarrollo humano “desde la concepcién”, ayudando a que se convierta en el
principal mito de origen de las sociedades contemporaneas: “venimos de embriones” (Morgan,
2009, p.15-17). Segin Baker (2002) fue la alianza del catolicismo con la embriologia del siglo
XIX, llevada a cabo por el papa Pio IX que declar6 al aborto como un crimen en 1869, lo que
establecio las bases para las concepciones actuales sobre el inicio de la vida, plasmadas en el
magisterio y la doctrina de la Iglesia cat6lica.

Para finalizar, un tema que aparece poco en las reflexiones sobre temas de bioética es
la relaciéon que tiene esta disciplina con lo religioso o teolégico. Si bien algunos autores
sostienen que se pueden detectar disputas “seculares y religiosas” en los debates bioéticos
que se plasman en las revistas especializadas y que hay que explicitar el lugar que ocupan
las distintas éticas religiosas ya que las creencias de los pacientes influyen cuando deciden
rechazar un tratamiento o brindar directivas anticipadas en la atencién clinica (Post, 1991) o
los conflictos con padres que rechazan procedimientos médicos para sus hijos menores de edad
por cuestiones religiosas. Estos debates se relacionan con el hecho de que la bioética debe ser
un aporte para el contexto de pluralismo de valores de las sociedades contemporaneas y que en
los ambitos de atencion clinica se debe dar lugar a las creencias religiosas comunitarias (Craig,
2008). Por otra parte, suele haber textos que recopilan cudles son las diferentes perspectivas
de las religiones en relacion a una tematica especifica como el inicio de la vida y las diversas
conceptualizaciones inclusive al interior del catolicismo (Lustig, 2008) o en relacién a las
modificaciones genéticas y el patentamiento de material biol6gico.

Consideraciones finales

Hasta aqui hemos trabajado alrededor del interrogante sobre como aparece reflejada la
emergencia y consolidacion de la bioética como una disciplina que se ensefia en universidades
y centros especializados y para la cual abundan publicaciones con sistemas de referato e
indexacién internacio